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RESUMO 

 

Este estudo se dedica ao exame da relação triangular entre o sujeito enfermo – aqui 

um dependente de cuidados múltiplos –, a atenção domiciliar e a atenção familiar. 

Considera-se que a relação da família com pessoas dependentes de cuidados não 

se concretiza de modo único ou homogêneo, pois decorre de vários elementos 

sociais, econômicos, culturais, demográficos e biológicos, tendo por base e premissa 

a historicidade social e cultural de sua construção real. Tais elementos configuram 

as condições objetivas e subjetivas para o ato de cuidar. Tem-se como 

preponderante a presença do Estado, visto que é o responsável por garantir padrões 

de civilidade da sociedade, e o estabelecimento de uma relação entre Estado e 

família fundamentalmente de complementariedade, não de substituição de um ou de 

outro, tampouco de submissão da família para com o Estado. Para a identificação 

das interfaces de proteção e desproteção social nesse processo, utilizou-se como 

matriz de análise a capacidade protetiva da família, composta pela apuração das 

condições objetivas das famílias, dos territórios de vivência e dos vínculos sociais.  A 

pesquisa de caráter qualitativo teve como locus o Serviço de Atenção Domiciliar do 

município de São Bernardo do Campo, denominado PID SBC, e realizou o estudo de 

casos múltiplos, através de visita domiciliar e entrevista. Constata-se a complexidade 

da realidade enfrentada pelas famílias em atendimento e, no que tange à sua 

capacidade protetiva, verifica-se nas interações entre território, vínculos e condições 

objetivas tendência de a relação triangular apresentar-se com mais de uma 

dependência a ser enfrentada. A primeira pela imperativa condição biológica de 

quem é enfermo, e a segunda diz respeito às violações sociais a que são 

submetidos os cuidadores familiares nesse processo.  

 

Palavras-chave: capacidade protetiva; família; proteção social; seguridade social; 

atenção domiciliar.  
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ABSTRACT 

 

This study is devoted to the examination of the triangular relationship between the 

ephemeral subject - here dependent on multiple care -, home care and family care. 

The management of this study considers that the relationship between the family and 

care-dependent persons does not take place in a single or homogeneous way, since 

it derives from a lot of social elements, economic, cultural, demographic and 

biological elements, based on the social and cultural historicity of its actual 

construction. These elements configure the objective and subjective conditions for 

the act of caring. The presence of the State is predominant, since it is responsible for 

guaranteeing the society's standards of civility, and the establishment of a 

relationship between the State and the family, based essentially on complementarity, 

not on the substitution of one or the other. Little submission of the family to the state. 

In order to identify the interfaces of protection and social deprotection in this process, 

the family's protective capacity, composed by the assessment of the objective 

conditions of the families, living territories and social ties, was used as the matrix. 

The qualitative research had as a locus the Home Care Service of the municipality of 

São Bernardo do Campo, called PID SBC and carried out the study of multiple cases 

through a home visit and interview. The complexity of the reality confronted by the 

families in care and, insofar as their protective capacity is concerned, reveals that the 

interactions between territory, links and objective conditions may reveal a tendency of 

the triangular relationship to present itself with more than one dependence be faced. 

The first one is due to the imperative biological condition of those who are ill, and the 

second concerns the social violations that the family caregivers are subjected to in 

this process. 

 

Keywords: protective capacity; family; social protection; social Security; home care. 
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INTRODUÇÃO 

 

Este estudo se dedica ao exame da relação triangular entre o sujeito enfermo 

– aqui um dependente de cuidados múltiplos –, a atenção domiciliar e a atenção 

familiar. Esse triângulo se move entre circunstâncias, responsabilidades e modos de 

convívio que relacionam a política pública com a possiblidade, e a capacidade real, 

da família do sujeito enfermo em prover cuidados quando do seu deslocamento do 

hospital (e sua atenção técnico-científica) para o domicílio e o cuidado familiar (e sua 

atenção afetivo-intuitiva). 

Essa relação triangular termina por contrapor as responsabilidades da política 

social pública de saúde, direito do cidadão, e sua família. Estado e Família são dois 

dos pilares da política social nas sociedades capitalistas, ao lado do Mercado e da 

Sociedade, conforme Esping-Andersen (1991). Nessa relação, não raro fica 

subjugada a garantia dos direitos da qualidade de atenção e cuidados ao sujeito 

enfermo.  

O balanceamento de aspectos negativos e positivos da saída do sujeito 

enfermo do espaço especializado da atenção hospitalar para o domicílio recebe 

avaliações heterogêneas entre os profissionais de saúde. De um lado, aspectos 

clínicos, defendidos pela experiência médica, referentes aos riscos de vida; de outro, 

aspectos vivenciais referentes ao domicílio (localização, acessibilidade, condições 

objetivas, conforto), bem como as relações familiares e, nelas, o padrão de 

sobrevivência e existência do grupo familiar. Nem sempre as duas dimensões 

recebem ponderação equivalente, pois são submetidas a uma hierarquização em 

que predomina o saber técnico-científico, que subordina o domicílio à lógica 

hospitalar. O domicílio adquire a condição de lugar útil, sendo naturalizado como 

espaço de cuidados que deve ativar a responsabilidade da parentela quanto às 

necessidades do sujeito enfermo dependente. 

O predomínio do parecer médico conduz, pelo poder do saber, a transição do 

hospital para a moradia privada, mesmo que a condição familiar não seja adequada. 

Observa-se nessa situação manifestações de desconforto ao se configurar algum 

conflito entre a conduta médica e os saberes em que está respaldada e a situação 

real da família do sujeito. Nesse conflito, o parecer médico ganha precedência, 
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diluindo-se eventuais resistências assentadas em aspectos sociais, econômicos e 

relacionais da família. Tais fatores são desconsiderados, questionados e pouco 

compreendidos. 

A experiência da pesquisadora nesse campo profissional permite atestar que 

é árdua a ação nos momentos de argumentação dos profissionais do Serviço Social1 

e da Enfermagem. Por vezes, mas nem sempre, obtém-se apoio médico para fins de 

convencimento da situação de risco posta pela ausência de proteção familiar para a 

realização dos cuidados necessários. Muitos são os caminhos e descaminhos até a 

equipe hospitalar alcançar êxito em uma alta complexa: nem sempre se reconhece o 

sucesso dos procedimentos multidisciplinares, tampouco os impactos gerados no 

âmbito familiar e doméstico, tendo em vista a rotina de cuidados, e, por fim, as 

condições necessárias, objetivas e subjetivas, para a manutenção e continuação 

dessas práticas de atendimento quando do sujeito enfermo no domicílio.  

Acompanha esse processo pela Atenção Domiciliar uma equipe de saúde 

multidisciplinar que se mantém sob a condição de visitadora. Não permanece 

nenhum profissional no domicílio. A responsabilidade pela continuidade dos 

cuidados 24 horas é da família, mais especificamente, do cuidador eleito por esta, 

seja ele um cuidador escolhido entre a parentela, e por isso informal, ou uma pessoa 

contratada para esse desempenho. O apoio técnico da equipe consiste em 

orientação e treinamento para a continuidade dos cuidados a serem desenvolvidos 

pelo cuidador, sendo que a presença da equipe multiprofissional de saúde é 

esporádica, pois está condicionada a agravos a intervenção médica.  

A hipótese que norteia este estudo é a de que a relação da família com 

pessoas dependentes de cuidados não se concretiza de modo único ou homogêneo, 

pois decorre de vários fatores sociais, econômicos, culturais, demográficos e 

biológicos, tendo por base e premissa a historicidade social e cultural de sua 

                                                 
1
 O interesse pelo tema parte da vivência profissional da pesquisadora, que, tendo experiência na 

política de assistência social como pesquisadora e gestora, atuou por quatro anos no atendimento a 
famílias prestado pelo Serviço de Atenção Domiciliar do Município de São Bernardo do Campo, 
denominado PID (Programa de Internação Domiciliar). Na ocasião, uma nova realidade se abriu em 
sua vivência profissional, qual seja, realizar a avaliação do cuidador e do domicílio, juntamente com a 
avaliação clínica elaborada pelo médico. Esses instrumentos de análise são determinantes para 
estabelecer a saída ou não do sujeito enfermo hospitalizado para sua casa com apoio da equipe de 
saúde especializada e prestação de atenção complexa e multidimensional no contexto das políticas 
públicas.  
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construção real. Tais fatores configuram as condições objetivas e subjetivas para o 

ato de cuidar.  

Tem-se como preponderante a presença do Estado, visto que é o responsável 

por garantir padrões de civilidade da sociedade e o estabelecimento de uma relação 

entre Estado e família pautada fundamentalmente pela complementariedade, não 

pela substituição de um ou de outro, tampouco pela submissão da família para com 

o Estado. Mesmo em face da multiplicidade polissêmica que o termo cuidado 

alcance, é necessário identificar as interfaces da relação dos membros de uma 

família com o sujeito dependente de cuidados, observando as características de 

proteção e desproteção social. A análise dessa intrincada relação e seus 

protagonismos neste estudo tem por guia a responsabilidade precípua do Estado no 

desempenho de sua função protetiva de segurança social.  

É objetivo geral deste estudo analisar as interfaces de proteção e desproteção 

social que aparecem na relação dos membros de uma família com o sujeito enfermo 

dependente de cuidados, tendo por base empírica aqueles incluídos no Serviço de 

Atenção Domiciliar de São Bernardo do Campo.  

O deslocamento do sujeito enfermo que retorna ao convívio familiar após 

longo período de internação, ou ainda daqueles que vivem entre idas e vindas 

hospitalares, demanda o trânsito do trabalho técnico entre os dois ambientes – 

hospital e domicílio. E frequentemente esse paciente não dispõe de condições 

próprias para tais cuidados, o que vai exigir um serviço de apoio. Esse deslocamento 

de atenção nem sempre pode ser realizado por um cuidador formal remunerado, 

portanto, instala-se aqui um ambiente para o cuidador informal, em geral membro da 

família, ou um amigo voluntário, que recebe instruções do profissional de saúde 

estatal.  

É a relação entre paciente e cuidador informal que se põe em análise, sendo 

tal função exercida voluntariamente por relações solidárias de filiação, parentesco ou 

afinidade. Há então a ocorrência de fatores vários que são até paradoxais, como a 

valorização da convivência familiar como parte dos cuidados do paciente; a urgência 

para liberação de um leito hospitalar em um sistema de saúde em colapso; o aceite 

do Serviço de Atenção Domiciliar, que avaliará a família e as condições de cuidado e 

proteção em domicílio para oferta de acompanhamento e corresponsabilização 

cotidiana do paciente; a substituição de trabalho profissional pela ação de um 
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cuidador informal em caráter de aprendiz, configurando a transição de um trabalho 

técnico formal para uma ação voluntária. 

 

[...] podemos constatar que: a otimização dos leitos e a redução de 
custos hospitalares em nosso meio, é uma necessidade premente e 
que o AD do tipo internação domiciliar parece estar se mostrando 
como sendo uma alternativa viável. (FLORIANI, SCHRAMM, 2004, 
p.991) 

 

Mesclam-se aqui várias dimensões, desde a relação pessoal propriamente 

dita entre paciente e cuidador informal até o preparo desse cuidador para a conduta 

técnica com o paciente, passando pela “suportabilidade” das exigências de cuidados 

do paciente pelo cuidador informal, podendo demandar o apoio de um cuidador 

formal, no caso um profissional de saúde. Do ponto de vista do trabalho técnico, 

essa ação é, na política de saúde, mediada pelo Serviço de Atenção Domiciliar - 

SAD, e em alguns municípios, de forma inaugural, há também um serviço similar no 

campo da assistência social a idosos. Instala-se então outra relação do ponto de 

vista formal da política pública, que é a da institucionalização do domicílio mediada 

pelos sujeitos: paciente, cuidador informal, cuidador formal (Atenção Domiciliar).  

O avanço da ciência para o tratamento e a manutenção da vida na era 

moderna ocidental gerou aumento na demanda por recursos e leitos hospitalares, 

aumento esse incompatível com o orçamento público e de empresas privadas de 

saúde, realidade enfrentada pelo universo público e privado. Essa problemática 

orçamentária encontra força de legitimação no reconhecimento da contraindicação 

do isolamento de pessoas doentes por longo período em ambiente hospitalar, 

destituindo-as de sociabilidade, reconhecimento social de identidade e, no campo 

das ciências da saúde, expondo-as a abordagem tecnicista, infecções hospitalares 

e, com elas, a risco à própria vida. Aponta-se, nesse sentido, o domicílio como 

espaço seguro, humanizado e economicamente viável aos olhos do Estado.   

 

Além dos custos a ela associados, a assistência hospitalar tem sido 
frequentemente questionada por apresentar uma abordagem 
tecnicista, descontextualizada da história de vida dos usuários. Esses 
aspectos têm reforçado a necessidade de implementação de ações 
de saúde voltadas para uma prática mais humanizada, em que se 
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respeitem os direitos do usuário, com preservação de suas relações 
familiares e valores socioculturais. (REHEM, TRAD, 2005, p.232) 

 

Somam-se a essas questões estudos que apontam a falência das instituições 

totais, como o de Goffman (1961), que ressalta o fechamento das instituições totais 

como destituição do “eu”, e o de Basaglia (1985), que denuncia a violência das 

instituições. 

 

As instituições totais de nossa sociedade podem ser, grosso modo, 
enumeradas em cinco agrupamentos. Entre eles, há instituições 
criadas para cuidar de pessoas que, segundo se pensa, são 
incapazes e inofensivas; nesse caso estão as casas para cegos, 
velhos, órfãos e indigentes. E, há locais estabelecidos para cuidar de 
pessoas consideradas incapazes de cuidar de si mesmas e que são 
também uma ameaça a comunidade, embora de maneira não-
intencional; sanatórios para tuberculosos, hospitais para doentes 
mentais e leprosários. (GOFFMAN, 1961, p.16) 

 

Realizados nas décadas de 1960 e 1970, os estudos de Basaglia apontam as 

instituições como violentas, sendo a maior expressão dessas os hospitais 

psiquiátricos da época, locus de suas investigações. Basaglia esteve no Brasil nos 

anos 1978 e 1979, quando visitou o Hospital Colônia, em Barbacena, Minas Gerais, 

local retratado no livro de Arbex (2013) como o “Holocausto Brasileiro”, dadas as 

condições de violação de direitos humanos retratadas no manicômio. A influência de 

Basaglia disparou a Reforma Psiquiátrica Italiana, a qual repercutiria no Brasil anos 

depois.  

Esse debate, em síntese, apresenta como questão: enquanto a convivência 

familiar possa, de fato, vir a atuar como fator coadjuvante do processo de bem-estar 

do sujeito enfermo, a mutação e transição de seus cuidados da ação profissional 

para a ação voluntária estaria ou não seguindo caminho contrário?  

Um segundo ponto polêmico emerge com a seguinte reflexão: ao abrir mão 

da atenção profissional, não estaria o paciente abrindo mão de seu direito de saúde 

integral? Ou, formulado de outro modo, não estaria o Estado reduzindo suas 

responsabilidades e praticando o familismo, isto é, a transferência para a família de 

suas obrigações? Nesse caso, tem-se a configuração de uma antipolítica social 

pública, na medida em que estaria sequestrando direitos universais. 
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A família é compreendida como uma instituição social construída no tempo 

histórico cujas relações são contraditórias e não homogêneas. As políticas sociais 

nas últimas décadas passam a reconhecer na família um importante campo de 

proteção social, sendo foco de seus interesses, ora como alvo da proteção, ora 

como parceira. 

 

A vida doméstica e familiar é um artefato social. As imagens 
correntes do âmbito da vida pessoal e íntima como o espaço da 
autenticidade podem levar, erroneamente, ao entendimento de que 
trata-se de uma esfera separada e protegida das instituições e dos 
seus efeitos, das relações de poder e do modo como constituem as 
vidas dos indivíduos. O doméstico e o familiar são definidos 
historicamente e são naturalizados e normalizados por dinâmicas 
sociais e políticas complexas. (BIROLI, 2014, p.09) 

 

Existem alguns instrumentos para aferição da capacidade funcional de 

pessoas e, em casos específicos, desenvolvidos e aplicados pelas áreas de 

fisioterapia e terapia ocupacional. Esses instrumentos buscam classificar o nível de 

dependência para as atividades da vida diária, tais como alimentar-se, vestir-se, 

mobilidade e realização da higiene pessoal.  

 

O conceito de capacidade funcional implica a habilidade para a 
realização de atividades que permitam ao indivíduo cuidar de si 
próprio e viver independentemente, constituindo-se no foco do 
exame do idoso e num indicador de saúde mais completo do que a 
morbidade, relacionando-se diretamente com a qualidade de vida. 
(LINO et al., 2008, p.103) 

 

Quanto mais dependente é o indivíduo para a realização de tais atividades, 

maior a necessidade de cuidados continuados. Assim, a Portaria 825/2016 do 

Ministério da Saúde organiza o Serviço de Atenção Domiciliar em três modalidades 

de oferta, tendo em vista as diferentes necessidades dos cidadãos: 

 

• Atenção Domiciliar I (AD I) - Usuário que, tendo indicação de AD, requeira 

cuidados com menor frequência e com menos intervenções multiprofissionais, uma 
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vez que se pressupõe estabilidade e cuidados satisfatórios pelos cuidadores. Deverá 

ser ofertada pela Unidade Básica de Saúde. 

• Atenção Domiciliar II (AD II) - Usuário que, tendo indicação de AD, e com a 

intenção de abreviar ou evitar hospitalização, apresente: I - afecções agudas ou 

crônicas agudizadas, com necessidade de cuidados intensificados e sequenciais, 

como tratamentos parenterais ou reabilitação; II - afecções crônico-degenerativas, 

considerando o grau de comprometimento causado pela doença, que demande 

atendimento no mínimo semanal; III - necessidade de cuidados paliativos com 

acompanhamento clínico no mínimo semanal, com a finalidade de controlar a dor e o 

sofrimento do usuário; ou IV - prematuridade e baixo peso em bebês com 

necessidade de ganho ponderal. 

• Atenção Domiciliar III (AD III) - Usuário com qualquer das situações listadas na 

modalidade AD 2, quando necessitar de cuidado multiprofissional mais frequente, 

uso de equipamento(s) ou agregação de procedimento(s) de maior complexidade 

(por exemplo, ventilação mecânica, paracentese de repetição, nutrição parenteral e 

transfusão sanguínea), usualmente demandando períodos maiores de 

acompanhamento domiciliar. 

 

Destaca-se que o atendimento apontado pela normativa refere-se à oferta de 

atenção do serviço de saúde ao sujeito enfermo em domicílio, visto que o cuidado e a 

atenção do cuidador familiar são cotidianos, contínuos e ininterruptos, como 

explicitado. Em linhas gerais, configura-se público demandante da Atenção Domiciliar 

pessoas com necessidades de cuidados continuados, por enfrentar doenças crônico-

agudizadas, crônico-degenerativas ou necessidade de cuidados paliativos, e ainda 

prematuros e bebês de baixo peso. Somam-se a essas situações pessoas em uso de 

equipamentos ou tecnologia para auxílio na manutenção da vida. 

Embora o Brasil não disponha ainda de informações sobre os cidadãos que 

recebem cuidados em domicílio de forma sistematizada, o Ministério da Saúde, por 

meio da Coordenação Geral de Atenção Domiciliar, informa que em 2016 o 

Programa Melhor em Casa atendeu mais de 160.000 cidadãos em todo o país. O 

número sofre flutuação, uma vez que há modalidade de atendimento domiciliar 

rápido, com duração de 10 a 15 dias, para administração de antibiótico endovenoso, 
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curativos, entre outros, e atendimentos mais prolongados, com o objetivo de 

melhorar a qualidade de vida do sujeito enfermo. Desenha-se um cenário futuro em 

que a atenção domiciliar se configurará como serviço importantíssimo e com 

necessidade de larga abrangência. A complexidade de sua ação requer um olhar 

totalizante, não restrito apenas às questões de saúde, cujo ponto de partida mínimo 

serão as políticas de proteção social, no conjunto da seguridade social. 

Entre as mudanças mais significativas em curso no Brasil, de caráter 

demográfico e social, destaca-se o aumento populacional e da expectativa de vida. 

Se por um lado a ciência conseguiu elaborar respostas significativas a fim de 

prolongar a vida, ou ainda realizar sua manutenção em pessoas com doenças 

neurodegenerativas e/ou crônico-degenerativas, por outro lado, são recentes os 

estudos sobre o envelhecimento, desenvolvidos em áreas como a gerontologia, além 

do debate crucial sobre cuidados paliativos. 

 

Com os importantes avanços científicos e tecnológicos, 
especialmente na área da medicina, conseguiu-se debelar as 
infecções, erradicar muitas das doenças infectocontagiosas, fazer 
diagnósticos cada vez mais precisos e precocemente, descobrir a 
cura ou tratamento para controlar muitas doenças, recuperar e 
reabilitar problemas antes tidos como insolúveis, ampliar a 
expectativa de vida e atingir índices de longevidade nunca antes 
imaginados. (SANTOS, 2006, p.9) 

 

De acordo com projeções das Nações Unidas (UNFPA BRASIL, 2016), 

pessoas com mais de 60 anos correspondiam a 12,3% da população global em 2015 

e, em 2050, esse número vai subir para aproximadamente 22%. A maior parte do 

crescimento da população idosa deve ocorrer nos países em desenvolvimento. 

Estima-se uma população mundial de 901 milhões de idosos, sendo que 71 milhões 

pertencem à América Latina e ao Caribe. 

O Brasil conta com mais de 19 milhões de pessoas acima de 60 anos, de 

acordo com o último censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística - IBGE 

(2010), correspondendo a 10% da população total. As perspectivas apontam que em 

2050 esse número chegue a 66 milhões de pessoas, significando 29% da população 

total, logo, superará em larga escala o número de crianças e jovens. A Pesquisa 

Nacional por Amostra de Domicílios - PNAD de 2015 assinala que 15% da 
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população total do Estado de São Paulo tem idade superior a 60 anos, ficando 

acima da média nacional do último censo. Sendo o público idoso potencialmente 

demandante de cuidados e atenção em razão de dependência, não é o único ciclo 

etário a enfrentar tal situação. 

Estima-se que mais de 45 milhões de brasileiros, 23% da população total, têm 

algum tipo de deficiência – visual, auditiva, motora, mental ou intelectual, de acordo 

com o último censo do IBGE (2010). Não obstante, vale destacar que nem todas as 

pessoas portadoras de deficiências são necessariamente dependentes de cuidados, 

já que as mudanças em curso levam muitos deficientes a outro patamar social: são 

contribuintes da economia produtiva. Os registros mostram que 46% da população 

declarada deficiente e em idade produtiva trabalha. Contudo, ainda são maioria os 

não produtivos entre aqueles potencialmente dependentes de cuidados ou que 

podem desenvolver dependência ao longo da vida. 

Essa realidade passa despercebida pela sociedade. As pessoas idosas ou 

dependentes que necessitam de cuidados para as Atividades da Vida Diária - AVD2 

ficam comumente reclusas ao ambiente doméstico e à atenção de seus familiares. A 

presença pública é inexpressiva e, por vezes, inexistente, conforme se verifica nos 

dizeres de Karsch (2003, p.862) ao afirmar: 

 

Neste país, a velhice sem independência e autonomia ainda faz parte 
de uma face oculta da opinião pública, porque vem sendo mantida no 
âmbito familiar dos domicílios ou nas instituições asilares, impedindo 
qualquer visibilidade e, consequentemente, qualquer preocupação 
política de proteção social. 

 

A Pesquisa Nacional de Saúde - Percepção do estado de saúde, estilos de 

vida e doenças crônicas da PNAD, em 2013, revelou que 7,7% da população do 

estado de São Paulo apresenta doença crônica, com quadros desde diabetes e 

hipertensão até câncer, insuficiência renal, acidente vascular cerebral e doenças do 

                                                 
2
 Segundo a Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (s/d), as Atividades da Vida Diária 

(AVD) são tarefas básicas de autocuidado, parecidas com as habilidades que aprendemos na 
infância. Elas incluem alimentar-se, ir ao banheiro, escolher a roupa, arrumar-se e cuidar da higiene 
pessoal, manter-se continente, vestir-se, tomar banho, andar e transferir-se (por exemplo, da cama 
para a cadeira de rodas). 
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coração. Isso representa quase 7 milhões de pessoas, apenas no Estado de São 

Paulo. E o que significa ser dependente de cuidados? 

 

Aproximação ao campo de estudo 

 

São Bernardo do Campo reconta a idade a partir de 08 de abril 1553, data da 

fundação da Vila de Santo André da Borda do Campo, em área reconhecida 

atualmente como todo o ABC Paulista. Teve sua primeira emancipação em 1890, 

momento em que já se apresentava como uma região próspera. Porém, nos anos 

1930, perdeu poder para a Vila de Santo André, que abrigava importantes indústrias 

como a Pirelli, e só veio a conquistar a emancipação novamente em 1944. 

 Localizada em região estratégica, no alto da Serra do Mar, com fácil 

acesso entre o porto de Santos e a cidade de São Paulo, logo SBC tornou-se região 

de passagem de tropeiros e mercadores. A mudança mais substancial ocorreu em 

1947, com a inauguração da Via Anchieta, que dinamizou e alterou profundamente a 

realidade do município, iniciando um ciclo fecundo de prosperidade econômica. 

Mobilizada por incentivos fiscais, a cidade passa a abrigar muitas empresas 

estrangeiras, entre elas grandes automobilísticas, como a Ford, a Volkswagen, a 

Mercedes e a Scania. Converte-se, assim, dos anos 1950 a 1970, num dos 

principais polos industriais do Brasil, atraindo enorme contingente de trabalhadores 

de todo o país, gerando grande fluxo migratório. Esse período ficou marcado por 

intenso crescimento, quando a população do município se multiplicou mais de 14 

vezes em 30 anos: dos 29 mil habitantes em 1950, chegou a 425 mil habitantes em 

1980.3 

Não apenas os dados econômicos se destacaram em SBC nesse período, o 

município liderou movimento sindical organizado pelos trabalhadores das 

metalúrgicas automobilísticas, que se somaram a outros tantos da região4, fazendo 

de SBC palco de um dos movimentos grevistas de maior repercussão na história 

                                                 
3
 Informações com base em dados do IBGE disponíveis no site <www.saobernardo.sp.gov.br>. 

4
 A chegada massiva de migrantes gera demandas habitacionais, de saúde, educação, transporte e 

tantas outras, que se tornam pautas da luta de movimentos sociais.  
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deste país. O efervescente movimento dos trabalhadores se reuniu a outros 

movimentos sociais, e essa característica marca a região até os dias atuais.5 

Atualmente, São Bernardo do Campo ocupa a 28ª posição entre os 5.565 

municípios brasileiros no ranking do Índice de Desenvolvimento Humano Municipal - 

IDHM6. Evidentemente que a crise que assolou o país no final dos anos 1980 afetou 

radicalmente o prenúncio de prosperidade do município, que passou a gerir grande 

contingente de desempregados e os problemas próprios de uma cidade grande, 

como as questões de moradia, violência, pobreza e o escasso acesso aos serviços 

públicos essenciais. Segundo dados do IBGE, em 2010 o município contava com 

765.463 mil habitantes, e a estimativa populacional em 2016 é de 822.242 mil 

habitantes, correspondendo a 30% da população total da região do ABC Paulista. 

Considerado brevemente o contexto do município, é preciso afirmar que os 

avanços reconhecidos na economia são necessariamente os existentes na política 

de saúde da cidade. Mendes e Weiller (2016, p.38-39), em estudo sobre o 

orçamento da política de saúde de SBC, revelam: 

 

[...] o município sempre apresentou um forte desenvolvimento 
econômico e de ampliação de sua extensão urbana, porém, com 
uma rede de serviços de saúde pública reconhecidamente 
desorganizada, numa lógica „pré-SUS‟, ou seja, que, mesmo após a 
Constituição de 1988, Leis nº 8.080/90 (BRASIL, 1990a) e nº 
8.142/90 (BRASIL, 1990b), manteve estruturas que apenas no último 
quadriênio do período do estudo começaram a apresentar mudanças 
no sentido de fortalecimento do SUS em âmbito municipal. 

 

Foi nesse período de reorganização para fortalecimento do SUS que o 

município implementou o Programa de Internação Domiciliar, em 2009, em 

substituição ao Programa de Assistência Domiciliar - PAD, que existia há mais de 

uma década no município, com equipe única na rede de atenção básica. O PID SBC 

tem como proposta, porém, atuação na rede hospitalar para proporcionar 

prioritariamente processos de desospitalização. Entretanto, não deixa de atender 

                                                 
5
 Após repercussão em outros meios de comunicação, a Revista Época nº. 1.023, de 05/02/2018, traz 

como matéria de capa “Duas semanas com os sem-teto”, discorrendo sobre a ocupação “Povo sem 
Medo de SBC”, liderada pelo Movimento dos Trabalhadores Sem Teto - MTST. 
6
 O Índice de Desenvolvimento Humano Municipal (IDHM) é uma medida composta de indicadores de 

três dimensões do desenvolvimento humano: longevidade, educação e renda. O índice varia de 0 a 1. 
Quanto mais próximo de 1, maior o desenvolvimento humano. 
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demanda da atenção básica e de cidadãos que já estão em domicílio, mas 

necessitam da Atenção Domiciliar por instabilidade do quadro clínico e internações 

constantes. 

Em São Bernardo do Campo, o Serviço de Atenção Domiciliar permanece 

com a nomenclatura Programa de Internação Domiciliar - PID, e é dessa forma que 

possui reconhecimento dos munícipes, embora o Ministério da Saúde, através da 

Portaria 1.533 de 2012, tenha reorganizado os serviços desse caráter em âmbito 

nacional tipificando-os como Serviço de Atenção Domiciliar - SAD. Todavia, mesmo 

o município optando por continuar com a nomenclatura, adéqua-se às orientações 

do Ministério ao se credenciar ao programa “Melhor em Casa”, com cofinanciamento 

federal.  

Configura-se perfil do público atendido pelo PID SBC, desde sua implantação, 

pacientes enfermos com demanda de cuidados críticos após longo período de 

internação hospitalar, que, possivelmente, na ausência de tal serviço no município, 

permaneceriam no hospital, sem chances de seguir para o domicílio.  

A organização por níveis de complexidade de atendimento proposta pelo 

Ministério da Saúde define a demanda a ser atendida pelo PID e a demanda a ser 

atendida pela atenção básica, a qual deverá, através da estratégia Saúde da Família 

e NASF, responder pelos casos de cuidados mais simples e estáveis. Assim, o 

simples fato de o cidadão estar acamado ou ser deficiente e dependente não o torna 

elegível ao atendimento do PID SBC, que possui um processo de avaliação para 

captação de novos pacientes. A eleição se dará pela agudização e pela 

complexidade do quadro de saúde e da demanda de cuidados.  

As orientações estruturantes da Atenção Domiciliar em nível nacional, 

editadas em 2012, tratam da questão da territorialização na saúde, partindo da 

produção teórica de Milton Santos, e destaca: 

 

Entender o território de forma diferenciada e estabelecer vínculo com 
a população possibilita o compromisso e a corresponsabilização. 
Considerar essas questões implica construir possibilidades de 
produção de cuidado com maior potência, proporcionando, por meio 
de ações com equidade e integralidade, um número menor de ações 
prescritivas e, portanto, fortalecendo atores mais porosos às distintas 
racionalidades e necessidades que gravitam em torno das equipes. 
(BRASIL, 2012a, p.40) 
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Em 2016, a Portaria 825 reafirmou a perspectiva territorial como base de 

organização da Atenção Domiciliar, mas não enfatizou o caráter descentralizado, 

afirmando apenas que o município deveria ter uma Equipe Multiprofissional de 

Atenção Domiciliar a cada 100 mil habitantes, aproximadamente. A realidade de 

SBC segue o mesmo raciocínio, segundo a gerente do Serviço, Rosemary Passos 

Magalhães: “Mantemos uma territorialização, mas não existe o paciente da equipe A, 

B ou C, o paciente é do serviço” (BRASIL, 2014). Ou seja, reconhece o território, 

mas não atua de forma descentralizada. 

A mesma Portaria 825 de 2016 trouxe ainda de forma explícita a figura do 

cuidador como indispensável para a oferta de atenção domiciliar às famílias, 

definindo-o como pessoa, com ou sem vínculo familiar com o usuário, apta a auxiliá-

lo em suas necessidades e atividades cotidianas. Conforme a condição funcional e 

clínica do usuário, deverá tal cuidador estar presente no atendimento domiciliar da 

equipe de saúde. 

O serviço pode ainda atender o cidadão por um período curto, período esse 

definido como de agudização de sua enfermidade. Nesse momento, realiza a 

contrarreferência para a Unidade Básica de Saúde, que cessa assim que o quadro 

for estabilizado e o cuidador se apresentar mais familiarizado com a rotina e a 

complexidade dos cuidados.   

Em 2015, o PID-SBC foi selecionado pela Organização Pan-Americana de 

Saúde - OPAS como uma das experiências-modelo do país, sendo detalhado na 

publicação do Ministério da Saúde “Atenção Domiciliar no SUS: Resultado do 

Laboratório de Inovação em Atenção Domiciliar”, que reúne práticas exitosas de 10 

municípios brasileiros. O ponto destacado na publicação sobre o PID-SBC é o 

Sistema de Classificação de Pacientes - SCP, ferramenta criada pela equipe, por 

categoria profissional, para identificar a necessidade de cuidados para determinado 

paciente por área de atuação. 

A área médica criou um SCP de acordo com as especificidades de sua 

intervenção profissional. Sob a mesma lógica, Enfermagem e Serviço Social criaram 

seus sistemas de classificação. Essas três profissões compõem no PID-SBC uma 
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equipe-base7 de atendimento e têm por objetivo classificar todos os pacientes já no 

ato da avaliação para admissão ou não no serviço. As demais especialidades – 

Fisioterapia, Fonoaudiologia e Nutrição – avaliam e classificam pacientes para 

atendimento mediante a demanda da equipe-base. 

 

Desenvolvido entre março e setembro de 2009, o Sistema de 
Classificação de Pacientes de SBC foi adaptado a partir da escala de 
risco e vulnerabilidade definidora de necessidades de frequência e 
intensidade de cuidado, ferramenta que possibilita a separação das 
informações de forma a facilitar a administração do trabalho diário de 
acordo com os recursos disponíveis, desde medicamentos e insumos 
até a força de trabalho dos profissionais. (BRASIL, 2014, p.155) 

 

A ferramenta é reconhecida como uma inovação pelo Laboratório de Inovação 

em Atenção Domiciliar do Ministério da Saúde, porque otimiza recursos e possibilita 

o planejamento da equipe para a atuação em uma cidade de grande porte como 

SBC, que configura uma rede de saúde também ampla e complexa. Para a 

elaboração do instrumental, a gerente do serviço, enfermeira Rosemary dos Passos 

Magalhães, relata: “Tivemos que adaptar esta ferramenta, que já era usada na rede 

hospitalar do município, porque não encontramos literatura sobre o assunto 

específica para a atenção domiciliar” (BRASIL, 2014, p.155). Cada profissional 

realiza sua classificação, não se aplicando mais a classificação única no serviço.  

 

Essa classificação irá determinar a frequência das visitas de cada 
profissional ao domicílio do paciente. Em caso de cuidados mínimos, 
as visitas poderão ser semanais ou quinzenais, de acordo com a 
área de competência profissional. Se o paciente recebe a 
classificação de cuidados intermediários, as visitas vão variar de 
duas vezes por semana a até mensais, este último no caso da 
assistente social. Em cuidados intensivos, as visitas podem 
acontecer de três vezes por semana ou semanal. A programação de 
visitas inclui ainda os pacientes que estão em programação de alta, 
que são acompanhados com menor frequência. “Se constatamos que 
o paciente vai necessitar de cinco ou mais visitas semanais, o 
paciente não pode ser admitido no serviço”, acrescenta Rosemary 
(gerente). (BRASIL, 2014, p.156) 

 

                                                 
7
 Denominada pela portaria nº. 825/2016 Equipe Multiprofissional de Atenção Domiciliar de Tipo 1, é 

composta por médico, enfermeiro, assistente social ou fisioterapeuta.  
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Dessa forma, um paciente em quadro agudizado poderá receber até três 

visitas semanais da equipe. Todavia, a estabilidade da situação de saúde do 

paciente, apesar de tranquilizar o cuidador, não reduz absolutamente sua demanda 

de cuidados. A rotina estabelecida com alimentação, higiene, exercícios de conforto, 

medicação etc. é contínua, podendo, sim, ser agravada por piora clínica, mas não 

totalmente atenuada em períodos de estabilidade. Por outro lado, estar sozinho para 

o enfrentamento de tamanho desafio não tem outro nome senão omissão. 

A visita da equipe de saúde apoia e ensina o cuidador e acompanha o sujeito 

enfermo, intervindo sempre que necessário. Em casos de instabilidade ou mudança 

abrupta do estado de saúde do paciente, a família pode ligar para o PID. Há ainda 

protocolo para priorização no atendimento do Serviço de Atendimento Móvel de 

Urgência - SAMU, seja por contato feito pela família por orientação da equipe do 

PID, seja em período noturno (das 19h às 7h), em que o PID não funciona.  

Mesmo assim, havendo situação de óbito no domicílio, é invocado o 

procedimento do Serviço de Verificação de Óbitos - SVO8, desburocratizando o 

processo para a família. Dessa forma, existe retaguarda do PID-SBC para 

atendimentos emergenciais em razão de instabilidade clínica dos usuários, e ainda 

suporte em razão de óbito.  

 

Procedimentos metodológicos da pesquisa e base empírica 

 

Este é um estudo qualitativo de casos múltiplos centrado na complexidade da 

relação triangular entre agentes que operam na instituição, agentes que operam no 

domicílio e o sujeito enfermo dependente. O caráter qualitativo e múltiplo é adotado 

para afiançar melhor apreensão das nuances que o tema de natureza relacional 

implica: 

 

                                                 
8
 O SVO é realizado por médico, sendo um documento que atesta a causa morte do paciente. Além 

disso, alimenta, através de notificação compulsória e coleta oficial de dados epidemiológicos, banco 
da vigilância sanitária, que permite a avaliação de riscos epidemiológicos de enfermidades (Parecer 
nº 30, da Sociedade Brasileira de Patologia). A emissão do documento pelo PID impede que a família 
tenha de chamar a Polícia e esta, o IML - Instituto Médico Legal. 
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[...] Barros et. alii (2003) afirmam que determinados objetos e 
problemas de pesquisa, dado seu caráter contextual, complexo e 
multicausal, podem ser menos controlados e necessitam de métodos 
e técnicas diferenciadas de investigação. (GIFFONI, 2010, p.6) 

 

O modo de ser e de viver é elemento essencial para a compreensão do 

problema estudado. Por consequência, parte-se da inclusão concreta dos territórios 

onde vivem as famílias, bem como das condições objetivas e dos vínculos por elas 

desenvolvidos nas múltiplas relações estabelecidas na tríade: serviço, cuidador e 

paciente. 

 O estudo lança um olhar territorial aos domicílios, na medida em que são 

espaços de vivência, de construção e reconstrução da vida, reprodutores das 

desigualdades sociais. Configuram-se pela sua dinamicidade e pelos sujeitos que os 

compõem, que marcam a cultura e as relações sociais neles expressas. 

 

O território embute as rugosidades da realidade, que, segundo Milton 
Santos (2002, p. 43), “não podem ser apenas encaradas como 
heranças físico-territoriais, mas também como heranças 
socioterritoriais ou sociogeográficas”. (KOGA, 2013: 33) 

 

Do ponto de vista da gestão das políticas públicas, o reconhecimento do 

território é âncora da análise da realidade, revelando de modo coletivo suas 

singularidades. O serviço público incorpora o território para além do “comprovante de 

residência”9, como aponta Koga (2013, p.37): 

 

Se o território de vivência possui peculiaridades, singularidades e 
dinâmicas próprias, acionadas e articuladas pelos diferentes atores 
sociais, sua configuração extrapola os limites da formalidade ou da 
institucionalidade estabelecida pelas políticas sociais, que, 
normalmente, regem sua atuação por meio de regras administrativas. 
Dentre estas regras, está a da divisão territorial, que delimita o 
pedaço do chão que pertence a cada morador, segundo o que a 
política de saúde ou de educação, por exemplo, determina como 
“área de abrangência”. 

                                                 
9
 A alusão ao comprovante de residência se dá pois, em muitas situações, embora a concepção de 

território tenha avançado significativamente na política de saúde, na operacionalização dos serviços a 
área de abrangência enquanto organização administrativa do espaço geográfico se sobrepõe à 
análise dos territórios como espaços de vivências e relações.  
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Os 20 sujeitos entrevistados estão espalhados entre os cinco territórios do 

município. Para a escolha dos depoentes e a logística das visitas, seguiu-se a 

divisão territorial já utilizada pelo serviço. Atualmente, o PID conta com cinco 

Equipes Multiprofissionais de Atenção Domiciliar - EMADs e uma Equipe 

Multiprofissional de Apoio - EMAP. O serviço tem autorização do Ministério da Saúde 

para implementação de sete EMADs e duas EMAPs, entre elas são alocados sete 

carros oficiais que visitam as famílias, de segunda a segunda-feira, das 7h às 19h (o 

serviço funciona inclusive aos finais de semana e feriados com plantão de 

enfermagem e médico). O carro é o grande escritório da equipe e o motorista, 

parceiro fundamental. É nesse espaço que se realizam trocas, discussões de casos, 

reuniões, reflexões e interações diversas em uma agenda cotidiana intensa pelos 

territórios de SBC.  

 

FIGURA 1 - Cinco territórios de São Bernardo do Campo pelo PID SBC.10 

 

O critério da divisão territorial utilizada pelo PID obedece ao princípio da 

facilidade de acesso para locomoção entre os territórios e otimização das visitas, 

incorporando os respectivos bairros. 

                                                 
10

 Fonte: Prefeitura de São Bernardo do Campo. Mapa tratado pela pesquisadora. 
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Quadro 1 - Bairros que compõem cada um dos cinco territórios do PID SBC 

Região Bairros 

Território 1 
Taboão, Paulicéia, Jordanópolis, Rudge Ramos, Anchieta e 
Planalto 

Território 2 
Jd. Independência, Assunção, Alves Dias, Cooperativa, Jd. 
Thelma 

Território 3 
Dos Casas, Demarchi, Jd. Laura, Dos Químicos, Jd. Orquídeas, 
Las Palmas e Batistini 

Território 4 
Jd. do Mar, Baeta Neves, Vila Euclides, Jd. Farina, Centro, Nova 
Petrópolis, Sta. Terezinha, Vila Industrial, Pq. São Bernardo e Vila 
São Pedro 

Território 5 
Farrazópolis, Montanhão, Botujuru, Areião, Capelinha, Riacho 
Grande, Tatetos, Taquacetuba, Curucutu, região Pós-Balsa 

 

O estudo de campo se ocupa da relação estabelecida entre cuidados 

domiciliares e hospitalares considerando 20 sujeitos enfermos de famílias atendidas 

pelo PID SBC: 

 

O elemento mais importante para a identificação de um delineamento 
é o procedimento adotado para a coleta de dados. Assim, podem ser 
definidos dois grandes grupos de delineamentos: aqueles que se 
valem das chamadas fontes de “papel” e aqueles cujos dados são 
fornecidos por pessoas. No primeiro grupo estão a pesquisa 
bibliográfica e a pesquisa documental. No segundo estão a pesquisa 
experimental, a pesquisa ex-post-facto, o levantamento, o estudo de 
campo e o estudo de caso. (GIL, 2008, p.50) 

 

Segundo Gil (2008, p.58), o estudo de caso se caracteriza pelo estudo 

profundo e exaustivo de um ou de poucos objetos, de maneira a permitir o seu 

conhecimento amplo e detalhado, tarefa praticamente impossível mediante os outros 

tipos de delineamentos considerados. 

A inserção no campo de pesquisa seguiu ritualística rigorosa. O projeto de 

pesquisa foi submetido à Plataforma Brasil e, após seu cadastro, apresentado para 

prévia autorização ao Departamento de Educação Permanente da Secretaria de 

Saúde de São Bernardo do Campo, com carta explicativa de interesse para 

realização da  pesquisa.  Seguiu-se  o trâmite necessário  para obter  autorização do  
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Comitê de Ética da Pontifícia Universidade Católica de São Paulo e do 

Departamento de Educação Permanente da Secretaria de Saúde de São Bernardo 

do Campo para a realização da pesquisa de campo, afiançada pelo termo de 

compromisso assinado pela pesquisadora e pelo gestor público.  

No período da pesquisa, o PID contava com 311 atendidos no total, sendo 

80% classificados como AD211 e 10% classificados como AD3 ou em programação 

de alta. Entre os 311 pacientes, foram encontrados 99 atendidos dentro dos ciclos 

etários de interesse.  

 

Quadro 2 - Total de pacientes do PID SBC / dez. 2017 

Universo total do PID 311 pacientes 

Universo total da pesquisa 
(de 18 a 64 anos) 

99 pacientes 
43 mulheres 
56 homens 

Classificação Ministério da Saúde 
80% AD2 
10% AD3 

 

Caracterizaram-se, assim, três grupos etários, contemplando multiplicidade de 

sexo, de território de moradia e de classificação de cuidados. 

 

 

 

                                                 
11

 A Portaria 825 de 2016 reconhece níveis de complexidade de atendimento, sendo: 
• Atenção Domiciliar 1 - AD1: Considera-se elegível na modalidade AD 1 o usuário que, tendo 
indicação de AD, requeira cuidados com menor frequência e com menor necessidade de intervenções 
multiprofissionais, uma vez que se pressupõe estabilidade e cuidados satisfatórios pelos cuidadores. 
A prestação da assistência à saúde na modalidade AD 1 é de responsabilidade das equipes de 
atenção básica, e não do SAD.   
• Atenção Domiciliar 2 - AD2: Considera-se elegível o usuário que, tendo indicação de Atenção 
Domiciliar, e com o fim de abreviar ou evitar hospitalização, apresente I - afecções agudas ou 
crônicas agudizadas, com necessidade de cuidados intensificados e sequenciais, como tratamentos 
parenterais ou reabilitação; II - afecções crônico-degenerativas, considerando o grau de 
comprometimento causado pela doença, que demandem atendimento no mínimo semanal; III - 
necessidade de cuidados paliativos com acompanhamento clínico no mínimo semanal, com o fim de 
controlar a dor e o sofrimento do usuário; ou IV - prematuridade e baixo peso em bebês com 
necessidade de ganho ponderal.  
• Atenção Domiciliar 3 - AD3: Modalidade em que o usuário com qualquer das situações listadas na 
modalidade AD 2 necessita de cuidado multiprofissional mais frequente, uso de equipamento(s) ou 
agregação de procedimento(s) de maior complexidade (por exemplo, ventilação mecânica, 
paracentese de repetição, nutrição parenteral e transfusão sanguínea), usualmente demandando 
períodos maiores de acompanhamento domiciliar. 



34 
 

Quadro 3 - Distribuição etária por sexo e por tipo de demanda de cuidados 
dos pacientes do PID SBC / dez. 2017 

 

Grupo etário Gênero 
Cuidados 

intermediários 
Cuidados 
intensivos 

Território Total 

1 - Jovem 

(18 - 29 anos) 

Mulheres 1 0 4 
03 

Homens 0 2 2 e 4 

2 - Adulto 

(30 - 59 anos) 

Mulheres 4 2 3, 2 e 5 

13 

Homens 7 0 1, 2, 4 e 5 

3 - Idoso Jovem 

(60 - 64 anos) 

Mulheres 1 0 3 

4 
Homens 3 0 2, 4 e 3 

Total por demanda de 
cuidados  

16 4 
Total de 
sujeitos 

20 

 

A escolha dos sujeitos, de cunho intencional, priorizou adultos e idosos jovens 

até 64 anos, uma vez que este estudo não particulariza o envelhecimento, mas a 

relação de proteção e desproteção vivenciada por famílias que possuem membro em 

condição de dependência. Ficaram excluídos desse escopo crianças e 

adolescentes, levando em conta sua intersecção com o desempenho da função 

genética da mãe cuidadora. Para facilitar a interpretação dos dados, foi utilizado o 

padrão classificatório construído pelo PID SBC, em que pacientes AD2 são os que 

estão sob cuidados familiares de natureza intermediária, e os pacientes AD3 são os 

que demandam cuidados familiares intensivos.12 

Importante destacar que o número elencado para cada ciclo etário de 

entrevistados foi proporcional em relação ao número total de pacientes em 

atendimento no serviço à época, ou seja, a maior demanda dentro desse universo 

pesquisado é pelo atendimento de adultos.  

Foram entrevistados 20 cuidadores familiares atendidos pelo PID SBC, 

escolhidos intencionalmente pela demanda de cuidados enfrentada, seja intensiva 

ou intermediária, e ainda por ciclo etário, estratificados em três grupos – jovens, 

                                                 
12

 No âmbito do público pesquisado, não foram encontrados pacientes em condições de cuidados 
mínimos para suas famílias, visto que essa demanda se refere à AD1, cujo atendimento é realizado 
pela atenção básica, segundo a normativa. Foram ainda excluídos da coleta de dados os pacientes 
em programação de alta pelo serviço. 
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adultos e idosos jovens - e distribuídos nos cinco territórios subdivididos pelo serviço 

para organização administrativa e logística. 

As informações coletadas foram registradas em instrumental de pesquisa 

contendo 45 tópicos orientadores da entrevista (Anexo 2). As entrevistas tiveram 

início com a solicitação de permissão dos entrevistados, que leram e assinaram o 

Termo de Consentimento Livre Esclarecido (Anexo 1). As informações foram 

gravadas de modo a possibilitar a reprodução fiel de seu conteúdo.  

As entrevistas foram realizadas com o familiar responsável pelo paciente, 

presente no momento da visita domiciliar. As visitas foram organizadas junto à 

gerência do serviço, que disponibilizou o uso de carro oficial da prefeitura e a 

presença de um profissional de saúde (enfermeiro, técnico de enfermagem ou 

assistente social). Buscou-se garantir a legitimidade da abordagem, procedimento 

adotado em respeito às famílias, visto que essas não tinham ciência prévia da 

realização do estudo, por não haver tempo hábil para comunicação efetiva e oficial. 

 

Quadro 4 - Características dos sujeitos enfermos selecionados e seus cuidadores 

Nº Paciente Idade Diagnóstico Cuidador 

Sujeitos enfermos do território 1 

01 08-T1AIm 54 Sequela de doença cerebrovascular Noiva 

02 09-T1AIm 36, 31 Doença genética progressiva Genitora 

03 10-T1AIm 30 Doença genética progressiva Contratada e genitora 

Sujeitos enfermos do território 2 

04 03-T2AIf 59 Doença genética progressiva Esposo 

05 04-T2AIm 40 Sequela de doença cerebrovascular 
Irmã (primária), filha e 
esposa (secundárias) 

06 05-T2AIm 54 Sequela de traumatismo na cabeça Esposa 

07 11-T2AIm 55 Sequela de doença cerebrovascular Sobrinha 

08 03-T2IJIf 64 Sequela de doença cerebrovascular Filhas 

09 04-T2IJIm 60 Sequela de doença cerebrovascular 
Irmã (primária) e esposa 
(secundária) 
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Sujeitos enfermos do território 3 

10 01-T3AiTf 41 Doença genética progressiva Irmãs 

11 02-T3AiTf 40 
Doença neoplásica em cuidados 
paliativos 

Esposo 

12 12-T3AIf 32 Sequela de traumatismo na cabeça Tio 

13 01-T3JiTm 22 Doença genética progressiva Genitora 

14 02-T3JiTm 21 
Doença neoplásica em cuidados 
paliativos 

Genitora 

15 03-T3JIf 18 Doença do sistema nervoso central Avó 

Sujeitos enfermos do território 4 

16 13-T4AIf 51 Sequela de traumatismo na cabeça Irmã 

17 01-T4IJIm 64 
Sequela de traumatismo de medula 
espinhal 

Irmã (primária), filha e 
esposa (secundárias) 

18 02-T4IJIm 63 Sequela de doença cerebrovascular 
Esposa (primária) e filhos 
(secundários) 

Sujeitos enfermos do território 5 

19 06-T5AIm 57 Sequela de doença cerebrovascular Genitora 

20 07-T5AIf 59 Sequela de doença cerebrovascular Esposo 

 

 No terceiro capítulo serão detalhadas as informações acerca dos sujeitos da 

pesquisa, dos territórios, das famílias e dos cuidadores.   

A coleta de dados foi realizada no período de 14 a 26 de dezembro de 2017, 

quando a pesquisadora se deslocou a cada endereço, realizando 25 visitas 

domiciliares para a coleta de 20 entrevistas estruturadas (cinco visitas foram 

infrutíferas, por ausência do paciente no domicílio devido a piora clínica ou 

realização de exames ou procedimentos, como quimioterapia).  

 

Composição da tese  

 

Este estudo, além da introdução e das considerações finais, está organizado 

em três capítulos. O primeiro capítulo busca construir historicamente o conceito de 

proteção social e, particularmente, a organização do sistema de seguridade social 

brasileiro, despontando a singularidade desse processo nos países da América 

Latina.  Entende-se, assim, o lugar da atenção domiciliar, sua origem na política de 

saúde e interfaces com as demais políticas da seguridade social. 
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O segundo capítulo procura aprofundar elementos contidos na relação entre 

Estado, família e política de saúde que demarcam os cuidados domiciliares, saindo o 

paciente de uma relação de cuidado formal e profissional para uma ação familiar e 

voluntária, compreendendo os tensionamentos desse processo, com impacto na 

organização familiar, suas condições objetivas e subjetivas. Trabalha-se a 

concepção de família nas políticas sociais de saúde e de assistência social, que leva 

ao exame da categoria capacidade protetiva da família.  

O terceiro capítulo elucida a análise partindo da realidade dos sujeitos 

entrevistados, dos territórios de vivência e das relações de proteção e desproteção 

afiançadas entre PID SBC e família. Observa-se o conjunto de possibilidades 

apontadas pelas informações apreendidas de 20 entrevistas estruturadas, bem 

como de opiniões de cuidadores registradas em instrumentais específicos para aferir 

satisfações, percepções e vínculos. Descortina-se a realidade com algumas 

surpresas e, sem dúvida, com aprofundamento do debate do caráter de proteção 

social da política de saúde e de sua necessária articulação no âmbito da seguridade 

social com as demais políticas. 

As considerações finais arrematam o processo de aprendizado deste estudo, 

as descobertas e, longe de qualquer fim perante a inesgotável discussão sobre o 

tema, tornam-se ponto de partida para a construção de uma nova visão mais 

compatível com um futuro em que, por razões demográficas e tecnológicas, a 

vivência com dependência se apresenta como realidade cada vez mais certa, de 

forma nunca vivenciada antes na história da humanidade. 
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CAPÍTULO I – A ATENÇÃO DOMICILIAR NA RODA-VIVA  

DA PROTEÇÃO SOCIAL 

 

Tem dias que a gente se sente 
Como quem partiu ou morreu 
A gente estancou de repente 

Ou foi o mundo então que cresceu 
A gente quer ter voz ativa 
No nosso destino mandar 

Mas eis que chega a roda-viva 
E carrega o destino pra lá 

Chico Buarque 

 

Este primeiro capítulo busca discorrer historicamente sobre a atenção 

domiciliar ao sujeito cidadão enfermo no Brasil a partir das políticas sociais de 

saúde, previdência social e assistência social.  

Como roda em movimento, sentir-se protegido em situações extremas da 

vida, como quando da presença de enfermidade e, com ela, dependência de 

cuidados de outros, resulta de expressão de resiliência individual e de um conjunto 

de relações interpessoais e interinstitucionais baseadas quer na solidariedade 

societária, quer na íntima e cotidiana, que, no mais das vezes, geram hiatos e 

ausências que configuram o oposto à proteção social, isto é, desproteções sociais.  

O Estado e o modo como ativa suas reponsabilidades em prover garantias, 

sobretudo no campo da seguridade social, são nesta reflexão uma categoria 

fundante, pois cuidados familiares e domiciliares, tema central desta tese, não 

devem ser concebidos como forma substitutiva de suas obrigações. O exame da 

questão em movimento social e histórico faz com que se tome esse tema para além 

de concepções formatadas pela observação do real, em que a relação proteção-

desproteção social se apresenta vertiginosamente. 

O Estado, em sua organização no modo capitalista maduro, agudiza sob 

diferentes formas as expressões da questão social, produzindo crises e paradoxos 

que incidem no campo humano, sobretudo na dignidade da existência humana e 

suas formas de sobrevivência diante das condições cotidianas. Tomar o tema de 

cuidados domiciliares não significa apequenar a crise, mas captá-la em suas 

manifestações, quando a manutenção da vida se agrava e o campo de cuidados de 
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saúde se delimita a priorizar urgências. Nessa direção, ocorre o deslocamento dos 

cuidados cotidianos de preservação da vida para um campo externo às 

responsabilidades diretas da política pública de saúde, instituindo o mix de cuidados 

entre Família e Estado.  

 

[...] fica fácil deduzir que o Estado não é um fenômeno dado, a-
histórico, neutro e pacífico, mas um conjunto de relações criado e 
recriado num processo histórico, tenso e conflituoso em que grupos, 
classes ou frações de classes se digladiam em defesa de seus 
interesses particulares. É por isso que se diz que o Estado é uma 
arena de conflitos e interesses. (PEREIRA, 2012, p.28) 

 

As características constitutivas do Estado, como elucida Pereira (2012), não 

são genéricas e estáticas, portanto, a historicidade e o modo de construção das 

sociedades, os quais revelam o nível de desenvolvimento do capitalismo, são 

essenciais para a análise. Aponta-se sob diferentes aspectos que o Estado, como 

instituição social, é marcado por relações de poder e dominação, intensificadas por 

conflitos diversos.  

O Estado, como parte constituinte do sistema capitalista, reinventa-se perante 

a crise, a fim de não sucumbir ao próprio fracasso. Ora, se os clássicos da teoria 

política já atribuíam ao Estado a dignificante missão de zelar pelo bem comum13, é 

com agressividade renovada e discurso de defesa da democracia que o 

neoliberalismo apresenta características modernas sem, contudo, apresentar 

qualquer desvio do ideal do velho liberalismo de outrora.  

 

Não surpreende, portanto, que simultaneamente ao desenrolar da 
crise estrutural do sistema do capital, o então tendencioso liberalismo 
reformatório rapidamente se metamorfoseasse em uma forma mais 
agressiva de neoliberalismo apologético do Estado. (MÉSZÁROS, 
2015, p.26) 

 

                                                 
13

 Aristóteles, no Livro I da Política, afirmou que o homem é político por natureza. É somente através 
da participação como cidadãos da comunidade política, ou polis, que os homens podem alcançar 
o bem comum da comunidade, através do engajamento ativo com a política, seja como funcionário 
público, como participante na deliberação de leis e justiça ou como soldado defendendo uma nação. 
A ideia de bem comum construída por Aristóteles influencia os estudos da ciência política até a 
modernidade. (ZAHAR, 2001) 
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Entre muitas investidas agressivas do neoliberalismo, ressalta-se a soberania 

do mercado e da lógica do consumo como alternativa “poderosa” para fazer diluir os 

efeitos da crise. Crise entendida pelo grande capital como o estancamento ou a 

redução das taxas de acumulação, e não das condições de preservação da vida 

humana advindas do meio social em que se insere.  

Crise mais profunda, devastadora e subjugadora, porém, faz-se presente nas 

condições de sociabilidade e sobrevivência humana. Os efeitos da agudização das 

expressões da questão social são vivenciados pelos indivíduos, que, no percurso 

histórico, não acataram passivamente tal degradação. A luta dos trabalhadores, os 

movimentos sociais e as mobilizações por condições dignas de vida fazem parte do 

enredo de uma relação contraditória, entre avanços e retrocessos, mas 

profundamente necessária. 

A compreensão do Estado Ampliado em Gramsci, considerada no processo 

histórico das sociedades ocidentais, alcança a relação entre a sociedade política e a 

sociedade civil, marcada pela luta de classes visando a obtenção da direção político-

ideológica e do consenso (VIOLIN, 2006, p.03). Em sentido amplo, o Estado é a 

junção dessas duas esferas. 

 

Neste caso o Estado se ampliou, o centro da luta de classe está na 
"guerra de posição", numa conquista progressiva ou processual de 
espaços no seio e por meio da sociedade civil, visando à conquista 
de posições. Coutinho aduz que esta seria uma condição para o 
acesso ao poder de Estado e para sua posterior conservação, na 
qual não há lugar para a espera messiânica do "grande dia", mas sim 
uma transformação da classe dominada em classe dirigente antes da 
tomada de poder, como estratégia para a transição ao socialismo. 
(VIOLIN, 2006, p.04) 

 

O que seria das condições de sociabilidade atuais se não fossem as pressões 

contrárias ao poder dominante? A sociedade civil ou Estado ético, no sentido 

gramsciano, são os organismos responsáveis pela elaboração e também difusão das 

ideologias, considerando nesse escopo as escolas, as igrejas, os partidos políticos, 

os sindicatos, as organizações profissionais, os meios de comunicação, que, através 

da ideologia, disputam consensos de classe social (VIOLIN, 2006, p.06). De forma 

ainda mais organizada, os movimentos sociais são expressões da democracia 
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moderna da sociedade civil. Gonh (2011, p.336) afirma que os movimentos sociais 

são o coração, o pulsar da sociedade, pois expressam “energias de resistência ao 

velho que oprime ou de construção do novo que liberte”.  

Assim, a dinâmica da realidade é multifacetada, indicando que o horizonte 

deve ser a lucidez de novas formas de sociabilidade e o presente, a disputa 

constante e contínua para garantir padrões necessários de vivência e dignidade, 

impelindo limites ao imperativo liberal e à opressão estatal. 

 

Pois, sob as circunstâncias que se desdobram da crise estrutural 
irreversível do capital, o Estado se afirma e se impõe como a 
montanha que devemos escalar e conquistar. (MÉSZÁROS, 2015, 
p.26) 

 

Já avisa Mészaros que não se trata de uma escalada recreativa ou de lazer. 

Refere-se à compreensão dos meandros contraditórios constitutivos do Estado, sua 

organização, a qual o autor denomina de ordem sociometabólica, alterando-a para 

uma nova ordem sociometabólica sustentável e perene para a humanidade e a 

natureza.  

 

Mas a montanha em todas as suas dimensões deverá ser – e só 
poderá ser – conquistada se os antagonismos estruturais profundos 
nas raízes das contradições insolúveis do Estado forem colocados 
sob o controle historicamente sustentável. (MÉSZÁROS, 2015, p.26) 

 

Para tanto, o autor afirma que a mudança de processos sociometabólicos só 

será “factível se as condições gerais da sua existência forem materialmente 

fundamentadas sobre células constitutivas qualitativamente diferentes da ordem 

social do capital [...]” (MÉSZÁROS, 2015, p.23). Pode-se compreender que as 

células constitutivas apontadas são o Estado, a positivação do direito em forma de 

lei14 e os sujeitos sociais que compõem a sociedade.  

Intervir de forma qualitativa para a constituição de ordem diferente da ordem 

social capitalista pressupõe a compreensão da participação política e da disputa de 

                                                 
14

 Em sua obra, Mészaros critica a lei, visto que a lei que impera na sociedade capitalista é a lei do 
mais forte 
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consensos via sociedade civil, sendo necessária a sustentação de valores contrários 

à lógica de mercado e de consumo, ampliando a visão para a totalidade dos conflitos 

e das contradições sociais. É histórico, processual e coletivo, de modo que as lutas 

sociais tornam-se importante agente transformador.  

 

Historicamente, observa-se que [os movimentos sociais] têm 
contribuído para organizar e conscientizar a sociedade; apresentam 
conjuntos de demandas via práticas de pressão/mobilização; têm 
certa continuidade e permanência. Não são só reativos, movidos 
apenas pelas necessidades (fome ou qualquer forma de opressão); 
podem surgir e desenvolver-se também a partir de uma reflexão 
sobre sua própria experiência. Na atualidade, apresentam um ideário 
civilizatório que coloca como horizonte a construção de uma 
sociedade democrática. Hoje em dia, suas ações são pela 
sustentabilidade, e não apenas autodesenvolvimento. (GONH, 2011, 
p.336) 

 

A luta dos movimentos sociais com foco no direito humano perpassa pela 

concretização de políticas sociais, fixadas por reformas15 que garantiram melhorias 

das condições de vida dos trabalhadores. Ao mesmo tempo que se reconhece a luta 

por reformas, também é preciso reconhecer a luta contra “os reformistas”, isso 

porque o termo “reforma” foi apropriado para denominar qualquer tipo de regulação 

social16, inclusive aquelas que reduzem ainda mais os direitos dos trabalhadores.  

Não obstante essa contradição, ao se observar o percurso histórico é possível 

perceber que as melhorias concretas na vida da população ocorrem via políticas 

sociais comprometidas com patamares básicos das condições de vida humana.  

 

Ao adotar o reformismo parlamentar como estratégia dominante em 
relação à igualdade e ao socialismo, a social democracia baseou-se 
em dois argumentos. O primeiro era o de que os trabalhadores 

                                                 
15

 “Embora o termo reforma tenha sido alargadamente utilizado pelo projeto (econômico) em curso no 
país nos anos 1990 para se autodesignar, partimos da perspectiva de que se esteve diante de uma 
apropriação indébita e fortemente ideológica da ideia reformista, a qual é destituída de seu conteúdo 
redistributivo de viés socialdemocrata, sendo submetida ao uso pragmático, como se qualquer 
mudança significasse uma reforma, não importando o seu sentido, as suas consequências sociais e 
sua direção sócio-histórica.” (BEHRING, BOSCHETTI, 2006, p.149) 
16

 Para Pereira (2012, p.28), as regulações sociais “são processos e meios pacíficos de controle ou 
ajustamento social pelos quais o Estado leva os membros da sociedade a adotarem comportamentos, 
ideias, relações e práticas compatíveis com a lógica do sistema social do qual fazem parte. No 
capitalismo, a política social é um dos principais meios pacíficos de regulação da vida coletiva, ao 
lado das leis, da propaganda, das honrarias, dos louvores do apelo a valores morais”. 
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precisam de recursos sociais, saúde e educação para participar 
ativamente como socialistas. O segundo argumento era o de que a 
política social não é só emancipadora, é também uma pré-condição 
da eficiência econômica. (ESPING-ANDERSEN, 1991, p.89)  

 

Assim, o movimento socialdemocrata, segundo Esping-Andersen (1991, 

p.90), é o pai de uma das principais hipóteses do debate contemporâneo sobre o 

Welfare State17. A análise da proteção social, como característica fundamental 

afiançada ao cidadão como direito a patamares dignos de vivência, permeia 

inevitavelmente a construção dos sistemas de seguridade social que nascem nas 

sociedades capitalistas pós Segunda Guerra Mundial, como resposta às demandas 

e necessidades sociais básicas de indivíduos e grupos sociais. Obviamente, não se 

constituem de forma espontânea e a-histórica, sendo marcados por tensões políticas 

e pelas contradições inerentes, aqui postas em relevo.  

Os estudos de Esping-Andersen apontam ainda a relação entre família, 

Estado e mercado para provisão da proteção, sendo elementos fundamentais de 

análise:  

 

O Welfare State não pode ser compreendido apenas em termos de 
direitos e garantias. Também precisamos considerar de que forma as 
atividades estatais se entrelaçam como papel do mercado e da 
família em termos de provisão social. Esses são os três princípios 
mais importantes que precisam ser elaborados antes de qualquer 
especificação teórica do Welfare State. (ESPING-ANDERSEN, 1991, 
p.101) 

 

O Estado não aparece sozinho na relação de proteção, dividindo espaço com 

a família e o mercado. A consistência e a intensidade da presença estatal definirão, 

porém, a atuação das demais instituições. Mesmo se as vivências têm caráter 

individual, os reclamos por proteção social no mundo contemporâneo contam com a 

família como porta-voz. 

                                                 
17

 Ocorrido nos países da Europa, em linhas gerais, o Welfare State refere-se a um conjunto de 
intervenções estatais, a fim de restabelecer o bem-estar dos cidadãos após a Segunda Guerra 
Mundial. O pacote de iniciativas previa a garantia de emprego aos trabalhadores, bem como 
programas de proteção em situações de doença, morte do provedor da família, velhice 
(aposentadoria) ou proteção nos casos de dependência temporária ou definitiva. Sua organização 
dependia do processo histórico e desenvolvimento do capitalismo de cada país. 
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A necessidade de proteção social é inerente à condição humana, estando 

atrelada ao sentido concreto de segurança, independentemente das contingências 

da vida. Atende ainda aos mecanismos e instrumentos que sustentam o sistema 

social de produção, configurando uma relação complexa e contraditória. Ter certezas 

e garantias em períodos de improdutividade e dependência traduz o significado de 

proteção. 

 

Nesta perspectiva, o objeto de proteção social refere-se às formas de 
dependência, intrínseca à condição humana. A situação de 
dependência gera insegurança e essa constitui a raiz do problema 
histórico da dependência (segurança/ insegurança), mesmo antes 
dos primeiros experimentos da política social. (VIANA, LEVCOVITZ, 
2005, p.15) 

 

As respostas das sociedades para essa realidade variam de acordo com suas 

bases organizacionais e o tempo histórico. Priorizando os valores de acumulação em 

detrimento da dignidade humana, as primeiras respostas de assistência pública 

revelam a tentativa de controle do caos social, dadas as condições sub-humanas a 

que eram submetidas as classes subalternas18 da sociedade, naquele momento 

histórico, nos países centrais do capitalismo, como afirma Perrin: 

 

A assistência pública constitui em geral a primeira tentativa das 
autoridades políticas para remediar não tanto a inseguridade dos 
indivíduos e grupos que vegetavam por baixo do nível sociológico de 
integração médio, mas para remediar a instabilidade latente que eles 
representavam para a sociedade construída. (PERRIN, 1978, p.01)  

 

Desse modo, a situação de risco social, vivenciada por indivíduos e grupos, 

colocava o conjunto da sociedade em insegurança, gerando a necessidade de ações 

não pelo reconhecimento do valor humano e do direito social, nesse momento, mas 

como forma de conter o caos social.  

                                                 
18

 Yazbek, com base nos estudos de Gramsci, refere que a categoria subalterno é mais expressiva, 
ampla e complexa que a categoria trabalhador. Não se trata de alusão abstrata ou ideal, e sim da 
“trama de reciprocidade que constituem as relações socais”. Assim, classes subalternas referem-se à 
pobreza e subalternidade “[...] como resultante direta das relações de poder na sociedade. Tem, 
portanto, seus contornos ligados a própria formação social que a gera e se expressa não apenas em 
circunstâncias econômicas, sociais, políticas e culturais, mas nas atitudes mentais dos próprios 
„pobres‟ e de seus interlocutores na vida social” (YAZBEK, 2007, p.66). 
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O advento do Welfare State ou Estado do Bem-Estar Social marca o 

desenvolvimento e aprofundamento das políticas sociais, em especial as políticas de 

proteção social, na Europa, reconhecendo a importância do trabalho e da família 

para a sustentabilidade do sistema proposto. Sendo experiência comum à Europa 

ocidental, contém variáveis de acordo com o desenvolvimento histórico e o processo 

de industrialização dos países do centro europeu. Não se pode considerar a 

replicação da mesma experiência nos países periféricos, como na América Latina, 

marcados por processos de colonização e escravocratas. 

 

No entanto, continua a ser verdade, é claro, que o estado de bem 
estar social em seu recente significado é uma invenção europeia, 
que existe fora da Europa apenas de uma forma limitada, menos 
extensa mesmo no reduto dos países colonizados por europeus. 
(GOUGH, THERBORN, 2010, p.741) 

 

Nos países da América Latina, caracterizados em seu processo histórico pela 

condição de colônias europeias, as marcas das elevadas desigualdades sociais, 

enfrentadas desde o trabalho escravo, ensejaram o nascimento de políticas sociais 

diferenciadas, contraditórias e incipientes. 

 

Los regímenes de protección social en la región han sido descritos 
como truncos, ya que solo beneficiaron a los grupos con empleo 
formal. La extensión de la protección a los trabajadores informales 
exigirá alternativas a las formas convencionales de seguridad  social 
existentes en América Latina. (BARRIENTOS, 2012, p.68) 

 

A realidade do pleno emprego e de um Estado intervencionista capaz de 

assumir a responsabilidade pelo bem-estar social de seus cidadãos não se coloca 

como realidade estruturante nos países da América Latina, inclusive no Brasil. 

Assim, a família e o mercado são supervalorizados na relação de proteção, dada a 

fragilidade da presença estatal. A herança sangrenta da ditadura militar há apenas 

meio século, conjugada a um processo lento e débil de industrialização, não revelou 

ao Brasil a possibilidade de garantia de pleno emprego, apesar dos períodos 

fecundos, principalmente nos decênios de 1960 e 1970. 
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O Brasil dentre outros países latino-americanos só reconhece os 
direitos sociais e humanos no último quartil do século XX após lutas 
sangrentas contra ditaduras militares que, embora empregando a 
ideologia nacionalista – ou o modelo desenvolvimentista de Estado – 
Nação – não praticavam (ou praticam) a universalidade da cidadania. 
(SPOSATI, 2002, p.01) 

 

Os países da América Latina, por não terem vivido o pacto do Welfare State, 

são sociedades desprovidas de contrato social consistente e amplo, sendo uma 

tensão contínua a construção universal da cidadania (SPOSATI, 2002). Dessa 

forma, pensar a proteção social a partir dos países que tiveram a matriz do Welfare 

State constitui diferença substancial em relação aos países colonizados que 

enfrentam desde suas origens expressivas marcas de desigualdades. 

Com vistas ao pleno restabelecimento da força de trabalho, a seguridade 

social brasileira tem como foco central a proteção do trabalhador, a fim de que se 

mantenha produtivo. Assim, desenvolve a saúde previdenciária e serviços que vão 

desde atendimento assistencial até atenção a necessidades de saúde, reabilitação, 

orientação e apoio familiar. No Brasil, a primeira experiência oficial data da década 

de 20, quando foi sancionada a Lei Eloy Chaves19, que formalizou o processo das 

Caixas de Aposentadoria e Pensões para os ferroviários e seus familiares, dando-

lhes direito a assistência médica, a medicamentos por preços especiais, 

aposentadoria e pensão. Esse sistema se consolidou nos anos 40, no apogeu da 

Era Vargas, ao ampliar a cobertura a outras categorias de trabalhadores, trazer 

melhoria de oferta, aglutinar novos serviços, organizar novos Institutos de 

Aposentadoria e Pensões, que seguiriam até os anos 1960, quando ocorreu o 

esforço de unificação nacional da previdência social através da Lei Orgânica da 

Previdência Social - LOPS. 

O desafio posto aos países latino-americanos é o da cobertura de proteção 

social para além do emprego formal, preservando seu caráter não contributivo e 

afiançando cidadania. Desafio esse que sofre impacto orçamentário quando tal 

proteção é elevada à concepção de seguridade social, com receita comumente 

                                                 
19

 Em 24 de janeiro de 1923, foi sancionado pelo Congresso Nacional o Decreto-lei n° 4.682/23, a Lei 
Eloy Chaves, a primeira a instituir a previdência social, por meio da qual foram criadas as Caixas de 
Aposentadoria e Pensões de nível nacional. Esse nome foi dado pelo deputado Eloy Chaves, sendo o 
marco inicial da legislação previdenciária social no Brasil. As premissas desse Decreto estavam 
calcadas na previsão dos benefícios de aposentadoria por invalidez, aposentadoria por tempo de 
serviço, pensão por morte e assistência médica. 
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aquém de sua demanda, e ainda o impacto das ideias liberais sustentadas pela 

sociedade do capital, principalmente com o acirramento do projeto neoliberal. 

 

Por certo, o protecionismo humano é avesso às teorias de mercado 
que consideram toda e qualquer forma de proteção humana uma 
proposta de acomodação, deseducativa do ponto de vista do 
interesse do lucro e do consumo. (SPOSATI, 2002, p.03) 

 

Considera-se de valor aquele que se autossustenta, e a autonomia é 

compreendida como liberdade de consumo, liberdade para comprar o que se queira. 

Logo, o sujeito dependente por razões circunstanciais da vida não tem valor e não é 

reconhecido em sua dimensão humana. Portanto, desproteção social é 

cuidadosamente expressa como fragilidade, dependência, e não “nova 

vagabundagem”.  

A regulação da Seguridade Social Brasileira ocorreu como resultado de lutas 

dos trabalhadores e dos movimentos sociais, que a reivindicaram no processo da 

Constituinte. Apesar de ser considerada de regulação tardia por muitos estudiosos 

(Sposati, Draibe, Viana), a Constituição de 1988 é um marco legal e fundamental 

divisor de águas para a exigência de direitos humanos e sociais no país. 

 As ideias populares subjacentes na construção da Carta Magna na 

Assembleia Constituinte são inspiradas no modelo europeu de “bem-estar”, embora 

o cenário nacional não ofereça garantia alguma de efetivação. Se por um lado o 

sistema de seguridade social brasileiro restringe a lógica de seguro social no caso 

da previdência social, por outro lado, implementa caráter universal para a política de 

saúde, ampliando a cobertura para além dos trabalhadores formais, o que significou 

verdadeiro avanço. Para um campo até então entendido como truncado de ações 

comunitárias, na assistência social também ocorreu caráter inovador, uma vez que 

conquistou em lei o reconhecimento como um direito humano e social, sendo dever 

do Estado e direito do cidadão a partir de 1988, preconizando o rompimento com a 

lógica caritativa, que está na base de sua gênese no Brasil e em grande parte do 

mundo ocidental.  

Reconhecer a Constituição de 1988 como cidadã, em virtude de ampliar os 

direitos sociais, é admitir que a regulação da seguridade social pressupõe a 

especificação de políticas de proteção social. Como se sabe, nos países que se 
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estruturaram sob a égide do capitalismo central e viveram a experiência do Welfare 

State, os sistemas de proteção social contam com um número maior de políticas 

públicas articuladas referentes a habitação, segurança alimentar, entre outras. 

Apesar de o Brasil não figurar entre os membros da comunidade desenvolvida, 

reunir as políticas de saúde, assistência social e previdência social em um sistema 

ao final do século XX, para além de avanço tardio, foi determinante para a realidade 

social brasileira.  

Compreender o desenvolvimento histórico das políticas da seguridade social 

e o caráter de proteção social que deve ser conquistado é foco fundamental para 

que se possa realizar a análise da atenção domiciliar, bem como a centralidade da 

família nesse serviço, sempre que possível. A relação de proteção/desproteção 

permeia essencialmente a organização da sociedade, os valores sustentados pelo 

pacto social e a ação interventiva do Estado. 

A trajetória da atenção domiciliar como um serviço da política de saúde é 

mais recente do que as iniciativas gerais das políticas atualmente ligadas à 

seguridade social brasileira. Portanto, o desenvolvimento desse enredo não é 

homogêneo, mas marcado por rupturas e intencionalidades destoantes dentro de um 

mesmo sistema de proteção social.  Nesse tema, a política de previdência social 

mantém inalterada sua característica de seguro social, acentuando nas duas últimas 

décadas o aspecto técnico-atuarial e perdendo ao longo de sua construção qualquer 

caráter relacional.20 Em contrapartida, as políticas de saúde e assistência social 

constituem-se de forma essencialmente relacional, de modo que a presença do 

profissional e a vinculação deste com o serviço e o território de atuação farão 

diferença no processo de trabalho.  

 

A proteção social, política pública de forte calibre humano, carrega 
marca genética que a torna um tanto distinta de outras políticas 
sociais. Seu campo de ação não se refere, propriamente, à provisão 
de condições de reprodução social para restauração da força viva de 
trabalho humano. As atenções que produz constituem respostas a 
necessidades de dependência, fragilidade, vitimização de demanda 
universal porque próprias da condição humana. (SPOSATI, 2013, 
p.653) 

 

                                                 
20

 Ressalva-se somente a extensão do seguro na forma de pensão ao cônjuge e aos filhos como 
expressão de atenção aos cuidados de sobrevivência cotidiana.   
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Evidente que a diferença positiva cobiçada pelo caráter relacional das 

políticas de saúde e assistência social efetiva-se mediante competência teórico-

prática dos profissionais, sustentada na construção de uma ética baseada em 

valores que convergem para a proteção, desapegando assim de respostas imediatas 

para o campo produtivo. Os profissionais operadores dessas políticas reconhecem o 

direito do cidadão de ser protegido e amparado em contingências, mediante o 

desenvolvimento de respostas coletivas que previnam situações de risco ou de 

agravamento.  

Estudiosos da política de saúde compreendem o caráter relacional dos 

profissionais e usuários do sistema como “tecnologias leves” que, somada a outras 

tecnologias, constituem o processo de trabalho e a produção do cuidado em saúde.   

 

Por outro lado, as tecnologias de trabalho em saúde são tipificadas 
em tecnologias duras (instrumentos, normas e equipamentos), 
tecnologias leve-duras (conhecimento técnico estruturado) e 
tecnologias leves (relações entre sujeitos que só tem materialidade 
em ato). (MERHY, 1997) 
 
Assim, o trabalhador em saúde combina esses diferentes tipos de 
tecnologias no seu trabalho em ato. (MARTINS et al., 2009, p.459)  

 

O caráter relacional compreendido como uma “tecnologia leve” é condição 

para qualificá-lo e aprofundá-lo, tornando o processo de trabalho mais legítimo e 

competente para o trabalhador e o usuário do serviço, principalmente em situações 

decorrentes da flagrante realidade enfrentada no limiar da vida e da morte, entre a 

universalidade e a escassez, no cotidiano do Serviço de Atenção Domiciliar.  

A busca atual e incessante pela efetivação da universalidade da política de 

saúde é fruto recente da Constituição de 1988, conquista de direito humano 

importante para todos os brasileiros, trabalhadores formais ou não, rompendo com a 

herança separatista da saúde previdenciária e implantando ações de cunho coletivo. 

 

A questão dos modelos universais não se colocou para América 
Latina e foi somente no Brasil nos anos de 1980 que essa ideia 
entrou na agenda, por se tratar de uma conjuntura muito especial, de 
redemocratização e de crise e questionamento do antigo modelo de 
proteção social em saúde. (VIANA, 2008, p.654) 
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Consequência da articulação do movimento da Reforma Sanitária21, a política 

de saúde chega à Constituinte com uma proposta clara e consistente. Proposta essa 

amadurecida na 8ª Conferência de Saúde, em 1986, marco histórico da organização 

e proposição do Sistema Único de Saúde - SUS, que contou com presença 

expressiva de trabalhadores e estudantes da saúde, bem como dos cidadãos. 

 

Portanto, mesmo correndo o risco de haver um certo triunfalismo, 
podemos afirmar que houve avanços na saúde e que os brasileiros 
fizeram história. O SUS, como um dos filhos mais diletos da Reforma 
Sanitária Brasileira (mesmo não sendo o único) teve a sua história 
reconhecida a partir da sua formalização pela Constituição Cidadã. 
Mas, na verdade, a história real do SUS antecede 1988 e foi 
construída pelos movimentos sociais de mulheres e homens que 
teceram a Reforma Sanitária brasileira. (PAIM, 2009, p.29) 

 

Mesmo enfrentando disputa com o setor privado para composição e 

efetivação do SUS, inclusive incentivada por organismos internacionais, o caráter 

universal da política de saúde é inovador e foi fruto de um movimento forte e 

articulado de visível participação popular. 

Assim, o que se observa nas últimas décadas na política de saúde é um mix 

entre o público e o privado. Se por um lado há experiências exitosas e reconhecidas 

internacionalmente – como o número e a complexidade dos transplantes realizados 

pelo SUS, a erradicação de doenças em contexto nacional através do acesso a 

vacinas e a Política Nacional de DST/AIDS –, por outro lado, o mesmo SUS alimenta 

e retroalimenta parcerias com organizações sociais pautadas numa lógica 

mercadológica inspirada no modelo médico-assistencial individual, de pouca 

transparência pública e financeira, fragilizando a participação da população e o 

pleno exercício do controle social. 

Já as práticas de assistência social têm sua origem em ações caritativas e 

confessionais de grupos religiosos, tendo uma forma um pouco mais organizada 

                                                 
21

 “A Reforma Sanitária surge como ideia, ou seja, uma percepção, uma representação, um 
pensamento inicial. Vinculava-se de um lado à crítica feita aos limites do movimento ideológico da 
Medicina Preventiva e, de outro, à busca de alternativas para a crise da saúde durante o 
autoritarismo. A Reforma Sanitária organiza-se mais tarde como „proposta‟, ou seja, um conjunto 
articulado de princípios e proposições políticas.” (PAIM, 2009, p.31). Reconhecida ainda como 
movimento social, reunindo trabalhadores da saúde, estudantes e usuários.  
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apenas em 1942, ano em que foi criada a Legião Brasileira de Assistência Social22, 

que trouxe em sua idealização a figura da mulher do governante como aliada da 

legitimidade do governante. Assim, a LBA surgiu pautada em ações pulverizadas, 

espontaneístas, fragmentadas, de caráter caritativo, não fundamentadas na lógica 

de gestão pública, em que direitos de cidadania são orientados para prestar atenção 

aos pobres, destinando-se à assistência por migalhas sob forte expressão de 

contrapartidas ou condicionantes.  

Diferentemente da política de saúde, o campo da assistência social não 

apresenta proposta consistente na Assembleia Constituinte. O seu avanço na lógica 

de direito e sua inclusão na seguridade social foram instituindo os novos arranjos da 

política de saúde (com a LBA realizando atenção materno-infantil) e da previdência 

social (separando os benefícios assistenciais daqueles extensivos da precariedade 

de vida do trabalhador, como a pensão mensal vitalícia). Carecendo de 

amadurecimento, a assistência social prescreve formulação mais clara na Lei 

Orgânica de Assistência Social em 1993, alterada pela Lei 12.435 em 2011. A 

proposição do Sistema Único de Assistência Social - SUAS, porém, ocorreu apenas 

em 2005, com a Norma Operacional Básica - NOB, reflexo da Política Nacional de 

Assistência Social de 2004. 

O recorte histórico precipita o entendimento dos desafios ainda presentes 

para a consolidação da política de assistência social, e revela com mais clareza o 

alcance do SUAS. Entre os desafios, inverter a lógica do princípio de 

subsidiariedade, conferindo ao Estado responsabilidade e compromisso público para 

com o cidadão, é algo indispensável e urgente entre os operadores da assistência 

social, possibilitando a necessária mudança de paradigma.  

 

                                                 
22

 A primeira-dama Darcy Vargas fundou a Legião Brasileira de Assistência para atendimento das 
famílias dos “pracinhas”. “É nessa ocasião que ocorre o forte chamamento aos governos estaduais, 
através das primeiras damas, buscando a união de esforços. Os usuários são as famílias de 
pracinhas; os servidores – dessa sociedade de frágil organização burocrática – são as voluntárias e 
alguns funcionários públicos disponibilizados para trabalhar com as primeiras damas. Naquele 
momento a LBA não tinha quadro funcional próprio. Era o tempo da madrinha dos combatentes, das 
campanhas do cigarro, etc. Sua organização expressa a parceria entre o voluntariado civil e o 
empresariado. Com a criação da LBA, o papel contributivo da mulher no enfrentamento das situações 
sociais adversas reforça-se, já que a esse órgão coube a mobilização da sociedade civil durante a II 
Guerra Mundial. ” (FALCÃO, SPOSATI, 1989, p.14) 
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A ideia/perspectiva social do Estado em financiar e desenvolver a 
proteção social não contributiva não é tão simples. A permanência da 
cultura da concessão para terceiros da operação dessas ações 
persiste em vários segmentos rejeitando que ela seja assumida como 
responsabilidade pública. (SPOSATI, 2013, p.661) 

 

O cenário da política de assistência social no Brasil é complexo, pois, além da 

real desresponsabilização do Estado – que fomenta retrocessos ao desarticular as 

propostas preconizadas no SUAS com “novidades emboloradas”, subtrai orçamento 

e propicia arranjos obscuros com organizações de diversas naturezas –, há ainda o 

entendimento, por parte de estudiosos e profissionais, principalmente no âmbito do 

Serviço Social, da assistência social como estratégia manipuladora do Estado a 

serviço do grande capital. 

 

É principalmente a política de proteção social de assistência social 
que tem recebido severas críticas, considerada como expressão de 
um fetiche que sob aparência de atenção mascara os interesses do 
capital fragilizando todas as outras políticas sociais. (SPOSATI, 
2013, p.662) 

 

Embora argumentos diversos busquem sustentar tal concepção, de fato ela 

ajuda a ratificar a lógica da assistência social como tuteladora, apartando assim seu 

caráter de proteção social no campo da Seguridade Social. Como política pública, 

seus trabalhadores e usuários são estigmatizados e excluídos da defesa do direito 

humano e social. É ainda a política de assistência social que desde seu início 

desenvolve trabalho social com as famílias, aproximando-se de seu universo e 

cotidiano de forma diferenciada, em comparação com as outras políticas sociais.  

Assim, a análise do Serviço de Atenção Domiciliar e o reconhecimento do 

caráter nele impresso de proteção social perpassam pela existência ou não de 

conexões com a política de assistência social e o atendimento realizado por esta a 

famílias, idosos e deficientes. Os usuários do Serviço de Atenção Domiciliar têm 

alguma relação com a política de assistência social, dadas as situações de 

vulnerabilidade expressas no cotidiano de cuidados? Ou a questão biológica ganha 

maior expressão, sendo as outras demandas camufladas por essa maior, ficando 

apenas a cargo da política de saúde tal atenção? 
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O sentido de Seguridade Social, resultante de interfaces de atenções de no 

mínimo três políticas sociais, previdência social, saúde e assistência social, fica 

escasso. Teria, portanto, a Seguridade Social brasileira nascido somente por uma 

exigência orçamentária, sem de fato articular a atenção declarada? Observa-se no 

percurso histórico grande distanciamento das ações, não se reconhecendo o caráter 

de proteção social que deveria ser alcançado pelo sistema.  

A ideia de sistema presume, sem dúvida, uma relação orgânica, supõe ações 

complementares e conjuntas. Todavia, não é essa a realidade encontrada nos 

serviços e, ainda mais grave, os trabalhadores dessas políticas não reconhecem a 

relação entre elas, o que dificulta qualquer possibilidade de construção. Sem dúvida, 

ações intersetoriais dependem de decisão por essa estratégia de gestão, entretanto, 

é ilusão concebê-las apenas como fruto da “cabeça” do gestor. Foram os 

trabalhadores da saúde e da assistência social – e por que não da previdência social 

– que, quando apropriados de um projeto de política pública, fizeram história na 

construção do SUS e do SUAS. A manutenção de uma visão obscura e limitada 

sobre a articulação dessas políticas resulta no estrangulamento da viabilidade de 

suas conexões e complementariedade.  

O que se observa pela experiência empírica é uma disputa para delimitar o 

campo de atuação a partir da demanda, como se o objeto de atenção fosse 

antagônico. Ou seja, em nome do reconhecimento das especificidades de cada 

política, ignora-se o caráter de proteção social que ambas devem afiançar e a 

possibilidade de se complementarem como integrantes de um sistema de proteção.  

Considerar a articulação do sistema de seguridade social brasileiro incipiente 

para a garantia de proteção social é entender as bases de organização das políticas 

que compõem esse sistema como distintas. Entre a proteção constituída do seguro e 

a proteção social não contributiva de cidadania, afirmando o caráter de 

universalidade, forma-se um sistema híbrido (DRAIBE, 2003), tensionado por lógicas 

diferentes e sofrendo interferências de valores liberais, tão bem disseminados na 

sociedade atual, em que o valor é da meritocracia, lei para os fortes e destemidos, 

ávidos por prosperar.  

Logo, o sujeito enfermo dependente de cuidados de terceiros e com mínimas 

ou nenhuma perspectiva de retorno à vida produtiva não corresponderá ao ideário 

de prosperidade através do próprio esforço, imposição do pensamento liberal 
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ultrajante. Esse cidadão encontra-se na luta cotidiana por mais um dia, por um 

conforto, um alívio da dor, alívio da sobrecarga que, mesmo sem sua vontade, gera 

aos seus familiares e amigos. A complexidade do cuidado domiciliar impõe 

reconhecer esse cidadão e sua família para além das necessidades biológicas, 

compreendendo suas fragilidades, vitimização e risco social e, assim, tomando-o 

como demandante da proteção social em sua totalidade, ampliando o olhar para 

além da condição de saúde.  

É preciso reconhecer como inerente à condição humana a necessidade de 

cuidado e amparo em determinadas contingências peculiares ao ciclo de vida, em 

caso de enfermidade e ainda em situações de violência, ausência ou restrição da 

autonomia, ausência de renda, desemprego, fragilidade para reorganização e 

superação de perdas, esgarçamento das relações humanas, assédio ético e moral, 

bem como preconceitos de todas as formas e expressões. São condições humanas 

cujo enfrentamento não está no campo individual, particular ou privado, exige 

reconhecimento do caráter coletivo, demandando intervenção pública e estatal, para 

que não se retome o ponto sombrio da história em que o direito e a dignidade 

humana eram permutados pela repressão e omissão social.  

 

Ação coletiva, riscos, necessidades e dependência são os elementos 
fundamentais desse conceito de proteção social. O primeiro 
elemento remete à intervenção do poder público para enfrentar uma 
questão antes relegada à esfera privada. A noção de risco se refere 
a vulnerabilidades intrínsecas à condição humana, associadas às 
fases do ciclo de vida, ou a vulnerabilidades associadas às situações 
sociais como desemprego. Ambos os tipos de vulnerabilidade geram 
insegurança quanto ao atendimento das necessidades individuais e 
familiares. (COTTA, 2009, p.71) 

 

A insegurança quanto ao atendimento dessas necessidades pode colocar a 

família como núcleo exclusivo de proteção social, sobrecarregando-a. Assim, faz-se 

necessário compreender o percurso histórico da construção da Atenção Domiciliar e 

examinar como a política de saúde entende o domicílio e a família como parte de 

estratégias de atenção e cuidados.  
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1.1 A HISTÓRIA DA ATENÇÃO DOMICILIAR NO BRASIL 

 

Segundo Albuquerque (2003, p.23), “Atender doentes em domicílio é uma 

prática que remonta à era a.C., ligada à caridade e à solidariedade”. Ou seja, apesar 

de não haver uma designação técnica, com os aparatos de que dispomos na 

contemporaneidade, a atitude de viver em comunidade, organizar-se e desenvolver-

se em vista do bem comum é uma marca da humanidade. É de se lembrar, 

entretanto, que a antiguidade não contava com espaços de uso coletivo como 

hospitais, escolas, creches, entre outros. Já os leprosários eram espaços de 

separação higiênica, como apartheid.  

Os estudos de Albuquerque, pautados em Cunha (1991), apontam passagens 

do Velho e Novo Testamento da bíblia que revelam ideias referentes aos cuidados 

em domicílio, explicitando quão antiga e remota é a prática. 

 

[...] em meados do século XIX, começaram a surgir as primeiras 
sistematizações dessas atividades relacionadas ao serviço de 
enfermagem, culminando com as recomendações de Florence 
Nightingale para o cuidado de enfermagem em domicílio. 
(ALBUQUERQUE, 2003, p.23) 

 

A autora ressalta o movimento de hospitais nos Estados Unidos da América, 

na década de 1940, que se organizaram pela institucionalização de programas de 

home care, entendidos como “hospital sem paredes”. Essa então nova configuração 

de atendimento tornou-se um marco, porquanto, além de progressista e 

interdisciplinar, reconhecia fatores sociais no modo de lidar com a doença, exigindo, 

portanto, a estrutura de uma equipe de saúde multiprofissional, segundo pondera 

Albuquerque (2003, p.24). 

Com força maior na Europa em seu início, depois de chegar à América, os 

hospices, estruturas inspiradas nos albergues da Idade Média, propõem-se a cuidar 

de doentes sob uma ótica paliativa, não agressiva, conforme se lê nos dizeres de 

Albuquerque (2003): 
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De forma sistematizada, a atenção domiciliar surge nos Estados 
Unidos (1796), Inglaterra (1848) e Austrália (1885). 
(FEUERWERKER et al., 2009, p.458) 

 

Nos tempos do Brasil Colônia, o lugar para o cuidado de enfermos era o 

domicílio. Em 1543 foi inaugurado o primeiro hospital brasileiro, a Santa Casa de 

Santos23, em reprodução à alternativa social que havia em Portugal desde 1498. 

Hospital naquele momento era entendido não só como lugar de doentes, mas de 

acolhida a várias situações contingenciais, a ponto de em Paris conservar-se a 

Prefeitura da cidade sob a alcunha de hospital, no sentido de hospitalidade, 

recepção e lugar de cuidados.  

No percurso histórico brasileiro, permeado de dificuldades e interesses 

diversos, a organização da política de saúde no país, num primeiro momento, 

compreendia apenas como esfera pública o combate às pandemias e epidemias por 

meio de campanhas pontuais: 

 

No Brasil, a intervenção estatal só vai ocorrer no Século XX, mais 
efetivamente na década de 30. No século XVIII, a assistência médica 
era pautada na filantropia e na prática liberal. No século XIX, em 
decorrência das transformações econômicas e políticas, algumas 
iniciativas surgiram no campo da saúde pública, como a vigilância do 
exercício profissional e a realização de campanhas limitadas. Nos 
últimos anos do século, a questão saúde já aparece como 
reivindicação no nascente movimento operário. No início do século 
XX, surgem algumas iniciativas de organização do setor saúde, que 
serão aprofundadas a partir de 30. (BRAVO, 2006, p.02) 

 

Foi na Era Vargas, com a organização da saúde previdenciária, que a política 

de saúde passou a existir de forma mais efetiva e ligada ao trabalho, ainda que 

restrita aos trabalhadores formais e suas famílias. Os primeiros registros de atenção 

domiciliar remontam à década de 1920: 

 

                                                 
23

 Fundada em 1543 por Brás Cubas, a Santa Casa de Misericórdia da Todos os Santos teve 
importância vital para a região que se tornaria mais tarde a cidade de Santos, no estado de São 
Paulo. Inclusive uma das versões para a origem do nome dessa cidade aponta que estaria ligado à 
construção dessa instituição, que posteriormente adotaria o nome Santa Casa de Misericórdia de 
Santos.  
  
 

https://pt.wikipedia.org/wiki/1543
https://pt.wikipedia.org/wiki/Br%C3%A1s_Cubas
https://pt.wikipedia.org/wiki/Santos
https://pt.wikipedia.org/wiki/S%C3%A3o_Paulo
https://pt.wikipedia.org/wiki/S%C3%A3o_Paulo
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No Brasil esta modalidade é instituída a partir da instalação da 
primeira escola de enfermagem na cidade do Rio de Janeiro em 
1920. Seguindo o padrão de enfermagem inglês, a atenção domiciliar 
era utilizada para cuidar de pessoas vítimas de febre amarela, 
hanseníase, pneumonia, doenças endêmicas do Brasil na República 
Velha. (ALBUQUERQUE, 2003 apud FEUERWERKER et al., 2009, 
p.458) 

 

A primeira proposta substancial e de caráter público de atendimento médico 

domiciliar no país data de 1949, feita pelo Ministério do Trabalho, Indústria e 

Comércio, por meio do Serviço de Assistência Médica Domiciliar e de Urgência - 

SAMDU para os segurados dos Institutos de Aposentadoria e Pensões - IAPS e das 

Caixas de Aposentadorias e Pensões - CAPS. O SAMDU tinha como proposta o 

atendimento médico de urgência domiciliar. 

 

Subordinado ao Ministério do Trabalho, Indústria e Comércio, tem 
por finalidade prestar assistência médica de urgência em 
ambulatórios e hospitais a esse fim destinados, bem como no 
domicílio ou local de trabalho, aos segurados ativos e inativos, seus 
dependentes e aos pensionistas dos Institutos de Aposentadorias e 
Pensões dos Industriários, Comerciários, Bancários, Marítimos e 
Empregados em Transportes e Cargos e da Caixa de 
Aposentadorias e Pensões dos Ferroviários e Empregados em 
Serviços Públicos. (BRASIL, 1959a, p.01) 

 

A grande preocupação do SAMDU era dar assistência aos trabalhadores e 

suas famílias em situações e acidentes de trabalho, principal demanda do serviço. 

Podia ainda realizar assistência médico-cirúrgica dependendo da circunstância, o 

que denota o nível de cobertura do SAMDU, aglutinando diversos serviços e 

especialidades. Falar do SAMDU é explicitar as ações de saúde e também de 

previdência social destinadas nesse período àqueles que necessitavam de cuidados 

domiciliares.  

Em 1968 o Hospital do Servidor Público Estadual de São Paulo iniciou serviço 

semelhante, ainda que restrito aos servidores do Estado e suas famílias. Esse 

serviço teve importante papel no estabelecimento de normas e rotinas, sendo a 

experiência repetida no Estado de São Paulo. Além do mais, nesse momento, os 

atendimentos domiciliares ampliaram as possibilidades para além dos acidentes de 

trabalho. 
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Torna-se importante ressaltar que o Programa de Assistência 
Domiciliar do HSPESP estabeleceu normas, rotinas e seleção dos 
profissionais com perfil compatível para a adequada estruturação do 
serviço desde o início de seu funcionamento em 1968. A experiência 
foi grande matriz para o desenvolvimento de outros programas de 
assistência domiciliar, principalmente o da Prefeitura do Município de 
São Paulo, que existe oficialmente desde 1994. (KASSAB, 1993 
apud ALBUQUERQUE, 2003, p.30) 

 

Não apenas alguns hospitais, mas municípios passaram a organizar a 

Atenção Domiciliar aos enfermos, como a experiência pioneira da Secretaria de 

Higiene da cidade de Santos, que implantou em 1992 o Programa de Internação 

Domiciliar, seguido por outros municípios em todo o Brasil. 

Santos (2006) aponta o contexto contemporâneo como de reprivatização do 

cuidado. Nos primórdios da medicina, o campo doméstico era esfera privilegiada do 

cuidado, como já visto. Sem grandes recursos, tecnologia ou acúmulo teórico-

científico, a intervenção médica generalista incorporava o domicílio e a família em 

seu campo naturalizado de atuação. O avanço da tecnologia e das especialidades 

culminou naquilo que autores chamam de movimento hospitalocêntrico, segundo o 

qual o hospital deteria o saber, os recursos e a responsabilidade do cuidado aos 

enfermos, restando à família papel secundário.  

 

Por muitas décadas, observamos uma sistemática transferência do 
cuidado do campo familiar e do reduto da esfera doméstica para o 
campo profissional e para as instituições. Neste movimento, a família 
passou a ocupar papel coadjuvante, no exercício das atividades do 
cuidado. Frente a isso, o que se vem observando desde a última 
década é uma espécie de contra-movimento, ou seja, a 
reprivatização do cuidado, especialmente junto à clientela idosa. 
(SANTOS, 2006, p.10)  

 

De acordo com alguns estudiosos, o redescobrimento do domicílio como 

esfera de cuidado envolve aspectos subjetivos e objetivos. Para Santos (2006) há 

uma redescoberta da dimensão afetiva e uma revalorização das relações 

domésticas. Rehem e Trad (2005) questionam a assistência hospitalar por 

apresentar uma abordagem tecnicista, descontextualizada da história de vida dos 

usuários, além dos altos custos associados; e Floriani e Schramm (2004) afirmam 

que o domicílio é pauta de discussão tanto do setor privado como do setor público, 
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por fazer parte da agenda das políticas de saúde, que, pressionadas pelos altos 

custos das internações hospitalares, buscam saídas para otimização dos recursos 

financeiros. O questionamento ao modelo hospitalocêntrico24 e o debate da 

humanização do cuidado25, somado aos altos custos das internações hospitalares, 

são os indícios mais palpáveis da reinvenção do domicílio como esfera privilegiada 

do cuidado.  

Com o advento da Lei 8.080 de 1990, que regulamentou e organizou o SUS, 

a atenção domiciliar foi incorporada de forma superficial, sem ainda espaço de 

discussão e aprofundamento. Apenas em 2002, com a Lei 10.424, foi estabelecido 

no âmbito do SUS o atendimento domiciliar e a internação domiciliar, sem, contudo, 

explicitar do que se trata tal modalidade de atendimento. O texto da referida Lei de 

2002 apresenta outros aspectos relevantes que merecem destaque: afirma que o 

atendimento e a internação domiciliares serão realizados por equipes 

multidisciplinares, devendo, portanto, atuar nos níveis da medicina preventiva, 

terapêutica e reabilitadora; regulariza serviços que já existiam no país sem o devido 

reconhecimento federal; reitera que o modelo público de atenção domiciliar desde 

sua origem conta com a família ou rede de apoio do usuário para a realização dos 

cuidados efetivos, não disponibilizando profissionais que assumam essa tarefa; tal 

serviço é composto por equipe multiprofissional que tem característica 

exclusivamente “visitadora”, não permanecendo nenhum profissional em domicílio. 

 

                                                 
24

 O termo hospitalocêntrico é fortemente debatido no movimento de Reforma Psiquiátrica Brasileira 
quando se discute a falência dos Manicômios para tratamento e recuperação de pessoas em 
sofrimento psíquico, incorporando outras formas de atendimento, com ativa participação da família e 
da comunidade. “No Brasil, em contraposição ao modelo manicomial que vigorou exclusivamente até 
o final da década de 70, ocorreram mudanças substanciais na assistência psiquiátrica com a reversão 
do modelo hospitalocêntrico de atenção e criação de novos dispositivos de atendimento. Essas 
mudanças foram fundamentais para selar um compromisso com uma assistência mais humanizada e 
cidadã para os usuários com sofrimento psíquico.” (COSTA et al., 2012, p.47) 
25

 Segundo a Política Nacional de Humanização, humanizar se traduz “como inclusão das diferenças 
nos processos de gestão e de cuidado. Tais mudanças são construídas não por uma pessoa ou 
grupo isolado, mas de forma coletiva e compartilhada. Incluir para estimular a produção de novos 
modos de cuidar e novas formas de organizar o trabalho. Humanizar o SUS requer estratégias que 
são construídas entre os trabalhadores, usuários e gestores do serviço de saúde” (BRASIL, 2013). 
Defende-se a ideia de uma política transversal que perpassa todos os serviços prestados pelo 
sistema único, rompendo com características focalizadas. Compreende humanização como um valor, 
que resgata o respeito à vida, considerando circunstâncias sociais, éticas, educacionais e psíquicas, 
na consolidação da saúde como política de proteção social. Perpassa ainda a defesa da saúde como 
direito e dos princípios da universalidade e da integralidade do SUS, que pressupõe condições 
objetivas como orçamento público condizente, capacidade de gestão e vontade política.  
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A partir de 2010, a assistência domiciliar engrossa o debate na arena pública 

e ganha grande destaque através do Programa Federal Melhor em Casa (2011), 

implantado pelo governo Dilma Rousseff nos estados e municípios. Em sua última 

regulação, com base na Portaria n° 825/2016 do Ministério da Saúde, redefine a 

atenção domiciliar no âmbito do SUS como: 

 

[...] modalidade de atenção à saúde integrada à Rede de Atenção à 
Saúde (RAS), caracterizada por um conjunto de ações de prevenção 
e tratamento de doenças, reabilitação, paliação e promoção à saúde, 
prestadas em domicílio, garantindo continuidade de cuidados; [...] 
(BRASIL, 2016, p.01) 

 

O reconhecimento da atenção domiciliar como ação integrada à Rede de 

Atenção à Saúde - RAS é um avanço, pois a efetivação e continuidade da atenção 

domiciliar só ocorrerá através de responsabilidades compartilhadas e pactuadas em 

rede. O Programa passa a ver o Serviço de Atenção Domiciliar - SAD como “serviço 

complementar aos cuidados realizados na atenção básica e em serviços de 

urgência, substitutivo ou complementar à internação hospitalar”, e ainda a figura 

fundamental para o cuidado domiciliar que é o cuidador como “pessoa, com ou sem 

vínculo familiar com o usuário, apta(s) para auxiliá-lo em suas necessidades e 

atividades da vida cotidiana” (BRASIL, 2016, p.02). 

Os princípios organizadores do Programa Melhor em Casa apresentados no 

Caderno de Atenção Domiciliar (BRASIL, 2012a) potencializam o resgate dos 

princípios doutrinários do SUS (integralidade, universalidade, equidade). 

Reconhecem ainda a abordagem integral à família: 

 

A assistência no domicílio deve conceber a família em seu espaço 
social privado e doméstico, respeitando o movimento e a 
complexidade das relações familiares. Ao profissional de saúde que 
se insere na dinâmica da vida familiar cabe uma atitude de respeito e 
valorização das características peculiares daquele convívio humano. 
A abordagem integral faz parte da assistência domiciliar por envolver 
múltiplos fatores no processo saúde-doença da família, influenciando 
as formas de cuidar. (BRASIL, 2012a, p.23) 

 



61 
 

A existência de um familiar doente altera radicalmente a dinâmica da família, 

impondo obrigações e compromissos antes inexistentes. Para a efetivação da 

atenção domiciliar é necessário o reconhecimento das reais condições da família 

para acolhimento do enfermo. Dessa forma, outro requisito da atenção domiciliar é o 

consentimento da família para a presença do cuidador e a participação do usuário: 

 

A primeira condição para que ocorra a assistência domiciliar (AD) é o 
consentimento da família para a existência do cuidador. A assistência 
prestada no domicílio não pode ser imposta, já que o contexto das 
relações familiares é sempre mais dinâmico que as ações 
desenvolvidas pelos profissionais, comprometendo a eficácia 
terapêutica proposta. Recomenda-se que toda família esteja ciente 
do processo de cuidar da pessoa assistida, comprometendo-se junto 
com a equipe na realização das atividades a serem desenvolvidas. É 
de suma importância a formalização da assinatura do termo de 
consentimento informado por parte da família e/ou do usuário (se 
consciente) ou de seu representante legal. (BRASIL, 2012a, p.24) 

 

Apesar de haver questionamentos sobre as condições em que ocorre o aceite 

da família de um sujeito enfermo, como os motivadores para a afirmação do 

compromisso mútuo, a ciência da responsabilidade e da transformação imposta à 

rotina familiar ou ainda o forte estresse emocional enfrentado por familiares por 

longos dias de internação hospitalar, podendo prejudicar a tomada de decisão, o 

familiar só irá para domicílio após pactuação entre equipe de saúde, sujeito enfermo 

e família de forma expressa e assinada26, já que a família constitui o responsável 

legal do paciente. 

Que outro ambiente tradução de acolhimento e abrigo poderá ser referência 

de humanidade senão o próprio seio familiar? Não se restringe apenas aos aspectos 

de natureza física, abrange fatores psíquicos e espirituais, de pertencimento e 

identidade. Sendo a família a comunidade primeira de cuidado e relação, poderá em 

situações extremas da vida oferecer retaguarda ou não, de acordo com sua 

organização e suas vivências, uma vez que o cumprimento desse papel de forma 

acrítica e inquestionável se dá apenas no campo ideológico. 

                                                 
26

 Sabe-se que nem todos os Serviços de Atenção Domiciliar do país funcionam da mesma forma, 
havendo exigência de termo de compromisso independente da captação: hospitalar ou rede de 
saúde. Partindo da experiência do município de São Bernardo do Campo, o tempo de compromisso 
era pactuado em ambas as possibilidades. 
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Dessa forma, qual a rede estabelecida para apoio e fortalecimento dessas 

famílias? Contraditoriamente, outra parece ser a direção proposta pela atenção 

domiciliar, quando supervaloriza o estímulo a redes de solidariedade para apoio à 

família, entendidas como defesa e construção da cidadania, pelo que consta 

expresso neste trecho:  

 

A participação do usuário em seu processo saúde-doença faz parte 
da conquista da saúde como direito de cidadania. Trata-se, pois, de 
investir no empoderamento de sujeitos sociais, potencializando a 
reordenação das relações de poder, tornando-as mais democráticas 
e inclusivas. O estímulo à estruturação de redes de solidariedade em 
defesa da vida, articulando a participação local da sociedade civil 
organizada (ONGs, movimentos sociais, grupos de voluntários, 
associações, igrejas etc.), potencializa a ação da coletividade na 
busca e consolidação da cidadania. A assistência domiciliar é uma 
modalidade de atenção à saúde integrada aos projetos sociais e 
políticos da sociedade, devendo estar conectada aos movimentos de 
lutas por melhorias na área da saúde. No âmbito de atuação local, a 
equipe de atenção básica deve identificar parcerias na comunidade 
(seja com igrejas, associações de bairro, clubes, ONGs, entre outros) 
que viabilizem e potencializem a assistência prestada no domicílio ao 
usuário/família. (BRASIL, 2012a, p.24) 

 

Interessante observar que, sendo um princípio de real importância para a 

efetivação da atenção domiciliar, as redes apontadas não reconhecem a presença 

do Estado e de outras políticas de proteção social. As redes parecem ser 

espontâneas e alicerçadas apenas no caráter solidário e da caridade. Sem nenhuma 

participação da política pública de proteção social, a assistência social.  

 

Essas redes sempre funcionaram de modo paralelo e complementar 
ao Estado. Nesse novo modelo de proteção social elas atuam de 
modo coordenado e incentivado como forma legítima de dar resposta 
às refrações da questão social, logo, um processo de reprivatização 
do trato da questão social, de desresponsabilização do Estado e 
redução de suas demandas. (TEIXEIRA, 2015, p.224) 

 

Se por um lado a articulação entre os serviços públicos e a sociedade civil 

configura uma estratégia de gestão eficiente para lidar com demandas complexas, 

por outro lado, quando se omite a responsabilidade estatal, resta aos trabalhadores 

dos serviços e às famílias atendidas o desafio de sanar suas necessidades através 
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do estímulo da solidariedade e do espírito de cooperação. A Atenção Domiciliar 

deveria pautar-se e constituir-se em estratégia de gestão, iniciando a articulação da 

rede pelos serviços púbicos de diferentes pastas, a começar pela seguridade social, 

expandindo-se para organizações da sociedade civil e movimentos de fortalecimento 

da saúde como direito.   

O último princípio apresentado, e não menos importante, é o reconhecimento 

do trabalho interdisciplinar:  

 

A interdisciplinaridade pressupõe, além das interfaces disciplinares 
tradicionais, a possibilidade da prática de um profissional se 
reconstruir na prática do outro, transformando ambas na intervenção 
do contexto em que estão inseridas. Assim, para lidar com a 
dinâmica da vida social das famílias assistidas e da própria 
comunidade, além de procedimentos tecnológicos específicos da 
área da saúde, a valorização dos diversos saberes e práticas da 
equipe contribui para uma abordagem mais integral e resolutiva. 
(BRASIL, 2012a, p.24) 

 

Obviamente, não cabe a uma única disciplina ou área do saber a construção 

de intervenção qualificada no âmbito da atenção domiciliar. Define-se de fato como 

grande desafio a construção do saber interdisciplinar desse serviço, reconhecendo a 

interdisciplinaridade não como soma ou mera diluição das áreas de conhecimento, 

mas como apropriação competente de sua profissão pelos trabalhadores com vistas 

à construção de um conhecimento novo e reinventado. 

Configurar a rede de atenção às pessoas com dependência no Brasil é limitar 

a sua compreensão ao escopo de experiências de trabalho social voltadas para o 

idoso em condição de acolhimento asilar e a pessoa deficiente. Algumas ações da 

Previdência Social nesse sentido ocorreram quando da organização do SINPAS - 

Sistema Nacional de Previdência e Assistência Social: 

 

Assim, o Programa de Assistência ao Idoso que, até então, se 
encontrava sob a responsabilidade do Instituto Nacional de 
Previdência Social (INPS), passa para a LBA, conforme Portaria do 
Ministério da Previdência e Assistência Social (MPAS) 838/77 [...]. 
(LBA, 1989, p.21) 

 



64 
 

Os documentos oficiais marcaram o ajuste da atuação da assistência social, 

delineada para os idosos e deficientes institucionalizados sem vínculo familiar ou 

condições mínimas para o cuidado domiciliar. Dessa forma, as políticas de proteção 

social se organizaram de forma a considerar o cuidado das pessoas dependentes e 

“sem família” entre as responsabilidades da assistência social, enquanto as que 

possuem família e cuidador têm atenção da área da saúde, o que segrega e reduz o 

escopo de proteção de ambas as políticas.  

Recentemente, com o advento do SUAS, as questões envolvendo pessoas 

dependentes de cuidados, sejam idosos ou deficientes, foram explicitadas através 

da Tipificação Nacional de Serviços Socioassistenciais, que definiu o Serviço de 

Proteção Social Especial para Pessoas com Deficiência, Idosas e suas Famílias 

como: 

 

Serviço para a oferta de atendimento especializado a famílias com 
pessoas com deficiência e idosos com algum grau de dependência, 
que tiveram suas limitações agravadas por violações de direitos, tais 
como: exploração da imagem, isolamento, confinamento, atitudes 
discriminatórias e preconceituosas no seio da família, falta de 
cuidados adequados por parte do cuidador, alto grau de estresse do 
cuidador, desvalorização da potencialidade/capacidade da pessoa, 
dentre outras que agravam a dependência e comprometem o 
desenvolvimento da autonomia. (BRASIL, 2009, p.33) 

 

Com efeito, trata-se, sem dúvida, de avanço a definição do Serviço de 

Proteção Social Especial para Pessoas com Deficiência, Idosas e Suas Famílias na 

Tipificação Nacional de Serviços Socioassistenciais, uma vez que a Tipificação é 

norma e padrão de unidade nacional para o ajuste do SUAS e, consequentemente, o 

desenvolvimento da política de assistência social. Mesmo havendo pouca ou 

nenhuma informação sobre como esse serviço vem sendo executado pelos Centros 

de Referência Especializados de Assistência Social - CREAS, podendo ainda ser 

articulado com o PAEFI - Serviço de Proteção e Atendimento Especializado a 

Famílias e Indivíduos, entende-se que há aqui um avanço.  Está entre os objetivos 

desses serviços: 
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• Promover a autonomia e a melhoria da qualidade de vida de 
pessoas com deficiência e idosas com dependência, seus cuidadores 
e suas famílias; 
• Desenvolver ações especializadas para a superação das situações 
violadoras de direitos que contribuem para a intensificação da 
dependência; 
• Prevenir o abrigamento e a segregação dos usuários do serviço, 
assegurando o direito à convivência familiar e comunitária; 
• Promover acessos a benefícios, programas de transferência de 
renda e outros serviços socioassistenciais, das demais políticas 
públicas setoriais e do Sistema de Garantia de Direitos; 
• Promover apoio às famílias na tarefa de cuidar, diminuindo a sua 
sobrecarga de trabalho e utilizando meios de comunicar e cuidar que 
visem à autonomia dos envolvidos e não somente cuidados de 
manutenção; 
• Acompanhar o deslocamento, viabilizar o desenvolvimento do 
usuário e o acesso a serviços básicos, tais como: bancos, mercados, 
farmácias etc., conforme necessidades; 
• Prevenir situações de sobrecarga e desgaste de vínculos 
provenientes da relação de prestação/ demanda de cuidados 
permanentes/prolongados. (BRASIL, 2009, p.03) 

 

Evidente que não apenas os usuários inseridos na assistência domiciliar são 

o público da assistência social. Mas o Serviço de Proteção Social Especial para 

Pessoas com Deficiência, Idosas e suas Famílias é de capital importância para esse 

público, sendo uma articulação que promove melhores condições de vida e a 

efetivação de direitos para a população.  

Apesar dos avanços das normativas e legislações envolvidas, o debate sobre 

o caráter de proteção social nesses serviços não se revela aprofundado. O SUS, 

como sistema público mais maduro, evidencia em seus documentos e artigos 

acadêmicos sobre a temática da atenção domiciliar os princípios norteadores e a luta 

histórica para efetivação da universalidade. Já a política de previdência social, 

embora seja parte integrante do mesmo sistema de proteção, tem aproximação em 

seu percurso histórico através da saúde previdenciária com o SAMDU, primeiro 

serviço de atenção domiciliar organizado no país. Atualmente, o Sistema Geral de 

Previdência Social atua de forma não territorializada, aprofundando sua perspectiva 

tecnicista em uma lógica de seguro mais acirrada e excludente, burocratizada pelas 

perícias médicas. 
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Sendo precursora do sistema de proteção social brasileiro, a herança da 

previdência social em seu processo histórico firmou um caráter excludente. Suas 

ações tiveram início em 1923, voltadas apenas para os ferroviários. Somente após 

grandes resistências, abre-se para outras categorias de trabalhadores, 

principalmente servidores do estado. O acesso à previdência, assim, deu-se 

prioritariamente às categorias de trabalhadores mais organizadas no aspecto político 

e ideológico, reivindicantes de seus direitos e com legitimidade na opinião pública. 

Os trabalhadores rurais, por exemplo, tiveram cobertura de forma integral apenas 

com a Constituição de 1988 (GENTIL, 2006), e as empregadas domésticas 

ganharam direito ao Fundo de Garantia por Tempo de Serviço recolhido pelo 

empregador em 2015. 

Além da desigualdade em relação ao acesso e à cobertura dos benefícios 

previdenciários, outra característica marcante da previdência social, reforçada a 

partir da década de 1990, é a cultura de crise, justificada pela transição demográfica 

da população brasileira. Fato é que, além de financiar obras faraônicas no período 

da ditadura militar, a previdência social sempre foi um fundo financeiro vulnerável a 

grandes especulações e estratégias fraudulentas, sendo inúmeros os escândalos de 

desvio de recursos durante toda a sua história, e ainda nos dias atuais. A insistência 

no discurso da reforma previdenciária não se sustenta na transparência do 

orçamento e do fundo público, mas se apoia fundamentalmente na força de trabalho 

de milhões de brasileiros e brasileiras que tiveram a triste sorte de envelhecer neste 

país, acusados de descompensar a balança de receitas e despesas. 

 A previdência social fortaleceria a lógica de seguro nos anos seguintes à 

Constituinte, sustentada nas reformas previdenciárias: 

 

A proteção social é suplantada pela eficiência alocativa, os direitos 
dão lugar a produtos ofertados através de um portfólio de instituições 
financeiras e seguradoras, o critério de universalização do acesso é 
desqualificado pela abordagem seletiva e focalizada das demandas 
sociais. Em lugar do cidadão titular de direitos comparece o cliente-
consumidor com maior ou menor poder aquisitivo e a solidariedade 
intergeracional é suplantada pela perspectiva de capitalização 
individual, a par do confisco aos trabalhadores por meio das 
sucessivas reformas previdenciárias como se observou em 1998 com 
a Emenda Constitucional nº 20 e em 2003 com a Emenda 
Constitucional nº 40. (SILVA, 2008, p.34) 
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A cultura de crise é prognóstico de falência da previdência social, juntamente 

com as reformas impostas pela PEC 20 em 1998, que altera o Regime Geral de 

Previdência Social, e pela PEC 40 em 2003, que altera o Regime Próprio de 

Previdência Social, configurando um cenário perfeito para expansão dos planos de 

previdência privada em formato de seguro. São oferecidos por bancos e fundos de 

pensão aos clientes consumidores, distanciando da previdência social a participação 

do trabalhador, fortalecendo a lógica de mercado, e não de proteção.  

Segundo dados de 2016 da Associação Brasileira de Entidades Fechadas de 

Previdência Complementar (ABRAPP), participam dos fundos de pensão mais de 7 

milhões de beneficiários no país, entre associados, pensionistas e assistidos, 

reunindo um patrimônio de 746 milhões de reais, números expressivos que revelam 

um crescimento de aproximadamente 100% na última década. Sabe-se, porém, que 

o acesso à previdência privada exclui trabalhadores de baixa renda e ainda mantém 

critérios escusos à população sobre suas modalidades de cobertura. 

Enquanto a previdência social reafirma sua lógica de seguro e compactua 

com a ampliação da previdência complementar, seu caráter de proteção social 

compromete-se, principalmente, em situações-limite e contingenciais do trabalhador, 

como o adoecimento, ficando este por tempo temporário ou definitivo afastado de 

sua condição produtiva. Em situação de dependência de cuidado do trabalhador, é 

frágil e falha, pois se por um lado sua atenção reconhece a necessidade de 

remuneração para o acompanhante (cuidador) de pessoas dependentes, por outro 

lado, o acréscimo de 25% no valor do benefício só é concedido aos aposentados por 

invalidez. O trabalhador que por ventura se aposente por tempo de contribuição e 

venha a ter infortúnio após esse período não será contemplado, tendo de recorrer a 

judicialização para viabilizar acesso a esse direito.  

Dessa forma, constituindo-se como política não relacional, não territorializada 

e de limitado caráter de proteção social, a previdência social não assume nenhum 

protagonismo na dimensão do cuidado domiciliar, mesmo tendo sua importância 

reconhecida, já que estudos recentes (MONTENEGRO, 2017) apontam que as 

pessoas dependentes de cuidados, especialmente idosos, são em sua maioria 

aposentados ou pensionistas.  

Analisar as características de proteção e desproteção social nesses contextos 

é alicerce na produção desta tese, uma vez que a família não pode ser considerada 
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a única instituição responsável pela proteção social de seus membros, sobrepondo-

se à responsabilidade estatal. Não obstante, fica a proteção social dependente do 

arranjo familiar possível para sua concretização. Nesse sentido, a família é uma 

parceira imprescindível, pois elege a figura do cuidador como auxiliar para zelar e 

cuidar daqueles que padecem. 

 

É preciso e urgente que, quando se propuserem os cuidados 
familiares, seja examinada a estrutura familiar na sociedade e na 
cultura em que estes cuidados devem ser desenvolvidos. (KARSCH, 
2003, p.863) 

 

Karsch (2003) aponta que o modelo estável de família nuclear não é a 

realidade daqueles que cuidam, e que os serviços de cuidado domiciliar contam em 

sua formulação com a disponibilidade total de um dos membros da família, sem 

nenhuma crítica. Seus estudos apontam ainda que, em países onde os 

investimentos para atenção da população idosa e dependente são substanciais, faz 

parte do escopo dos serviços pensar em quem cuida e como cuida, sendo os 

encargos assumidos quase que de exclusivamente pela esfera estatal.  

Sendo reconhecida em todo tempo como instituição fundamental de proteção 

e cuidado, a família, ao desenvolver o ato de cuidar, tem sua organização e seu 

cotidiano fortemente impactados. Observa-se que, a depender do vínculo e da 

história familiar, muitas desejam cuidar, lutam para se organizar para tal, mas nem 

sempre as condições objetivas e subjetivas acompanham esse desejo. Por isso 

compreender a capacidade protetiva das famílias e as interfaces entre proteção/ 

desproteção nesse processo é fundamental para a garantia de direitos, o cuidado e 

a atenção para com aqueles que lutam pela vida. Além da defesa intransigente do 

direito humano, é preciso ampliar o olhar da gestão pública para a superação da 

forte carga moral envolvida no binômio família-cuidado, gerando respostas 

consistentes e eficientes em nome da cidadania. 

Assim, far-se-á necessário desmistificar a instituição família e a trama de 

cuidados domiciliares no envolvimento com a proteção e atenção de um membro 

familiar doente e dependente, conteúdo que será aprofundado no próximo capítulo.     
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CAPÍTULO II – FAMÍLIA E ESTADO: 

CUIDADO E CAPACIDADE PROTETIVA 

 

“Do modo como a concebemos, 
a vida em família não é mais natural para nós 

do que uma gaiola é para um papagaio.” 
George Bernard Shaw 

 

Neste segundo capítulo busca-se aprofundar elementos contidos na relação 

entre Estado, família e política de saúde que demarcam os cuidados domiciliares. 

Trabalha-se a concepção de família nas políticas sociais de saúde e de assistência 

social, que levam ao exame da categoria capacidade protetiva da família. Analisam-

se os cuidados familiares cotidianos a pacientes sob tratamentos longos ou mesmo 

permanentes que são prestados para além dos espaços institucionais, sejam 

hospitais, clínicas ou mesmo uma ILPI - Instituição de Longa Permanência.  

A concepção da família como célula mater da sociedade, espaço original do 

sagrado, da harmonia e do afeto, encontra incompatibilidade com as amarras 

cotidianas e com as diferenças relacionais intrínsecas da família, principalmente no 

enfrentamento de eventualidades em razão de doenças. A experiência de ter um 

familiar dependente de cuidados pode se comparar à sensação de ter a vida 

suspensa, ao aguardo exorável por dias mais razoáveis. 

O deslocamento do cuidado de um dependente para o convívio familiar 

demanda o trânsito do trabalho técnico para a ação informal, entre os dois 

ambientes – instituição e domicílio. Observa-se que frequentemente a família do 

sujeito enfermo não dispõe de condições suficientes para tais cuidados, o que exige 

um serviço de apoio. É ainda uma responsabilidade pública e médica, visto que a 

“alta” do ambiente hospitalar pressupõe condições de permanência em segurança 

no domicílio. 

A família, por sua vez, reconhecida como agente importante para a 

recuperação do paciente, recebe uma avalanche de instruções técnicas de 

profissionais de saúde, reconhecidos nessa relação como cuidadores formais27.  

                                                 
27

 A ocupação de cuidador integra a Classificação Brasileira de Ocupações - CBO, sob o código 5162, 
que define o cuidador como alguém que “cuida a partir dos objetivos estabelecidos por instituições 
especializadas ou responsáveis diretos, zelando pelo bem-estar, saúde, alimentação, higiene 

https://www.pensador.com/autor/george_bernard_shaw/
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O processo do cuidar em AD está interligado diretamente aos 
aspectos referentes à estrutura familiar, à infraestrutura do domicílio 
e à estrutura oferecida pelos serviços para essa assistência. A AD 
não é só uma continuidade do procedimento da atenção hospitalar 
no amplo aspecto da abrangência da saúde humana. O ser humano 
se constitui quando tem em si a autonomia e, com isso, possa 
exercer a liberdade de decidir ou executar. (BRASIL, 2012a, p.81) 

 

Apresenta-se, assim, a essência de um encadeamento: a família, o membro 

familiar enfermo e a equipe de saúde da atenção domiciliar como mediadora, seja 

reconhecida ou não a capacidade protetiva da família para fortalecimento e apoio. 

Em síntese, é a relação entre cuidador formal, paciente e cuidador informal. O 

cuidador formal é a equipe de saúde da atenção domiciliar, o paciente é o sujeito 

enfermo, cidadão de direitos, e o cuidador informal é a família, imbuída de sua 

capacidade de proteger. No âmbito da família, considera-se ainda neste estudo que 

pode haver mais de um cuidador e, nesse caso, denomina-se cuidador primário 

aquele que está à frente da rotina de cuidados por maior período, e cuidador 

secundário aquele que apoia a realização dos cuidados ou os realiza por tempo 

intermitente. 

É de se ter claro que essas questões não põem em discussão o oferecimento 

de cuidados e cuidadores da saúde a sujeitos enfermos crônicos ou dependentes de 

cuidados de longa permanência, mas sim as duas transições que se processam: 

uma relacionada à natureza da prestação desse cuidado que passa por 

desprofissionalização, e a outra transição da responsabilidade estatal para a 

responsabilidade familiar, isto é, o retorno do campo público para o campo 

doméstico.  

Nesse ir e vir, a família e a esfera doméstica ressurgem no cerne das políticas 

sociais como agente fundamental para o rompimento da cultura de instituição total 

instaurada, alvo de críticas em âmbito internacional. Do ponto de vista da família, há 

de se distinguir a família nuclear, a extensa, que envolve a parentela, e as relações 

de afinidade.  

                                                                                                                                                         
pessoal, educação, cultura, recreação e lazer da pessoa assistida”. Assim, o cuidador formal é o 
profissional preparado em uma instituição de ensino para prestar cuidados no domicílio, segundo as 
necessidades específicas do usuário; e o cuidador informal é um membro da família, ou da 
comunidade, que presta qualquer tipo de cuidado às pessoas. (BRASIL, 2008) 
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O conceito de instituição total é apresentado pelo antropólogo canadense 

Goffman (1961), que realiza pesquisas em hospitais, penitenciárias, conventos e 

define: 

 

Uma instituição total pode ser definida como um local de residência e 
trabalho onde um grande número de indivíduos com situação 
semelhante, separados da sociedade mais ampla por considerável 
período de tempo, Ievam uma vida fechada e formalmente 
administrada. (GOFFMAN, 1961, p.11) 

 

Para ele, toda instituição tem tendência de “fechamento”, isolando o sujeito da 

sociedade, da comunidade, da família, de sua própria identidade e cultura. Limita 

sua afetividade. Esse “fechamento” impõe uma série de regras para a convivência 

dos internados. Vivendo longo período sob essas condições, o indivíduo torna-se 

dependente material e psicologicamente, encontrando grande dificuldade em 

retomar a vida após a permanência em instituição. Assim, a barreira que as 

instituições totais colocam entre o interno e o mundo externo mutilam o eu, afirma 

Goffman (1961). 

Há no cenário brasileiro duas emblemáticas situações de instituições totais:  o 

acolhimento institucional de crianças e adolescentes no âmbito da assistência social 

e, desde o Brasil Colônia, no trabalho com órfãos; e os manicômios no âmbito da 

saúde,  lugar de desterro para pacientes com histórico de processos de saúde 

mental e de desafetos para isolamento da sociedade. Ambas as situações foram 

denunciadas pelos movimentos sociais da sociedade civil organizada e 

trabalhadores da área.  

Ao retratar em obra jornalística o maior hospício do Brasil do século XX, o 

Colônia, em Barbacena, Minas Gerais, Arbex28 ressalta: 

 

Pelo menos 60 mil pessoas morreram entre os muros do Colônia. Em 
sua maioria, haviam sido internadas à força. Cerca de 70% não 
tinham diagnóstico de doença mental. Eram epiléticos, alcoólatras, 
homossexuais, prostitutas, gente que se rebeleva ou se tornava 
incomoda para alguém com mais poder. (ARBEX, 2013) 

                                                 
28

 Daniela Arbex é jornalista e recebeu o prêmio Jabuti em 2014 por sua obra “Holocausto Brasileiro”, 
em que compara a situação do manicômio Colônia em Barbacena, Minas Gerais, com um campo de 
concentração nazista. 
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Nos anos 1960, Basaglia, psiquiatra italiano, realizou crítica fundamental aos 

manicômios em seu livro “A instituição Negada”, com primeira edição em 1968, na 

Itália. Para ele, sob o nome de instituições, a família, a escola e as fábricas dividem-

se entre os que têm poder e os que devem submissão e utilizam de violência para 

estabelecer a ordem. Define também que há “graus” para a aplicação da violência:  

 

Os graus de aplicação dessa violência dependerão, entretanto, da 
necessidade que tenha aquele que detém o poder de ocultá-Ia ou 
disfarçá-la. É daí que nascem as diversas instituições, desde a 
familiar e escolar até a carcerária e a manicomial. A violência e a 
exclusão estão justificadas por serem necessárias, nas primeiras, 
como consequência da finalidade educativa, nas segundas, da 
“culpa” e da “doença”. Tais instituições podem ser definidas como 
instituições da violência. (BASAGLIA, 1985, p.101) 

 

A crítica de Basaglia aponta como maior expressão de violência institucional 

os hospitais psiquiátricos da época, locus de suas investigações. Seus estudos e a 

crítica disruptiva à instituição psiquiátrica são pressupostos para o início da Luta 

Antimanicomial, que marca a defesa do direito humano e da cidadania aliada à 

Reforma Psiquiátrica, a qual, além de denunciar os manicômios como instituições de 

violência, propõe a construção de uma rede de serviços públicos e territorializados 

pautados em metodologias inclusivas, progressistas e libertárias, trazendo à tona o 

debate sobre a desinstitucionalização na Europa. Esse movimento repercute em 

todo o mundo, reverberando particularmente em território brasileiro, sobretudo nos 

anos 80. 

Não por acaso, a política de saúde parte da política de saúde mental para um 

debate mais crítico sobre a desinstitucionalização. É ainda no campo da saúde 

mental que se destacam produções científicas sobre a família e sua relação com os 

serviços de saúde e sujeitos enfermos. 

Embora a grande denúncia se refira aos manicômios, não apenas estes são 

considerados instituições totais no campo da saúde. Qualquer hospital, 

independentemente de sua complexidade, é elencado como instituição total. Assim, 

os antigos hospitais de retaguarda29 ou geriátricos e de convalescentes também são 

                                                 
29

 Exemplo de hospital de retaguarda, o atual Hospital Geriátrico e de Convalescentes Dom Pedro II, 
localizado na cidade de São Paulo, foi fundado em 1885, e tinha missão de funcionar como abrigo da 
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alvos de críticas, e atualmente suas vagas são raras no âmbito do SUS, buscando a 

equipe de saúde pelo cuidador familiar na ocasião da alta hospitalar. 

Em oposição às instituições totais, surgem as instituições abertas, cuja 

relação com os usuários pressupõe permanência e manutenção dos vínculos 

familiares e comunitários, sendo a prestação de serviços realizada em caráter 

intermitente. Além das instituições abertas que cresceram ferozmente nas últimas 

décadas, o domicílio é descoberto como espaço de intervenção pública. Entende-se 

o domicílio como lugar de residência e habitação de pessoas ou famílias; mais do 

que um espaço físico, é espaço de profundo significado e estreita relação com a 

identidade do ser: 

 

[...] no domicílio se concretiza um ambiente particular, único e 
privado [...] É onde cada indivíduo organiza sua vida, mantém suas 
lembranças, seus pertences, é onde dita as regras, reconhece-se em 
seu espaço, mantém o que lhe é importante, mas é também o 
espaço em que se tornam visíveis os problemas sociais (e 
relacionais). (ANDRADE, 2015, p.204)30 

 

A família habita o domicílio, preenche-o e confere-lhe sentido. Família é uma 

instituição social historicamente construída cujo formato e relações internas e 

externas decorrem da diversidade e das mudanças culturais, sociais, econômicas e 

políticas. Entende-se assim a família como um espaço construído, contraditório e de 

equilíbrio, segurança e refazimento; assim como, ao mesmo tempo, pode ser fábrica 

de neuroses, violência e opressão. É uma construção social que, para além do afeto 

comum, pode manter conexão por todo o ciclo de vida, da infância à velhice, “na 

saúde e na doença”. As mudanças no modo de ser e de viver alteram o caráter de 

proteção e cuidado das famílias aos seus membros. 

Não se pode tratar a categoria família fora da relação de classes na 

sociedade capitalista. Assim, deve-se considerar que a família que utiliza dos 

                                                                                                                                                         
Santa Casa  de Misericórdia de São Paulo, que recebia, segundo registros da época, inválidos de 
qualquer idade, abandonados e doentes crônicos. Atualmente conta com 225 leitos, número 
significativamente reduzido, já que em seu início eram mais de 600 leitos e recebia pedidos de 
internação de 23 hospitais municipais, além dos advindos de outros municípios. O SUS não mostra, 
na base de dados nacional, o número de leitos de retaguarda. 
30

 Leticia Andrade é assistente social da Divisão de Serviço Social do Instituto Central do Hospital das 
Clínicas da Faculdade de Medicina da Universidade de São Paulo. É mestre, doutora e pós-doutora 
em Serviço Social pela PUC-SP. Concentra sua pesquisa, atuação profissional e ensino em cuidados 
paliativos no âmbito da saúde.  
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serviços públicos de saúde do SUS é a família que vive do trabalho, em que cada 

membro dá sua contribuição para a sobrevivência e o bem-estar mútuo.  

Duas análises são aqui paradigmáticas. Primeiro a análise de Engels (2016), 

que mostra a origem da família monogâmica como uma invenção para a 

manutenção da propriedade privada e da riqueza pela herança, o que exigiu um 

núcleo familiar controlado e assentado em pais e filhos legítimos, em que as 

mulheres deveriam ser virgens, as relações sexuais fechadas, em confronto ao 

adultério e em defesa da fidelidade no casamento. Aqui se tem na sociedade 

ocidental a família nuclear burguesa como sinônimo de família-padrão. 

A tese de Engels baseou-se na ideia de que a família monogâmica foi 

inventada para a manutenção da propriedade privada, a fim de garantir herança aos 

filhos, frutos de união matrimonial monogâmica, reconhecendo a linhagem paterna e 

o direito de herança, em detrimento da linhagem materna dos povos primitivos 

antigos, em um momento histórico longínquo no tempo, em que as relações sexuais 

eram abertas e livres. Assim, a instituição família passa a defender a virgindade 

feminina e a fidelidade no casamento. 

Os estudos de Engels mudaram definitivamente a compreensão da família em 

sua dimensão material e histórica, reconhecendo-a como a chave fundamental da 

sociedade para a garantia e manutenção do sistema de produção capitalista, 

rompendo com concepções dogmáticas sobre o tema. Todavia, muitos estudos 

partiram do marco teórico disparado por Engels no campo das ciências sociais 

aplicadas, em que é considerado também o caráter da subjetividade da família e a 

relativa autonomia para fazer escolhas, eleger valores, manifestar afetos, ou seja, 

sua dimensão relacional e afetiva.  

 

A relativa autonomia da organização familiar é determinada por uma 
complexa interação de diversos fatores que se referem tanto às 
formas peculiares de organização interna do grupo familiar, quanto 
aos aspectos econômicos, sociais e culturais que o circunscrevem. 
(REIS, 1989, p.101)31 

 

                                                 
31

 José Roberto Tozoni Reis é psicólogo, professor da Universidade Estadual Paulista Júlio de 
Mesquita Filho, tendo seus estudos e pesquisas voltados para a família, a ideologia e o psicodrama.  
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Relativa autonomia porque a família não é uma ilha apartada da trama social 

e, logo, sofre determinações desse macrocontexto. Por outro lado, as primeiras 

experiências individuais de intimidade e privacidade acontecem na família, as 

vivências familiares carregam genuinamente carga emocional e de afeto, não 

necessariamente positiva. 

 

As experiências que temos das relações familiares são singulares, 
íntimas e fundamentais para percepção de quem somos, isto é, para 
as nossas identidades. (BIROLI, 2014, p.07)32 

 

Outra análise já na última década do século XX, realizada por Esping-

Andersen ao demonstrar os tipos de mundos do Welfare State que terminaram por 

ser implantados ao longo da segunda metade do século XX, demonstra que os 

modelos de Estado Social combinam graus de responsabilidade de três instituições: 

o Estado, a Família e o Mercado na realidade da sociedade capitalista. O modo de 

combinação das responsabilidades de cada uma dessas instituições quanto à 

provisão e à proteção social delineia modelos de Estados Sociais dos mais 

universais aos mais residuais. Os modelos universais de Welfare desmercadorizam 

a atenção, retiram as responsabilidades individuais da família e as colocam no 

Estado na condição de provedor universal. 

Reis (1989) considera que “a família não é algo natural, biológico, mas uma 

instituição criada pelos homens em relação, que se constitui de formas diferentes em 

situações e tempos diferentes, para responder as necessidades sociais”. Logo, não 

é homogênea, apesar de destacar valores coletivos determinados por fatores 

sociais, culturais, econômicos e históricos, não existindo, porém, modelo único do 

que é ser família.  

Esses valores são alimentados por uma estrutura social, organizada por 

interesses de grupos dominantes, e assim a atribuição da família não perpassa 

apenas pelo campo material, mas também pelo ideológico.  

 

                                                 
32

 Flávia Biroli é bacharel em comunicação social com mestrado e doutorado em história. É 
professora associada do Instituto de Ciência Política da Universidade de Brasília, onde coordena o 
Grupo de Pesquisa sobre Democracia e Desigualdades (Demodê). Seus estudos e pesquisas se 
concentram na área de gênero, política e democracia. 
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[...] além da sua função ligada a reprodução biológica, a família 
exerce também uma função ideológica. Isto significa que além da 
reprodução biológica ela promove também sua própria reprodução 
social: é na família que os indivíduos são educados para que venham 
a continuar biológica e socialmente a estrutura familiar. (REIS, 1989, 
p.102) 

 

Nesse sentido, a família, ao desempenhar seu papel ideológico, reproduz a 

ideologia dominante de sua existência como causa natural, sagrada e imutável, para 

sua perpetuação em futuras gerações. Esse papel ideológico desenvolvido na 

sociedade atual soma-se ao desempenhado pela educação e pelos meios de 

comunicação de massa, que atuam de forma complementar. O senso comum 

conservador não tem, dessa forma, caráter crítico ou questionador acerca do que é a 

família e do papel que desempenha na sociedade. Acomoda-se, porém, na ideia de 

que à família cabe proteger, amar e cuidar dos seus, ganhando tom repulsante 

situações que chegam ao conhecimento público em que a conduta seja antagônica a 

essa. 

 

No entanto, afirma-se que não se trata de traçar um modelo de 
família para identificar sua necessidade de proteção social, e sim de 
buscar, a partir da diversidade dos modos de ser família, uma 
necessidade objetiva frente às incertezas da vida. Isso significa que 
pretende evitar e mesmo contrapor qualquer associação entre um 
dado modo de ser família como garantia de proteção social a ela e 
seus membros. Afirma-se que essa leitura é ilusória e discriminadora. 
(SANTOS, 2017, p.14)33 

 

A ideia da família protetora gira em torno da família nuclear burguesa como 

modelo de família “estruturado”, o que fatalmente é um equívoco. Como afirma 

Santos (2017), não existe um modelo de família, mas modos de ser família, 

marcados pela diversidade, por valores atribuídos e vivências. Embora as diferentes 

organizações familiares ganhem a cena pública recentemente, explicitadas inclusive 

pelos meios de comunicação, a determinação sobre o papel social da família de 

provedora e protetora continua inquestionável em expressão mais ampla da 

                                                 
33

 Rosimeire dos Santos é assistente social, mestre e doutora em Serviço Social, atualmente é 
docente da Universidade Federal do Tocantins, onde lidera o Grupo de Estudos e Pesquisas em 
Proteção Social e Famílias. Reflexões de sua tese de doutorado estão publicadas em “Família que 
vive do trabalho e Proteção Social: três perspectivas de análise” (Editora Autografia, 2017). 
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sociedade, podendo inclusive influenciar os agentes públicos na operacionalização 

das políticas sociais, se esses não desenvolverem arcabouço teórico-metodológico 

que subsidie intervenções ligadas à lógica do direito e à efetivação da cidadania.   

 

2.1 POLÍTICAS SOCIAIS E FAMÍLIA 

 

Para Enping-Andersen, a política social traz a possibilidade coletiva e, por 

consequência, pública e estatal de provisão de cuidados e necessidades antes 

relegadas exclusivamente ao campo individual e familiar. Esse é um passo de direito 

para a igualdade, a isonomia, mas é também uma redução das objeções familiares e 

de seu processo de cidadania. Assim, a política social será desfamiliarizante por 

natureza histórica, pois tende a diminuir os encargos familiares, sobretudo os da 

mulher, através de programas e serviços públicos de apoio, cuidado e suporte. Isso 

não significa, pois, o afastamento da convivência familiar, uma vez que a ênfase da 

proteção social são serviços preventivos ou de cuidados em ambiente não 

institucional. 

Os estudos contemporâneos sobre família tratam de dois conceitos-chave 

para as políticas sociais no cenário atual: a proposta desfamiliarizante e o familismo 

(MIOTO, 2009; CAMPOS34, 2015; TEIXEIRA, 2015). As políticas sociais cuja direção 

pressupõe desresponsabilizar o grupo familiar da atribuição exclusiva de proteção e 

cuidados dos seus membros, gerando maior independência e diminuição dos 

encargos familiares através de programas e serviços de apoio, cuidado e suporte 

são consideradas políticas desfamiliarizantes. Considera-se ainda, partindo dos 

estudos de Esping-Andersen (1991), que essas políticas sociais familiares advêm de 

um sistema de proteção social genuíno, desmercantilizado e universal. 

A perspectiva desfamiliarizante reconhece a importância da centralidade da 

família na operação das políticas sociais de forma articulada, com fins de proteção 

social, para desonerá-la de ser a única responsável pelos cuidados e pela atenção 
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dos membros dependentes e vulneráveis. No caso, não se adota o princípio de 

subsidiariedade, em que o Estado é o último a agir.  

Partem da concepção de subsidiariedade todas as iniciativas individuais 

familiares ou ditas comunitárias, independentemente de sua qualidade e alcance. 

Colocam-se no plano individual e em arranjos ocasionais, e não no plano de política 

social, que busca o direito em padrão igualitário e de qualidade crescente, pois 

comprometido é com igualdade e direitos universais. 

Uma vertente de subsidiariedade é nominada de familismo, quando o Estado 

opera um mix de responsabilidade entre a esfera pública estatal e a esfera privada 

individual. O familismo entende que as unidades familiares devem assumir a 

principal responsabilidade pelo bem-estar de seus membros, sendo as intervenções 

estatais realizadas através de políticas sociais focalizadas e marcadas por 

condicionalidades, que têm como principal atribuição normatizar as ações da família 

para que reencontre seu papel protagonista de proteger os seus membros.  

O familismo considera que as unidades familiares devem assumir a principal 

responsabilidade pelo bem-estar de seus membros, sendo as intervenções estatais 

realizadas através de políticas sociais focalizadas e marcadas por condicionalidades, 

tendo como principal atribuição normatizar as ações da família para que reencontre 

seu papel protagonista de proteger os próprios membros. Reafirmam-se assim os 

papéis tradicionais, sobrecarregando as mulheres (TEIXEIRA, 2015). Sob a 

perspectiva dos estudos de Esping-Andersen (1991), as políticas sociais familistas 

provêm de um sistema de proteção social residual e fortemente mercadorizado. 

Familismo e a política desfamiliarizante podem ser compreensões 

maniqueístas do lugar que a família deve ocupar nas políticas sociais se a análise 

não compreender o princípio de totalidade. Há de se considerar que Esping-

Andersen (1991), em seu estudo, toma como pressuposto a constituição do Welfare 

State no mundo, classificando em três tipos principais de Estados de Bem-Estar as 

nações capitalistas modernas: tipo liberal-residual, citando como exemplo os EUA; 

tipo corporativista-estadista, como no caso da constituição alemã, a qual se coloca 

entre o modelo residual e o modelo genuíno universal; e o tipo social-democrata 

(inspirado nos países nórdicos da Europa), de característica essencialmente genuína 

e universal, no qual o autor centra sua tese. Assim, como já considerado, o sistema 

de proteção social brasileiro, apesar de inspirado nas ideias da social-democracia, 
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não se constituiu a partir da existência histórica do Welfare State. O sistema de 

proteção social brasileiro transita entre o mal-estar e a luta contínua pela sua 

efetivação. 

Dessa forma, mais do que reconhecer uma polaridade ou outra, entre as 

características da contraditória realidade brasileira no que tange às políticas sociais, 

o desafio proposto é identificar a capacidade de proteção das famílias em sua 

relação com o Estado, relação essa pautada fundamentalmente pela 

complementariedade, não de substituição de um ou de outro, tampouco de 

submissão da família para com o Estado. 

A redescoberta da família e do domicílio acompanha, sem dúvida, no caso 

brasileiro, discussão sobre se isso significou evolução ou involução das políticas 

sociais, da legislação social, dos direitos humanos e sociais e mesmo da 

participação dos movimentos sociais na esfera pública. Ao romper com os vínculos 

familiares e/ ou comunitários daquele que é alvo da proteção, destitui a identidade 

do sujeito. Por oposição, a convivência familiar torna-se bandeira de luta da 

desinstitucionalização. 

O movimento da infância brasileiro é vanguardista ao assumir duas posições 

importantes em relação às famílias: a primeira dessacraliza as famílias e invoca 

intervenção jurídica para proteger crianças e adolescentes de contextos domésticos 

violentos (SARTI, 2011)35; a segunda posição reconhece que não há um modelo 

familiar único e harmonioso e levanta a bandeira da convivência familiar e 

comunitária, defendendo que as famílias não são perfeitas, sendo, todavia,  papel do 

Estado apoiá-las para que crianças e adolescentes sejam mantidos em seu convívio.  

Desde a Convenção Internacional dos Direitos da Criança, em 1953, a família 

é considerada foco fundamental de atenção do Estado e da sociedade. No Brasil o 

debate ganha espaço nos anos 80, e a Constituição Federal de 1988, em seu artigo 

227, aponta como “dever da família, da sociedade e do Estado” assegurar os direitos 

da criança, do adolescente e do jovem, com absoluta prioridade, incluindo, entre 

outros, o direito à “convivência familiar e comunitária”. O texto constitucional 

manifesta um clamor público e reintegrado nas legislações sociais seguintes, bem 

como discutido, debatido e incorporado nos serviços sociais públicos. A convivência 
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familiar e comunitária, concebida como um direito social, não é princípio perseguido 

apenas pelo movimento vanguardista da infância no país, mas por diferentes atores 

na arena pública. 

Assim, o Estatuto da Criança e do Adolescente, seguindo parâmetro 

internacional, em 1990, reconhece em seu Art. 4º que é “dever da família, da 

comunidade, da sociedade em geral e do poder público assegurar, com absoluta 

prioridade, a efetivação dos direitos referentes à vida”, entre outros, “ao respeito, à 

liberdade e à convivência familiar e comunitária”. Por sua vez, a Lei Orgânica de 

Assistência Social, promulgada em 1993, atualizada em 2011, reconhece como 

princípio o “respeito à dignidade do cidadão, à sua autonomia e ao seu direito a 

benefícios e serviços de qualidade, bem como à convivência familiar e comunitária”. 

O Estatuto do Idoso, em 2003, aponta em seu artigo 3º que é “obrigação da família, 

da comunidade, da sociedade e do Poder Público assegurar ao idoso, com absoluta 

prioridade, a efetivação do direito à vida”, entre outros, “ao respeito, à convivência 

familiar e comunitária”. E, por fim, o mesmo princípio aparece no Estatuto da Pessoa 

com Deficiência, em seu Art. 6º, em 2015. 

Na política de saúde, a Lei Orgânica de Saúde não incorpora diretamente o 

princípio da convivência familiar e comunitária, mas, em seu Art. 2º, ao tratar do 

direito à saúde, prioriza o dever do Estado com a promoção, proteção e recuperação 

em saúde. Refere ainda no parágrafo 2º desse artigo que “o dever do Estado não 

exclui o das pessoas, da família, das empresas e da sociedade”. A justificativa para 

esse fechamento à ação estatal estava ligada ao fato de que, nesse momento, era 

imperativo o reconhecimento da universalidade da política de saúde, por isso a 

responsabilidade e o dever do Estado deveriam ficar expressos acima de qualquer 

outro aspecto. 

Era o momento de defesa da Constituição de 1988, uma vez que em 1994 se 

daria a implantação do Programa Saúde da Família, atualmente Estratégia Saúde da 

Família36. Pautado na atenção para o fortalecimento da característica preventiva, 

                                                 
36

 O Programa Saúde da Família - PSF iniciou suas atividades em 1994 e atualmente é conhecido 
como Estratégia Saúde da Família, por não se tratar apenas de um programa com começo, meio e 
fim, mas de ações continuadas que visam a reorganização da atenção básica no país através de 
estratégias de expansão, qualificação e consolidação do caráter preventivo e promocional das ações 
em saúde. 
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educativa e promocional da saúde, traz como foco a família, o espaço doméstico e a 

comunidade, iniciando uma parceria. 

Há de se considerar as diferenças substanciais entre a Estratégia Saúde da 

Família e o Serviço de Atenção Domiciliar. Se a primeira expressa a ampliação da 

atenção em saúde, incorporando um caráter vigilante à atenção básica; o segundo 

se apresenta como a introdução do leito de retaguarda no ambiente domiciliar, 

podendo, de certa forma, significar normatização e institucionalização do ambiente 

doméstico. A Estratégia Saúde da Família é a política de saúde indo ao encontro 

das famílias e de sua demanda latente; já a Atenção Domiciliar parece-nos o 

domicílio indo ao “socorro” da política de saúde para prover cuidados em uma 

conjuntura de ausência de outras respostas.  

Constrói-se o entendimento de que a centralidade da família nas políticas 

sociais não é um fenômeno unilateral, no caso brasileiro, mas um campo tensionado 

de diversos interesses e com real complexidade. A compreensão da análise histórica 

se faz necessária para que a visão e o entendimento sejam ampliados para a 

construção de novas estratégias que reconheçam a família como sujeito em sua 

capacidade protetiva, formulando assim mais políticas desfamiliarizantes, sem, 

contudo, deixar lateralizado o foco na família, em sua totalidade.  

Nessa direção, considera-se ainda que as políticas de saúde e de assistência 

social possuem concepções diferenciadas de família, o que fatalmente se refletirá 

nas ações desenvolvidas por programas e serviços.  

 

2.2 CONCEPÇÕES DE FAMÍLIA PARA AS POLÍTICAS DE SAÚDE E DE 

ASSISTÊNCIA SOCIAL 

 

As políticas de saúde e as de assistência social são as que mantêm relação 

mais estreita com o universo familiar, considerando a centralidade de suas ações na 

família e o pacto entre serviços e família. Se por um lado a centralidade da família é 

significativa no avanço dos princípios organizadores do SUS e SUAS, por outro lado, 

é ainda tênue a apropriação de referenciais que a coloquem no lugar de sujeitos, 

eliminando formas de orientação do Estado para normatização do papel da família 

de proteção e cuidado, sobrecarregando-a. 
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A política de assistência social é sem dúvida política pública que tem maior 

acúmulo no trabalho social com famílias e registra experiências desde as ações 

assistenciais da LBA, construindo relativa intimidade com as mulheres. São elas 

predominantemente as responsáveis e representantes do núcleo familiar, que 

buscam acesso aos serviços públicos e articulam o cuidado no domicílio. 

Historicamente, as ações se desenvolveram com um caráter espontaneísta, e pouca 

consistência teórico-metodológica, muito mais com o propósito de ocupar o tempo 

das mulheres do que outro. Recentemente vêm assumindo novas características, a 

partir da LOAS e, mais precisamente, após a implantação do SUAS, que define a 

matricialidade sociofamiliar como uma diretriz estruturante do sistema (PNAS 2004, 

NOB 2005, NOB 2012).  

 

Já a Lei Orgânica de Assistência Social - LOAS, de 1993, não trouxe 
originalmente o conceito de família ou a diretriz da Matricialidade 
Sociofamiliar, inserida pela primeira vez na PNAS (Política Nacional 
de Assistência Social) de 1998, repetida pela PNAS em 2004. A 
LOAS somente tratou do conceito de família para efeito de 
concessão do BPC (Benefício da Prestação Continuada), 
emprestando conceitos da Lei Orgânica de Previdência Social (Lei 
8.213, de 24 de julho de 1991), que dispõe sobre os planos de 
benefícios da Previdência Social. (MANTOVAN, 2016, p.84)37 

 

Pondera-se que a LOAS não significou consistente avanço em 1993, em sua 

primeira redação, na questão da concepção de família, uma vez que reproduz o 

conceito tradicional e ainda condiciona o acesso ao direito mediado às regras de 

vínculos formais de estado civil e parentesco e de restrição monetária, sobretudo 

quanto ao Benefício da Prestação Continuada - BPC para idosos e deficientes 

(MANTOVAN, 2016).  Todavia, o conceito de matricialidade sociofamiliar é inovador 

e compreende a centralidade da família nos serviços, programas e benefícios do 

SUAS como matriz mediadora de intervenção da ação pública. Considerada diretriz 

estruturante da gestão do SUAS, deve ter caráter transversal em todas as ações da 

política, sendo assim entendida: 

                                                 
37

 Rosimeire Mantovan é assistente social e advogada, desenvolveu sua dissertação de mestrado sob 
o tema da “Matricialidade Sociofamiliar”. Atualmente é professora do curso de Serviço Social do 
Centro Universitário das Faculdades Metropolitanas Unidas - FMU e publicou suas reflexões do 
mestrado no livro “Família que vive do trabalho e Proteção Social: três perspectivas de análise” 
(Editora Autografia, 2017). 
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A família, independentemente dos formatos ou modelos que assume, 
é mediadora das relações entre os sujeitos e a coletividade, 
delimitando, continuamente os deslocamentos entre o público e o 
privado, bem como geradora de modalidades comunitárias de vida. 
Todavia, não se pode desconsiderar que ela se caracteriza como um 
espaço contraditório, cuja dinâmica cotidiana de convivência é 
marcada por conflitos e geralmente, também, por desigualdades, 
além de que nas sociedades capitalistas a família é fundamental no 
âmbito da proteção social. (PNAS, 2004, p.41) 

 

Considerada elemento fundamental para a proteção social na sociedade 

contemporânea, a matricialidade sociofamiliar não exclui o caráter contraditório da 

relação família e Estado, e reconhece que as famílias também precisam ser 

protegidas. Assim, é preconizado que a família não seja culpabilizada e duplamente 

sobrecarregada pelas contingências enfrentadas, tendo de responder sozinha pela 

superação dessas.  

 

Esta ênfase está ancorada na premissa de que a centralidade da 
família e a superação da focalização, no âmbito da política de 
Assistência Social, repousam no pressuposto de que para a família 
prevenir, proteger, promover e incluir seus membros é necessário, 
em primeiro lugar, garantir condições de sustentabilidade para tal. 
Nesse sentido, a formulação da política de Assistência Social é 
pautada nas necessidades das famílias, seus membros e dos 
indivíduos. (BRASIL, PNAS/2004, p.41) 

 

Nem todo o arcabouço normativo foi capaz de revolucionar o denominado 

“trabalho com famílias”. Tema que carece de real aprofundamento teórico no âmbito 

da assistência social, o trabalho social com famílias possui estudos que misturam a 

atuação técnica profissional com a intervenção do assistente social como profissão 

que talvez tenha maior contribuição na execução38 dessa prática, reunindo 

observações empíricas. A família como matriz orientadora do trabalho social exige a 

superação de práticas conservadoras, conhecidas por reiterar normatizações, em 

caráter individual e fragmentado.  

                                                 
38

 Infelizmente o exercício do assistente social junto às famílias não foi acompanhado da produção 
teórico-metodológico necessária nas últimas décadas pela profissão, sendo essa área de atuação 
considerada reprodutora de caráter conservador, pela categoria profissional. Dessa forma, os 
assistentes sociais formados após os anos 1990 sofrem fragilidade em sua formação no que tange ao 
trabalho social com famílias e a atuação junto a grupos socioeducativos, deixando o debate de tais 
temas para outras profissões, como a psicologia e a pedagogia. Para aprofundamento, consultar 
dissertação de mestrado da autora dessa pesquisa (BRUNO, 2009). 
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A matricialidade sociofamiliar prevista no âmbito da Política de 
Assistência Social aponta para a construção de uma política pública 
de direitos, dever do Estado, mas expõe aos profissionais o desafio 
de não assumirem práticas conservadoras nesse exercício, 
buscando nas famílias a solução individual para suas dificuldades, 
como resultado do comportamento de seus membros. (MANTOVAN, 
2016, p.49) 

 

É recente a inserção de outros profissionais na política de assistência social, 

como psicólogos, pedagogos e advogados, ganhando característica multiprofissional 

para as intervenções junto às famílias. Resta o desafio, porém, da superação das 

fragmentações e sobreposições para a construção de interdisciplinaridade 

consistente, o que, sem dúvida, será avanço, dada a complexidade do contexto 

social a ser enfrentado, que requer estratégias também complexas. Assim, entende-

se que: 

 

O termo “trabalho social com famílias” é utilizado há muito tempo e 
por uma grande diversidade de atores sociais. Seu uso também é 
bastante comum na política de assistência social. Todavia, a análise 
das bibliografias sobre o assunto demonstra que as definições desse 
termo são escassas e desprovidas de elementos capazes de facilitar 
sua compreensão no âmbito da política de assistência social. 
(BRASIL, 2012b, p.9)  

 

Ganhando a família centralidade nas políticas de assistência social e saúde, 

torna-se necessário debater suas concepções e metodologias de trabalho adotadas 

nesse âmbito. Embora a matricialidade sociofamiliar tenha por vezes concepções 

diferenciadas daquela presente em sua proposição genuína, tê-la como diretriz 

estruturante do SUAS coloca a temática “família” em espaço privilegiado para 

trabalhadores, gestores e estudiosos da assistência social. 

A política de saúde passa a compreender as discussões sobre a família 

recentemente. O modelo de saúde centralizado no atendimento médico individual 

marca a política de sua gênese até os dias atuais. A influência norte-americana 

inseriu a abordagem “família” como forma de garantir controle de natalidade, pós-

disseminação dos métodos anticonceptivos nos anos 1970.  
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No setor saúde, entidades apoiadas pelos Estados Unidos da 
América e voltadas para a implantação de programas de controle da 
natalidade, a partir de uma preocupação de prevenção do risco de 
agitação social em regiões pobres, foram as que mais vinham 
enfatizando a discussão do tema família, contribuindo, assim, para 
aumentar a resistência dos intelectuais a esse tipo de abordagem. 
(VASCONCELOS, 1999, p.08)39 

 

As resistências procederam de intelectuais e trabalhadores vinculados ao 

projeto da reforma sanitária, devido ao explícito caráter conservador das abordagens 

de controle de natalidade e ao interesse mercadológico advindo de setores da 

indústria farmacêutica, reconhecendo cenário frutífero no contexto brasileiro. 

O contraponto necessário para abrir na América Latina a discussão do tema 

família no campo da saúde provém dos movimentos sociais, em que as mulheres, 

além de fazer resistência importante frente a um contexto de repressão, passam a 

defender o direito à saúde e trazem à tona a necessidade de proteção social às 

famílias: 

 

Na história da América Latina, no entanto, também ocorreram 
importantes mobilizações de cunho progressista iniciadas no nível 
familiar, como é o caso da luta das Mães da Praça de Mayo, na 
Argentina, contra a repressão da ditadura militar. (VASCONCELOS, 
1999, p.08) 

 

A voz que ecoa do movimento popular de saúde solicita atenção à família. 

Assim, entre as discussões para garantia da saúde como direito constitucional e 

aprovação do Sistema Único de Saúde, sob a influência do modelo de saúde 

Cubano, o qual mantinha centralidade na família em seu processo de gestão, 

aprofundou-se o debate acerca da necessidade da Saúde da Família no cenário 

brasileiro. 

 

Na América Latina há o exemplo de Cuba que, a partir dos serviços 
de saúde, desenvolveu uma rede de âmbito nacional de 
acompanhamento das famílias. (VASCONCELOS, 1999, p.12) 
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Encontrou-se influência suficientemente progressista para justificar a 

centralidade da família na política de saúde a intelectuais, trabalhadores e usuários 

imbuídos no movimento de saúde. A valorização da família nos serviços públicos de 

saúde foi, num primeiro momento, implantada em duas frentes, segundo 

Vasconcelos, a saber: a primeira baseada na abordagem de problemas individuais, 

usualmente atendidos na rotina dos usuários, através de intervenção no nível de 

suas origens e repercussões familiares, como por exemplo no contexto familiar e 

social, enquanto suporte para tratamento de doenças crônicas, dificuldades no pré-

natal de outros membros da família, preparo para a chegada do bebê, entre outros; 

a segunda refere-se ao apoio intensivo a famílias em situações de crise envolvendo 

risco à vida de seus membros. Entende-se nesse ponto o acesso e a continuidade 

do tratamento tendo como indicadores situações de desnutrição, óbitos por doenças 

tratáveis, presença de violência, entre outros.  

 

A presença desses indicadores aponta para a necessidade de visitas 
e estudos para melhor caracterizar a situação e verificar a 
necessidade de apoio sistemático que se centra na dinâmica global 
da família e não apenas em membros isolados. (VASCONCELOS, 
1999, p.12)  

 

Esse momento marca a transição do modelo médico individual pautado no 

binômio saúde-doença para a incorporação dos determinantes sociais, emergindo o 

caráter coletivo da saúde. Partindo das duas abordagens citadas, em 1997, quando 

o Programa Saúde da Família se reconheceu como uma estratégia, o Ministério da 

Saúde publicou orientação para a reorganização da atenção básica, a qual 

corrobora a análise apresentada: 

 

Essa perspectiva faz com que a família passe a ser o objeto precípuo 
de atenção, entendida a partir do ambiente onde vive. Mais que uma 
delimitação geográfica, é nesse espaço que se constroem as 
relações intra e extrafamiliares e onde se desenvolve a luta pela 
melhoria das condições de vida – permitindo, ainda, uma 
compreensão ampliada do processo saúde/doença e, portanto, da 
necessidade de intervenções de maior impacto e significação social. 
(BRASIL, 1997) 
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Mesmo com a ênfase dos documentos oficiais à Saúde da Família, em outros 

serviços do SUS também foi contemplado o debate sobre família, como por exemplo 

na saúde mental, que encontrou alicerce fundamental para a luta antimanicomial na 

parceria entre serviço de saúde e família.  

 

Essa família ora é vista como suporte, recurso, provedora de 
cuidados, ora vista de forma negativa, incômoda e culpabilizada, na 
maioria das vezes, pelos técnicos dos serviços públicos de saúde 
mental. No entanto, na contramão dessa tendência hegemônica, 
vemos aparecer na cena política e institucional associações de 
usuários e familiares, que se colocam como sujeitos de direitos e 
protagonistas nos espaços públicos dos serviços de saúde, em geral, 
e de saúde mental, em particular, construindo a esfera pública e o 
controle social no referido campo. (DUARTE, 2013, p.76)40 

 

É no campo da saúde mental que se aprofunda o sentido e a concepção da 

centralidade da família para a intervenção pública e, assim, emergem as 

contradições desse processo, que não é unilateral, principalmente quando a família 

não responde com eficiência e qualidade às necessidades postas pelos profissionais 

de saúde no cuidado com o membro familiar enfermo. Além disso, observa-se o 

potencial da participação das famílias atendidas para o controle social da política 

pública se essa dimensão for trabalhada transversalmente na proposta de 

atendimento do serviço. 

O Ministério da Saúde preconizou definição de família em 2013 para orientar 

os serviços de saúde e conferir unicidade às intervenções adotadas:  

 

[...] a família é entendida enquanto “espaço de desenvolvimento 
individual e grupal, dinâmico e passível de crises. Inseparável do seu 
contexto de relações sociais no território que vive”. No processo de 
cuidado e de promoção da saúde, a família é ao mesmo tempo 
sujeito e objeto do cuidado, por isso a construção de vínculos entre 
equipe, família e comunidade é fundamental para que as ações de 
saúde tenham impacto na população. (BRASIL, 2013, p.65) 

 

Observa-se, assim, uma diferença singular entre a política de saúde e a de 

assistência social, visto que a saúde, em aprofundamento da discussão do tema, 
                                                 
40
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tem sistematizado propostas de intervenção para que as famílias atendidas 

respondam pela sua condição de cuidadoras. Já a assistência social tem em seu 

escopo uma multiplicidade de situações de desproteção social a serem enfrentadas 

e, embora a sistematização de propostas interventivas seja escassa41, compreende 

o trabalho social com famílias, intervenção fundamental para qualificar vínculos 

familiares e comunitários, fortalecendo a capacidade de proteção das famílias. 

Entre as ferramentas para o acompanhamento familiar, a assistência social 

dispõe ainda do Plano de Atendimento Individual - PIA para adolescentes em 

cumprimento de medida socioeducativa e do Cadastro Único - CAD, um instrumento 

de coleta de dados e informações que objetiva identificar todas as famílias de baixa 

renda existentes no território para fins de inclusão em programas de assistência 

social e redistribuição de renda. 

Do ponto de vista conceitual, a principal diferença está no reconhecimento, 

mesmo que superficial, da capacidade protetiva das famílias42 pela política de 

assistência social, enquanto que a saúde compreende a família em aspectos de  

funcionalidade/ disfuncionalidade, assim destacados para a Atenção Domiciliar: 

 

Abordar famílias constitui-se em um elemento de gestão do cuidado 
em AD, e também em um elemento de prática diagnóstica e 
terapêutica. A abordagem familiar domiciliar permite o conhecimento 
da família e das possíveis disfuncionalidades que prejudicam o bem 
estar biopsicossocial de seus membros. (BRASIL, 2012a, p.01) 

 

Entende a saúde como “disfuncionais” as famílias que não respondem pelos 

cuidados domiciliares conforme o planejado pela política de saúde. Então, atribui-se 

a elas “terapêutica” a fim de amenizar os “sintomas” prejudiciais ao membro familiar 

enfermo e ao êxito do atendimento domiciliar. 

                                                 
41

 Atualmente deriva prioritariamente dos documentos Orientações Técnicas sobre o Serviço de 
Proteção e Atendimento Integral à Família - PAIF volumes 1 e 2 (Ministério do Desenvolvimento 
Social e Combate à Fome, 2012). 
42

 Mesmo sem aprofundamento sobre o sentido de capacidade de proteção, a PNAS (2004) destaca 
que “O grupo familiar pode ou não se mostrar capaz de desempenhar suas  funções básicas. O 
importante é notar que esta capacidade resulta não de uma forma ideal e sim de sua relação com a 
sociedade, sua organização interna, seu universo de valores, entre outros fatores, enfim, do estatuto 
mesmo da família como grupo cidadão. Em conseqüência, qualquer forma de atenção e, ou, de 
intervenção no grupo familiar precisa levar em conta sua singularidade, sua vulnerabilidade no 
contexto social, além de seus recursos simbólicos e afetivos, bem como sua disponibilidade para se 
transformar e dar conta de suas atribuições” (BRASIL, 2004). 
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Como principais ferramentas de abordagem familiar, a atenção domiciliar 

conta com o genograma43 e ecomapa44 para identificação de vínculos e ausências 

intrafamiliares, bem como presença de rede familiar extensiva, instituições e vínculos 

com o território. Tais ferramentas permitem visualizar o contexto familiar, 

possibilitando maior propriedade à equipe de saúde para elaborar estratégias de 

atendimento, o que pode ser positivo e proveitoso para o plano de intervenção, visto 

que relações e vínculos familiares vão se revelando no contexto da rotina de 

cuidados, não sendo todos os aspectos observados imediatamente.  

Se a utilização dessas ferramentas, porém, estiver focada na busca limitada 

por “disfuncionalidades”, tamanha elaboração teórico-metodológica ficará reduzida 

ao enquadramento de famílias, sendo desconsideradas ou compreendidas com 

menor importância as determinações sociais e a responsabilidade do Estado em 

afiançar proteção social, estigmatizando as famílias atendidas e impondo 

autoritariamente adaptação ao sistema. O mesmo reducionismo é estabelecido na 

política de assistência social ao considerar, para além do acompanhamento familiar, 

a renda per capita como imperativo para afiançar proteção e base de registro em sua 

plataforma de dados. Se a saúde reduz o debate sobre família à funcionalidade para 

o cuidado, a assistência social reduz ao campo economicista, considerando as 

famílias pela capacidade de consumo ou um viés mercadológico. 

A política de saúde trata ainda família como unidade homogeneizada sem 

considerar as desigualdades de gênero. Sabe-se que o cuidado é uma atribuição 

construída socialmente como tarefa feminina. É ainda a mulher que prioritariamente 

busca os serviços públicos para seu atendimento ou de outro membro da família. 

Não considerar as relações de gênero e o papel da mulher na família e na sociedade 

é reproduzir desigualdades. Tem-se no campo desta análise duas políticas públicas 
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 De acordo com o Caderno de Atenção Domiciliar - Volume 2 (BRASIL, 2012a): “O genograma 
baseia-se no modelo do heredograma, mostrando graficamente a estrutura e o padrão de repetição 
das relações familiares, mostrando repetições de padrões de doenças, relacionamento e os conflitos 
resultantes do adoecer (DITTERICH; GABARDO; MOYSES, 2009). Na configuração proposta, o 
genograma reúne informações sobre a doença da pessoa identificada, as doenças e transtornos 
familiares, a rede de apoio psicossocial, os antecedentes genéticos, as causa de morte de pessoas 
da família, além dos aspectos psicossociais apresentados que junto com as informações colhidas na 
anamnese, enriquecendo a análise a ser feita pelo profissional (MUNIZ; EISENSTEIN, 2009).” 
44

 Esclarece ainda o Caderno de Atenção Domiciliar - Volume 2 (BRASIL, 2012a): “Complementar ao 
genograma, o ecomapa consiste na representação gráfica dos contatos dos membros da família com 
os outros sistemas sociais, das relações entre a família e a comunidade. Ajuda a avaliar os apoios e 
suportes disponíveis e sua utilização pela família e pode apontar a presença de recursos, sendo o 
retrato de um determinado momento da vida dos membros da família, portanto, dinâmico.” 



90 
 

predominantemente femininas, em que as mulheres são maioria como trabalhadoras 

e usuárias. 

Mesmo não aprofundando a questão, a assistência social reconhece na 

PNAS (BRASIL, 2004): 

 

[...] que a defesa do direito à convivência familiar, na proteção de 
Assistência Social, supera o conceito de família como unidade 
econômica, mera referência de cálculo de rendimento per capita e a 
entende como núcleo afetivo, vinculado por laços consangüíneos, de 
aliança ou afinidade, que circunscrevem obrigações recíprocas e 
mútuas, organizadas em torno de relações de geração e de gênero; 
[...] 

 

Esse reconhecimento é, sem dúvida, a precipitação inicial para o 

amadurecimento da compreensão acerca das relações de gênero no campo familiar, 

uma vez que é na família que as desigualdades de gênero são reproduzidas, sendo 

ainda as mulheres as principais cuidadoras formais e informais.  

Tais avanços, como o reconhecimento das relações de gênero e da 

capacidade protetiva da família, ainda não são traduzidos e explicitados nas 

ferramentas de acompanhamento familiar e de acesso aos benefícios, como já 

evidenciado. A compreensão da categoria capacidade protetiva é fundamental, à 

qual o próximo ponto se dedica.  

 

2.3 CAPACIDADE PROTETIVA DA FAMÍLIA E CUIDADOS DOMICILIARES 

 

A redescoberta da família nas últimas décadas como importante elemento de 

proteção social assume a centralidade das políticas sociais, conforme Mioto45 

(2009): 

 

                                                 
45

 Regina Célia Tamaso Mioto é assistente social pela Pontifícia Universidade Católica de Campinas 
(1973), mestre em Educação pela Universidade Estadual de Campinas (1989), doutora em Saúde 
Mental pela Universidade Estadual de Campinas (1994) e pós-doutora pela Universidade de Perugia 
(Itália). Atualmente vinculada ao Programa de Pós-Graduação em Serviço Social da Universidade 
Federal de Santa Catarina, onde integra o Núcleo de Pesquisa Interdisciplinar Sociedade, Família e 
Políticas Sociais (NISFAPS). 
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[...] o declínio da sociedade salarial e a crise do Welfare State, que 
fizeram com que a família fosse “redescoberta”, tanto como instância 
de proteção, como também como possibilidade de “recuperação e 
sustentação” de uma sociabilidade solidária. (MIOTO, 2009, p.130) 

 

Ao configurar a família como centro das ações públicas, é imperativo que 

agentes públicos se aproximem, conheçam e estabeleçam prioridades para  

convergir esforços para a proteção da família. Não a família idealizada e cristalizada 

no modelo nuclear burguês, mas a família real, destituída muitas vezes de sua 

identidade, ameaçada por perdas e ausências em sua construção histórica, aquela 

que enfrenta ou suporta situações de violência. São as famílias reais que buscam a 

proteção social, por sentirem a ameaça do risco social bater em suas portas 

cotidianamente. Canalizar esforços na família é conhecer, apoiar e fortalecer sua 

capacidade de proteção, entendimento que perpassa o reconhecimento das 

desigualdades de gênero manifestadas na família em caráter individual e coletivo. 

Considerando que é a mulher quem busca os serviços públicos em sua 

maioria, configurando-se como articuladora do cuidado e da atenção, apresenta-se 

como representante do núcleo familiar. São as mulheres reconhecidas 

historicamente como cuidadoras e educadoras – fato observado na coleta de dados 

deste estudo, com predominância de mulheres cuidadoras. Pode-se, assim, 

entender que a mulher possui maior capacidade protetiva em relação ao homem? 

Entende-se, portanto, que a família não é homogênea ao acolher a relação 

homem e mulher. A família nuclear burguesa, modelo de família sustentado nesse 

contexto social como ideal, ancorou-se em papéis fortemente determinados sobre o 

que é ser homem (provedor) e o que é ser mulher (cuidadora) para a “harmonia” das 

relações familiares e proteção dos filhos. Fato é que a família nuclear burguesa não 

é a única forma de organização familiar, como defende Santos (2017), há modos de 

ser família, estando os papéis familiares em decadente crise no mundo moderno. 

 

[...] não é possível falar de família sem falar das relações de gênero – 
e refiro-me aqui ao gênero como a construção social do significado 
de ser mulher e de ser homem, atribuindo características, habilidades 
e funções aos indivíduos segundo o seu sexo. O gênero é uma 
categoria fundamental para se pensar a família. Permite entendê-la 
como sistema de relações que define de maneiras muito diferentes 
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as vidas e as oportunidades de mulheres e de homens, ainda que to-
mem parte de um mesmo arranjo familiar. (BIROLI, 2014, p.08) 

 

A construção social do significado de ser homem e ser mulher revela sua 

identidade e formas de expressá-la. Não aleatoriamente, identificam-se 

desigualdades de oportunidades e de condições de vida, inclusive dentro de uma 

mesma família, vivenciadas entre homens e mulheres. A construção da identidade é 

afetada pelo modo de ser e de viver e pelo campo simbólico das relações. 

Sarti (2011) define o homem como o “chefe da família” e a mulher como a 

“chefe da casa”; é ele o provedor do sustento; é ela a responsável pela dimensão 

doméstica de cuidados. Para a autora, esses papéis são sustentados sobretudo em 

famílias empobrecidas. O desempenho masculino de “chefe da família” não exclui, 

todavia, o trabalho da mulher, que, em todos os tempos, sempre trabalhou para 

subsidiar a renda familiar, quando não assumiu maior responsabilidade econômica 

no núcleo doméstico. 

Com a organização do modo de produção capitalista, a noção de privacidade 

se aprofunda nas relações, identificando o homem com o mundo externo e a mulher 

com o mundo doméstico, o que não reduz a importância da desconstrução da 

ausência de trabalho feminino em análises que trazem como fato atual o trabalho da 

mulher. Estudiosas do tema apontam que o trabalho feminino sempre existiu e a 

mulher nunca foi alheia à economia. A transformação fundamental se dá ao passo 

que o trabalho ganha caráter comercial, sendo que por mercado de trabalho 

considera-se apenas a força de trabalho vendida para os meios de produção, 

ficando invisível o trabalho da mulher.  

 

A mulher das camadas sociais diretamente ocupadas na produção 
de bens e serviços nunca foi alheia ao trabalho. Em todas as épocas 
e lugares tem ela contribuído para a subsistência de sua família e 
criar riqueza social. Nas econômicas pré-capitalistas, 
especificamente no estágio imediatamente anterior à revolução 
agrícola e industrial, a mulher das camadas trabalhadoras era ativa: 
trabalhava nos campos e nas manufaturas, nas minas e nas lojas; 
nos mercados e nas oficinas, tecia e fiava, fermentava a cerveja e 
realizava outras tarefas domésticas. Enquanto a família existiu como 
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uma unidade de produção, as mulheres e as crianças executavam 
papel econômico fundamental. (SAFFIOTI, 2013, p.63)46 

 

A transição do modo de produção confinou a mulher ao lar e às tarefas 

domésticas, tornando o acesso ao mercado de trabalho e à vida social e pública 

elementos de luta coletiva. A família se transformou principalmente nas últimas 

décadas e segue em transformação, o advento da pílula anticoncepcional nos anos 

1960 teve como principal função separar a sexualidade da vida reprodutiva e 

possibilitou planejamento familiar às mulheres. A independência financeira, devido à 

inserção crescente da mulher no mundo do trabalho, somada à promulgação do 

divórcio, no final dos anos 1970, permitiram o rompimento de uniões abusivas ou 

infelizes, sendo o número de divórcios crescente. 

 

Dentre as principais transformações das famílias na América Latina, 
segundo Arriagada (2007), está a diversificação das formas 
familiares onde coexistem diversas estruturas familiares – 
monoparentais, nucleares, estendidas, compostas e recompostas. A 
transição de um modelo de família com o homem provedor (male 
breadwinner) para um modelo de família de duplo ingresso, a 
tendência crescente de uniões consensuais e as famílias chefiadas 
por mulheres, os domicílios unipessoais e a tendência de redução do 
tamanho das famílias tem modificado esse modelo tradicional que 
consiste em uma família nuclear com filhos, onde a mãe 
desempenha trabalhos domésticos e o pai o único provedor 
econômico. (GAMA, 2015, p.62)47 

 

Reúnem-se ao raciocínio de Gama as famílias homoafetivas ou 

homoparentais em número crescente, em busca de identidade e reconhecimento 

social, bem como a presença dos avós como âncoras para a subsistência material e 

organizacional da vida familiar. 

                                                 
46

 Heleieth Iara Bongiovani Saffioti (1934-2010) foi livre-docente pela Universidade Estadual Paulista 
Júlio de Mesquita Filho, defendeu tese sob o título “A mulher na sociedade de classes: mito e 
realidade” (1967), posteriormente publicada, sendo considerada um divisor de águas no estudo do 
feminismo no Brasil. 
47

 Andréa de Souza Gama é assistente social pela Universidade Federal do Rio de Janeiro, mestre e 
doutora em Saúde Pública pela Escola Nacional de Saúde Pública da Fiocruz. Atualmente é 
professora adjunta da Faculdade de Serviço Social da UERJ. 
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Cresce a cada dia o número de mulheres em cargos de liderança em âmbito 

nacional e internacional e o número daquelas que declaram ser chefe de família.48  

São as mulheres ainda maioria nos assentos do ensino superior, como calouras,  

concluintes e egressas, ou seja, não apenas acessam novas oportunidades de 

ensino, como também permanecem e concluem a graduação com êxito49 

comparativamente aos homens.  

Em que passo, porém, as mudanças citadas significaram transformação na 

vida doméstica e na dimensão do cuidado das famílias? 

A crise moderna anuncia que a conquista de espaço público por parte das 

mulheres não se deu na mesma proporção da conquista de espaço doméstico e da 

dimensão do cuidado pelos homens. Se para as mulheres o mundo externo é 

desafio a ser perseguido, para os homens o mundo doméstico é motivo de 

subjugação. Para Biroli50 (2014), a diversidade de novas organizações na vida 

doméstica e, logo, na família é uma realidade no mundo moderno. Segundo a 

autora, “os sentidos associados aos papéis de gênero, ao sexo e à sexualidade 

estiveram, e ainda estão, em disputa” (p.22). 

São novas organizações que advêm das necessidades da reprodução da vida 

social, dos vínculos estabelecidos e de alternativas efetivas que possam 

desconstruir papéis sociais tão cristalizados. Soma-se a essa problemática a 

mudança demográfica em curso, a qual explicita as baixas taxas de fecundidade e o 

crescente envelhecimento da população brasileira. A dimensão do cuidado passa a 

ser objeto de estudo de diferentes profissões, rompendo o caráter moral simplista 

em que está implicada, como mera obrigação feminina.  

 

 

                                                 
48

 Segundo dados revelados pela pesquisa “Retratos das Desigualdades por Gênero e Raça” (2016), 
do Instituto de Pesquisa Econômica Aplicada - IPEA, com base na Pesquisa Nacional por Mostra de 
Domicílios - PNAD, cresce de 23% para 40% o número de lares chefiados por mulheres entre 1995 e 
2015.   
49

 Segundo dados do Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anísio Teixeira (Inep), 
o número de mulheres que ingressam no ensino superior supera o de homens. O percentual médio 
de ingresso de alunas até 2013 foi de 55% do total em cursos de graduação presenciais. Se o recorte 
for feito para os concluintes, o índice sobe para 60%. (PORTAL BRASIL, 2015) 
50

 Flávia Milena Biroli é doutora em História e professora associada do Instituto de Ciência Política da 
Universidade de Brasília, onde coordena o Grupo de Pesquisa sobre Democracia e Desigualdades 
(Demodê). 
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Um menor número de filhos, associado a uma população mais velha, 
coloca problemas distintos, que continuam, no entanto, a expor a 
fragilidade e a vulnerabilidade do modelo privatizado da família, 
sobretudo para as camadas mais pobres da população. A velhice 
como a infância, é um momento em que pode haver grande 
dependência do cuidado por outros adultos. Por isso, é uma questão 
delicada, e crucial, se pretendemos construir uma sociedade mais 
sensível às necessidades dos indivíduos e mais justa no atendimento 
a elas. (BIROLI, 2014, p.29) 

 

À medida que o cuidado, pouco a pouco, extrapola o âmbito privado, 

repercutindo insistentemente em serviços de saúde, na assistência social e até no 

judiciário, em busca da definição exata de “quem cuida” e “como cuida”, a 

intervenção estatal ganha relevância e complexidade, visto que o cenário futuro 

apontado nos estudos e pesquisas recentes deflagra um contexto ainda mais 

inóspito. São as mulheres ainda as cuidadoras prevalentes nos serviços de atenção 

domiciliar, mesmo duplicando ou triplicando sua jornada de trabalho, ou ainda 

afastando-se da vida produtiva em razão da rotina intensiva de cuidados.  

 

Tradicionalmente, às mulheres tem sido confiado o encargo do 
cuidado domiciliar das pessoas idosas, das crianças, dos deficientes 
e dos doentes; entretanto, elas enfrentam dificuldades crescentes 
para cuidar dos membros dependentes da família uma vez inseridas 
no mercado de trabalho, como assalariadas. (HIRATA, GUIMARÃES, 
2012, p.01) 

 

E o que é cuidar? Reconhece-se o cuidado como uma atitude de atenção, de 

preocupação com o outro, de desvelo, dedicação e vigilância, criando condições 

objetivas e subjetivas para a continuidade da vida em todas as dimensões humanas. 

Atitude provém da ação, pressupõe atenção ativa, e não observação passiva. A 

observação não gera cuidado, a intervenção sim, portanto, tem profundo caráter 

relacional, é nas relações que o cuidado se manifesta. É mais amplo, ou melhor, 

contínuo que um ato, a atitude configura uma postura ética sustentável contínua.   

 

Portanto, abrange mais que um momento de atenção, de zelo e de 
desvelo. Representa neste sentido, uma atitude de ocupação, de 
preocupação, de responsabilização e de desenvolvimento a(fe)tivo, 
digamos, grosso modo, a uma postura ética-estética para com o 
outro com quem estamos lidando no espaço institucional e na 
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complexidade da vida social, seja ele o usuário, portador de 
transtorno mental, no caso, seja ele o seu familiar, ou mesmo o 
nosso colega de profissão, ou mesmo um outro agente profissional 
da organização de saúde, que estamos operando o cuidado e não 
só. (DUARTE, 2013, p.77)  

 

A definição tratada por Duarte, pautada por sua experiência em serviços de 

saúde mental, amplia a compreensão sobre o cuidado e sua dimensão meramente 

privada e individual. O cuidado ganha caráter de atitude “ética-estética”, nas 

palavras do autor. Este estudo comunga com suas ideias, porém, pede-se licença 

para a compreensão do cuidado como uma atitude “ética sustentável”. A 

continuidade pressupõe sustentabilidade, algo que se possa manter, algo defensável 

é sustentável. Nesse aspecto, entende-se o cuidado não apenas como atitude 

singular, individual e intrapessoal, mas em perspectiva coletiva. Qual a atenção e o 

cuidado de um governo para com os cidadãos? 

O cuidado é uma categoria estudada e aprofundada pelas ciências da saúde, 

compreendendo-se que as profissões voltadas à atenção à saúde são profissões de 

cuidado. Os serviços públicos e privados da área da saúde também possuem 

propriedade de atenção e cuidado. Atenção porque pressupõem que há alguém/ 

algo alerta para as contingências, e cuidado porque pressupõem ação e respaldo 

para o que se percebeu desse estado de alerta.  Ao encontro desses elementos se 

tem o conceito de Proteção Social: 

 

Proteção social – o sentido de proteção (protectione, do latim) supõe, 
antes de tudo, tomar a defesa de algo, impedir sua destruição, sua 
alteração. A ideia de proteção contém um caráter preservacionista – 
não da precariedade, mas da vida –, supõe apoio, guarda, socorro e 
amparo. Esse sentido preservacionista é que exige tanto a noção de 
segurança social como a de direitos sociais. (SPOSATI, 2009, p.21) 

 

Sendo a proteção social conceito mais amplo, com interface direta com o 

contexto social total e as mediações construídas para reprodução da vida social, 

entende-se que não há proteção social sem atenção e cuidado. Recuperando aqui a 

categoria capacidade protetiva, observa-se que os alicerces para análise, ou seja, as 

condições objetivas das famílias, as condições objetivas dos territórios e o campo 

dos vínculos relacionais, são permeados de atenção e cuidado. Isso porque 
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pressupõem acesso a serviços públicos, trabalho e renda, condições de moradia – 

item já relacionado ao território –, condições de ir e vir, redes estabelecidas, 

questões culturais do território e ainda questões de violência. Todo esse universo é 

permeado também de vínculos relacionais porque é mobilizado, movimentado por 

pessoas e pelas relações que estabelecem. 

O cuidado, em todos os tempos, é desenvolvido e sustentado 

majoritariamente pelas mulheres. Além da construção histórica e, fatalmente, de 

determinações no modo de produção construído socialmente, o que torna as 

mulheres mais próximas da atitude de cuidar? 

Se por um lado os estudos das correntes feministas51 trazem verdadeiro 

avanço teórico e de construção do conhecimento sobre a condição das mulheres na 

sociedade, dando visibilidade às desigualdades enfrentadas, o que é de importância 

real, por outro lado, não se discute em profundidade a força da mulher e suas 

características-âncora como valor. Não se nega que aprendemos mutuamente 

mediados pela trama social, não se nega também a dimensão subjetiva que resulta 

em características diferenciadas entre homens e mulheres. A luta mundial do 

movimento de mulheres é pela igualdade de gênero, e esta não será alcançada se 

não for pelo princípio da equidade, em que as diferenças são reconhecidas e 

valorizadas como positivas. Realizar transformações tão substanciais em seu modo 

de ser, de trabalhar e de viver, e ainda continuar à frente da dimensão do cuidado 

nas famílias, revela nas mulheres capacidade, força, habilidade e visão de totalidade 

em profundidade.  

O que se pretende com esse entendimento não é a perpetuação da mulher 

em dupla, tripla jornada de trabalho, sobrecarregada e sozinha para cuidar daqueles 

que precisam, mas, ao contrário, compreender qual a contribuição da mulher e sua 

relação com o feminino, entendido aqui como princípio e consciência (RAMY 

ARANY, 2008). Vale notar que as distinções amplamente debatidas sobre o “jeito” 

feminino de ser e o “jeito” masculino de ser têm sua origem nas questões de gênero 

e identidade, que, embora importantes para a análise das condições sociais de 

                                                 
51

 Não se parte da concepção de que o feminismo é a oposição ao machismo. A perpetuação de 
estereótipos de gênero é a base do machismo, ou seja, a perpetuação de crenças preconceituosas 
que dá mais valor a um sexo do que ao outro e, no caso, justificativa para a superioridade masculina. 
Já o feminismo é em essência um movimento social, político e filosófico que busca construir o acesso 
igualitário ao direito entre mulheres e homens. 
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inserção de um e de outro, estão longe de configurar uma visão mais ampla e 

profunda. 

Ramy Arany52 (2008) é pioneira em discutir o feminino como uma consciência, 

compreendendo que o feminino é a consciência gestadora que tem por origem o 

movimento da natureza para aprender e construir a consciência humana, 

denominada pela autora de consciência construída: 

 

A consciência humana é uma consciência construída a partir da 
observação da consciência natural, que é a origem e que através da 
sustentação contínua se transforma em consciência natural 
construída, pois sua manifestação acaba, também, se dando de 
forma simples e espontânea. (ARANY, 2008, p.29-30) 

 

A autora amplia, portanto, a compreensão sobre a natureza humana quando 

afirma que o feminino não começa na mulher, mas sim na natureza. Logo, o 

feminino reconhecido como consciência amplia a visão sobre o ser mulher e o ser 

homem. A natureza possui movimento próprio53, “gestador”, e em observação e 

relação com ela o ser humano poderá aprender a construir a própria existência de 

forma mais efetiva e sustentável. Considera, assim, a natureza mãe, e por ser mãe é 

feminina e gestadora.54 

As mulheres trazem o potencial da gestação física, mas não apenas, trazem 

também o potencial da gestação de ideias, planos, projetos e de todas as dimensões 

da própria existência. Ou seja, Ramy Arany (2008) trata o potencial gestador da 

mulher como uma força natural que, uma vez desenvolvida conscientemente, irá 

apropriá-la das condições necessárias para que conduza sua vida a partir da sua 

real e verdadeira força. Ao mesmo tempo, coloca esse potencial gestador no seu 

lugar de origem, a natureza feminina, e não dentro dos padrões sexistas e 

discriminatórios sobre a gestação. 

                                                 
52

 Ramy Arany é graduada em Serviço Social e atua como terapeuta comportamental, escritora, 
pesquisadora do feminino e desenvolvedora da Consciência e Visão Gestadora (A Visão em Teia). 
53

 Esse movimento próprio a autora denomina de Leis Naturais: “As Leis Naturais são movimentos 
essenciais que a natureza manifesta, para gestar e parir a vida, em todas as dimensões, nas suas 
diversas formas de manifestações. São chamadas leis, no sentido de serem acima da vontade e do 
querer humano e também no sentido de serem extensivas ao todo e à parte.” (ARANY, 2008, p.53) 
54

 Destaca-se que a palavra “natureza” vem do latim “natura”, que significa “nascimento”, e em quase 
todas as culturas, desde os tempos mais remotos, essa capacidade da natureza de “gestar e parir” 
continuamente é associada à fertilidade, fecundidade e generosidade. 
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A natureza biológica da mulher lhe proporciona todas as condições para 

desenvolver esse potencial gestador55, no entanto, esse potencial está presente em 

todos os seres humanos e todos os demais seres vivos, sendo portanto uma 

consciência que, a partir do reconhecimento da natureza humana como gestadora, 

pode ser desenvolvida e construída por todos os indivíduos, independentemente da 

identidade de gênero ou opção sexual, mas pelo desejo daqueles que escolhem 

ampliar a visão sobre as dimensões da vida. 

Assim, a visão gestadora de Ramy Arany (2008) leva à compreensão de que 

a dimensão do cuidado é mais próxima das mulheres por sua capacidade genuína, 

construída coletivamente na historicidade das sociedades, e não meramente por ser 

o que lhes sobrou. Será mais equitativo, todavia, se os homens puderem construir 

novas possibilidades de acolhimento e cuidado, desenvolvendo também esse 

potencial e traçando novas perspectivas de masculinidade.56 

Define-se a mulher, dessa forma, como gestora do bem-estar social, 

articuladora da atenção e do cuidado,  cujo dever estatal e público é a formulação de 

políticas sociais familiares para apoio, suporte e fortalecimento da capacidade 

protetiva feminina, desonerando as mulheres.  

Todas as transformações, demográficas e sociais, afetam a dimensão do 

cuidado, que atualmente já alcança a economia e a profissionalização desse 

trabalho, quando tomado de caráter formal. 

 

O trabalho do cuidado (care work) é uma atividade profissional em 
plena expansão na economia de serviços em escala internacional. 
Tal desenvolvimento tem múltiplas causas. Entre elas é necessário 
ressaltar uma tendência ao rápido desenvolvimento do 
envelhecimento das populações dos países industrializados que 

                                                 
55

 Chama a atenção o fato de que, ao engravidar, uma mulher sabe que é necessário passar pelo 
ciclo da gestação por nove meses para, então, parir o bebê. Mesmo que de forma espontânea e 
simples, aprende-se assim que a vida é construída, em todas as dimensões; que é necessário 
sustentar o bebê por nove meses em seu corpo para que este nasça saudável.  Ocorre que, até este 
ponto da civilidade humana, apenas as mulheres podem gestar e parir bebês, tornando-as mais 
próximas dessa consciência que é coletiva e presente no universo das mulheres, mesmo que sua 
escolha individual seja de não ser mãe.  
56

 Apenas recentemente estudam-se “masculinidades”, como o contraponto de que não existe apenas 
uma única “masculinidade” centrada na figura do patriarca, como ideia dominante na sociedade atual 
e fundamento do machismo. “[...] busca por uma interpretação da construção das noções de 
masculinidade(s) especialmente no campo acadêmico, através da [...] forma em que esses assuntos 
foram abordados no interior das Ciências Sociais.” (BOTTON, 2007) 
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requer do Estado, do mercado e das famílias soluções para o 
cuidado dos idosos dependentes, para as quais a qualidade do 
serviço desempenha um papel primordial. (HIRATA, GUIMARÃES, 
2012, p.01) 

 

Considerar a atividade do cuidado separadamente do trabalho doméstico, 

contando com estratégias de proteção em caráter profissional, é um avanço, mas é a 

realidade de pequena parte dos domicílios brasileiros. O caráter profissional do 

cuidado não tange apenas à formação e capacitação de trabalhadores, tange ainda 

à elaboração de políticas públicas e serviços privados que possam atender às 

demandas atuais e futuras. O cuidado movimenta e, movimentará ainda mais em um 

futuro próximo, a economia. 

Ao mesmo tempo, com as mudanças na taxa de fecundidade e nos arranjos 

familiares, muitos dos que hoje são jovens e vivem sozinhos, ou com cônjuges, mas 

sem filhos, serão idosos sem rede familiar de apoio no futuro. Definir o cuidado (com 

dependentes e idosos) como uma questão, em larga medida, privada e familiar é 

deixar as pessoas à sua própria sorte. A mercantilização das relações de cuidado 

amplia a vulnerabilidade dos indivíduos na velhice. (BIROLI, 2014, p.28) 

Reconhecido na família o caráter de proteção, socorro e amparo em situações 

de risco de seus membros, quando não as prevenir, observa-se uma transição da 

intervenção das políticas sociais do caráter segmentário para a unidade familiar. O 

Estado volve o olhar para a família, que “[...] passa a ser o „canal natural‟ de 

proteção social”, vinculado, obviamente, “às suas possibilidades de participação no 

mercado para compra de bens e serviços, necessários à provisão de suas 

necessidades” (MIOTO, 2009, p.132). 

Apesar de muito já se ter adotado o conceito “função” em abordagens sobre a 

família em sua característica de proteção social, não se entende esse como o termo 

mais adequado para a compreensão dos objetivos do estudo proposto.  No aspecto 

etimológico, a palavra função tem origem no latim functus, refere-se ao passado do 

verbo fungor, que, em português, significa interpretar, ação de cumprir um encargo.  

Seu emprego inicialmente está associado às Ciências Exatas, nos estudos da 

Matemática. Também está ligado ao campo das Ciências Naturais, em que se 

considera função a ação própria de um órgão ou sistema que trabalha para a 

conservação, ou não, de um ser vivo. 
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Ao realizar o mesmo exercício, verifica-se que a palavra capacidade também 

tem sua origem no latim, capacitas, que quer dizer largura, amplidão. Seu emprego 

na língua portuguesa pode estar relacionado à ideia de volume ou quantidade, ou 

ainda à ideia desenvolvida pelas Ciências Humanas de aptidão e habilidade de ser 

capaz, ou seja, as competências.  

Ora, do ponto de vista da simples origem da palavra, pode-se compreender 

que função faz referência a um peso a ser carregado e cumprido, mas, por outro 

lado, capacidade que impulsiona a pensar nas habilidades e competências de algo 

ou alguém, o que sem dúvida destaca as potencialidades no processo, sendo ponto 

inicial para a reflexão do sentido da análise da proteção social em famílias.  

Assim, esta tese adota a categoria “capacidade protetiva” com base nos 

estudos de Sposati (2011a)57, que partem da análise do Programa de Transferência 

de Renda Bolsa Família para compreender a relação de proteção para além da 

renda, construindo indicadores sobre ausências e proteções às famílias atendidas. A 

matriz de análise construída pela equipe de pesquisadores considera as condições 

objetivas das famílias, as condições objetivas dos territórios e o campo relacional 

dos vínculos, nesse aspecto, pautada pelos estudos de Paugam (2008) sobre 

vínculos sociais. 

Reconhecer a capacidade protetiva da família é identificar suas possibilidades 

como sujeitos de direitos constituídos, seus limites – objetivos e subjetivos – e as 

condições determinantes. Implica ampliar o olhar para além do aspecto econômico, 

considerando as vulnerabilidades sociais58 postas, entendendo que vulnerabilidade e 

                                                 
57

 Aldaíza Sposati foi professora coordenadora da pesquisa “Pobreza e Programa Bolsa Família: uma 
questão de renda ou mais do que isto?”, aprovada pelo edital MCT/CNPq/CAPES 02/2010, inscrita na 
área das Ciências Sociais Aplicadas, no campo do Serviço Social. Vincula-se à área de concentração 
Políticas Sociais e Movimentos Sociais do Programa de Estudos Pós-Graduados em Serviço Social 
da PUC-SP. A pesquisa foi realizada por membros do Núcleo de Estudos e Pesquisas em Seguridade 
e Assistência Social - NEPSAS, no período 2010-2011. A pesquisa tem como objeto o estudo da 
relação de proteção social afiançada às famílias beneficiárias do Programa Bolsa Família a partir da 
percepção dos profissionais que desenvolvem o trabalho social nos CRAS para além do caráter de 
renda. Ressalta-se ainda que tal trabalho de pesquisa deu seguimento através da Pesquisa “Protege 
Vínculos”, desenvolvida durante o intercâmbio CAPES/COFECUB, pelo projeto nº. 753/2012. 
58

 A ideia de vulnerabilidade social pressupõe as condições de resistência do cidadão, da família ou 
do coletivo ao risco social e as formas de enfrentá-lo. “[...] indica uma predisposição à precarização, 
vitimização, agressão” (SPOSATI, 2009, p.34). Assim, “[...] vulnerabilidade relaciona-se por um lado, 
com a exposição ao risco e, por outro, com a capacidade de resposta, material e simbólica que, 
indivíduos, famílias e comunidades conseguem dar para fazer frente ao risco ou ao choque (que 
significa a materialização do risco)” (BRONZO, 2009). 
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risco social são conceitos que se relacionam de forma concreta com territórios de 

vivência. 

Paugam (2008) delimita os vínculos sociais em diferentes laços entre as 

dimensões de proteção e reconhecimento. De caráter relacional, parte da ideia do 

solidarismo social ou solidariedade orgânica, em que os cidadãos reconhecem o 

caráter humano de construção histórica e mutualidade para a continuidade da 

sociedade e garantia dos padrões civilizatórios para a existência das novas 

gerações. Nas sociedades modernas, o solidarismo assume características 

particulares, sendo identificado pelo autor como solidariedade orgânica: 

 

A doutrina do solidarismo é baseada no princípio da dívida entre as 
diferentes gerações. O homem não é, contudo, devedor aos seus 
ancestrais. Uma parte importante de sua atividade, da sua 
propriedade, da sua liberdade e da sua pessoa, resulta da troca de 
serviços que se estabelece com os outros homens. Esta parte é 
social e deve ser mutualizada. Trata-se para os homens de 
reconhecer a extensão da dívida que cada um contrai com todos pela 
troca de serviços, pelo aumento dos lucros pessoais. [...] Dito de 
outra forma, a solidariedade é o fundamento do laço social, ela deve 
corresponder a uma adesão racional, resultando de um contrato que 
liga o indivíduo à sociedade, como um todo. Pois ele tem para cada 
homem vivo, dívida para com todos os homens vivos. (PAUGAM, 
2008, p.16)59 

 

Dessa forma, há duas dimensões para análise dos vínculos sociais, a saber: a 

dimensão da proteção, a qual pressupõe compreender com quem se conta; e a 

dimensão do reconhecimento, a qual pressupõe compreender para que se conta. 

 

Desenvolve uma tipologia que se expressa, em síntese, a partir da 
formulação de que os vínculos sociais caracterizam um movimento 
que se estabelece em duas direções. A primeira é o “contar com”, 
expressão que traduz o que o indivíduo pode esperar das relações 
por ele estabelecidas; a outra, o “contar para”, expressa a 
expectativa e o reconhecimento ao materializar o que as pessoas 
esperam daquele indivíduo. (PAUGAM, 2008, p.4) 

 

                                                 
59

 Tradução livre realizada pelos pesquisadores do Núcleo de Estudos e Pesquisa em Seguridade e 
Assistência Social, coordenado pela Professora Dra. Aldaíza Sposati. 
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Essas dimensões são elementos convergentes que tecem sinergia para a 

identificação do pertencimento de pessoas e famílias e de suas condições objetivas 

para enfrentamento de riscos sociais. Ou seja, quanto mais fortes os vínculos 

sociais, mais proteção e reconhecimento social farão frente às contingências, 

configurando uma rede de “interdependências mútuas que se aplicam à formação 

social” (PAUGAM, 2008). 

Os vínculos, por sua vez, antecedem a existência do indivíduo e seu percurso 

histórico e vão se modificando, ampliando ou reduzindo as redes constituídas, 

gerando maior ou menor proteção social. Torres afirma que: 

 

[...] não existe um marco zero sem nenhuma vinculação, 
pressupondo que, aos poucos, as relações vão se configurando num 
somatório de vínculos. Isso porque desde a gestação, o indivíduo 
está em relação com sua mãe, por quem é alimentado por meio do 
sangue e depois pelo leite produzido no corpo. (TORRES, 2016, 
p.56) 

 

Nas sociedades modernas, segundo a autora, essa relação está mediada 

pela divisão social do trabalho. Configura um processo que, mesmo transbordante 

de singularidade, não é individual, mas coletivo, pois diz respeito à sociedade e, 

portanto, à oferta de proteção afiançada pelo Estado. 

 

Por sua vez, a categoria capacidade protetiva da família, considerada 
para além da capacidade da renda familiar per capita, possibilita a 
aplicação de conceitos dinâmicos de vínculos sociais e territórios de 
vivência, bem como, abre espaço para incluir a presença da 
qualidade das relações familiares nas atenções sociais e pode influir 
diretamente na concepção de proteção social. (SPOSATI, 2011, 
p.06) 

 

Ao delimitar a categoria capacidade protetiva, Sposati (2011) articula a ideia 

de vínculos sociais de Paugam à dimensão das condições objetivas das famílias (as 

demandas postas socialmente e a capacidade de superação) e aos territórios de 

vivência em análise, construindo assim matriz analítica para apreensão do real, a 

qual permeou as pesquisas realizadas em campo sobre os Programas de 

Transferência de Renda, no âmbito da política de assistência social.  
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Figura 2 - Matriz analítica da categoria capacidade protetiva. 

 

A figura ilustra a dinamicidade dessa categoria de análise, sendo o campo 

relacional imbuído de caráter subjetivo, sustentado, porém, por dois campos de 

materialidade objetiva, mediados pela ação do Estado na oferta de políticas sociais 

que materializem direitos de cidadania. Sobre o campo dos vínculos relacionais, 

compreende quatro classificações: 

 

• as relações intrafamiliares de filiação e geracionais, inclui-se neste item a filiação 

adotiva; 

• a relação de participação seletiva, ligada à socialização fora da família, relações 

com grupos e instituições;  

• a relação de participação orgânica, que se materializa pela inserção no mundo do 

trabalho e pelas relações de trabalho – é provedora de posição social, proteção 

básica e sentimento de ser útil (PAUGAM, 2008); 
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• e, por fim, o vínculo de cidadania, que aponta o princípio de pertencimento a uma 

nação, reconhecimento como cidadão de direitos e deveres, igual a todos. Segundo 

Paugam (2008), “o vínculo de cidadania é superior aos demais, pois ultrapassa as 

divisões, as oposições e rivalidades”. 

 

Diante dos elementos apresentados, o desafio proposto neste estudo é 

incorporar tal categoria analítica para a compreensão da relação entre família e 

Estado, bem como das interfaces de proteção e desproteção social das famílias 

inseridas na Atenção Domiciliar da política de saúde. 

A organização dos cuidados a um membro dependente da família é sempre 

difícil e dolorosa, sendo ainda mais complexa em situações em que as condições 

socioeconômicas são parcas ou inexistentes. Tecidos os elementos essenciais para 

a análise da capacidade protetiva de famílias atendidas na Atenção Domiciliar, far-

se-á necessária a compreensão do locus da pesquisa e suas condições 

metodológicas, temas do próximo capítulo.  
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CAPÍTULO III – RELAÇÕES ENTRE OS PROTAGONISTAS 

DOS CUIDADOS DOMICILIARES: O ESTUDO DE CASOS MÚLTIPLOS 

 

“É sábio deixar passar 
No ir e vir das ondas do mar 

Deixa a tristeza sentir... 
Deixa a dor chorar... 
E bem de mansinho 

Como o rio que encontra o mar 
A tristeza segue seu caminho, sua missão 

De não mais doer como espinho 
Mas, de acomodar com aceitação 

Os percalços do caminho” 
Tatiana Domingues Bruno 

 

Neste capítulo será apresentada a realidade das famílias atendidas pela 

Atenção Domiciliar, bem como as relações estabelecidas entre o paciente, o 

cuidador, o território e o Serviço de Atenção Domiciliar PID de São Bernardo do 

Campo, reveladas através da pesquisa de campo, a qual suscitou reflexões e 

análises acerca do tema.  

O acolhimento de um familiar doente e a dispensa de cuidados contínuos são 

elementos avassaladores no caminho daqueles que cuidam. Como um percalço 

repentino, não há planejamento de vida que dê conta de abranger todo o impacto e 

a dor, sendo necessária a ressignificação para que a vida possa continuar, obstante 

as dificuldades. 

Unificado pela situação de enfermidade enfrentada, são diversas as 

características do público atendido pelo PID e suas famílias. Espalhado em todo o 

território do município, cada situação apresenta uma história, sentimentos, 

percepções e vínculos construídos nesse caminho. 

A fim de identificar os pacientes, considerando o ciclo etário, a demanda de 

cuidados familiares, o território de vivência e o sexo, utilizou-se codificação para 

análise dos dados, como por exemplo 01-T3JiTm: 
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Quadro 5 - Classificação dos sujeitos para análise dos dados 

01-T3JiTm 

01 Número paciente no ciclo etário 

T3 Território 

JiT Jovem com demanda de cuidados intensivos 

m Masculino 

 

Da esquerda para a direita, a primeira casa da sigla refere-se ao número do 

paciente dentro do seu ciclo etário, a segunda casa elucida o território a que ele 

pertence, a terceira explica seu ciclo etário, conforme identificação a seguir: 

 

•  JiT, entende-se: Jovem em Cuidados Intensivos;  

•  JI, entende-se: Jovem em Cuidados Intermediários;  

•  AiT, entende-se: Adulto em Cuidados Intensivos;  

•  AI, entende-se: Adulto em Cuidado Intermediário; 

•  IJI, entende-se Idoso Jovem em Cuidados Intermediários. 

 

Não foram encontrados jovens idosos em cuidados intensivos nessa amostra. 

A última casa refere-se ao sexo, sendo “m” para masculino e “f” para feminino. 

Para a divisão territorial, utilizou-se a mesma adotada pelo PID SBC para a 

coleta de dados, sendo os 20 pacientes distribuídos nos 5 territórios do município. 

Todavia, diferentemente do serviço, busca-se neste estudo uma análise para além 

da dimensão geográfica ou organizacional, compreendendo o território como espaço 

de vivência e, assim, as interfaces deste para com a capacidade protetiva das 

famílias. 

No mapa a seguir destaca-se apenas a parte do município onde ocorreu a 

pesquisa. Nenhuma visita para a pesquisa foi realizada após a Represa Billings, 

devido ao trajeto longo e por balsa, assim, essa área do município foi excluída da 

imagem. 
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Figura 3 - Mapa desmembrado de São Bernardo do Campo, 

os territórios de atenção e os sujeitos pesquisados. 

 

Na entrevista com o cuidador familiar foi esclarecido que, diante de 

afirmações sobre o seu bairro, deveria ele manifestar se concorda plenamente com 

a afirmação, concorda parcialmente, não concorda ou não sabe opinar a respeito. As 

respostas foram registradas em quadro específico60 na presença do entrevistado. 

Não se verificou dificuldade para as respostas. 

No Território 1 residem 3 pacientes. Compreende uma região com fácil 

acesso à Via Anchieta e aos municípios de São Paulo, Santo André e São Caetano 

do Sul. Esse dado fica registrado ao passo que os entrevistados não concordam que 

seja uma região longínqua ou longe de tudo o que é necessário para a vida 

cotidiana. O Território 1 seria o mais homogêneo, do ponto de vista de proximidade 

entre os bairros. Outros indicadores que também explicitam homogeneidade nesse 

                                                 
60

 Encontra-se nos anexos o quadro sistematizado com todas as respostas de cada território. Serão 
trabalhados neste texto apenas os dados mais expressivos.  
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grupo são a renda familiar dos entrevistados, que é de 3,1 a 4 salários-mínimos, e o 

fato de todos residirem em casa própria. 

A tendência dos cuidadores é fazer uma boa avaliação do território onde 

vivem, pois o consideram perto do que lhes é essencial, 67% não concordaram com 

a afirmação “fica longe de tudo”. Quanto à afirmação “é um bom lugar para se 

morar”, não há discordância, variando entre 33% que concordam totalmente e 67% 

que concordam parcialmente. Reconhecem ainda que a situação desse território é 

melhor que em outros bairros que conhecem, sendo que 67% concordam totalmente 

com essa afirmação e 33% concordam parcialmente. 

Quanto às discordâncias, surgem ao afirmarem que há violência, visto que 

33% não concordam com a frase “não há violência aqui” e outros 33% concordam 

parcialmente. Outro indicador a destacar refere-se à percepção sobre a preocupação 

dos governantes, 33% não concordam que haja preocupação e 33% afirmam não 

saber. O fato de responder “não sei” pode ser interpretado como um desejo de 

permanecer neutro, porém não há concordância com a afirmativa. A resposta “não 

sei” aparece também para a afirmação “as pessoas são solidárias neste bairro”, 

revelando índice de 33%, ao passo que 67% concordam parcialmente.  

Apenas um sujeito entrevistado afirma vontade de mudar do bairro onde 

reside. Esse é o único território em que não houve unanimidade para nenhuma das 

afirmações.  

 

Quadro 6 - Percepções Território 1 

Pontos positivos Tendências Pontos negativos Tendências 

É um bom lugar para 
morar 

C. parcialmente 

C. totalmente 

67% 

33% 

Os governos se preocupam 
com esse bairro 

Não concordo 

Não sei 

33% 

33% 

Fica longe de tudo 
C. parcialmente 

Não concordo 

33% 

67% 
Não há violência 

C. parcialmente 

Não concordo 

33% 

33% 

Situação geral é melhor 
que em outros bairros 

C. parcialmente 

C. totalmente 

67% 

33% 
As pessoas são solidárias 

C. parcialmente 

Não sei 

67% 

33% 
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Quadro 7 - Pacientes do Território 1 

Paciente Idade Diagnóstico Cuidador 
Moram com 

paciente 
Moradia Renda Observações 

08-T1AIm 54 
Sequela de 
doença 
cerebrovascular 

Noiva Os três filhos 
Assobradada, 
sem acessibi-
lidade 

Proveniente do 
trabalho dos 
filhos 

A noiva mora em frente, os 
planos de casamento foram 
suspensos com a enfermidade e 
ela dedica sua vida a cuidar dele, 
diariamente, das 7h às 21h 

09-T1AIm 36, 31 
Doença genética 
progressiva 

Genitora 

Irmão também 
dependente e 
atendido pelo 
PID e os 
genitores 

Térrea, ampla e 
com acessibi-
lidade 

Proveniente do 
trabalho do 
genitor 

São dois pacientes, irmãos, 
ambos enfrentam quadro de 
doença genética progressiva 
desde o nascimento e são 
cuidados pela genitora 

10-T1AIm 30 
Doença genética 
progressiva 

Contratada e 
genitora 

Os pais  
Térrea, ampla e 
com acessibi-
lidade 

Proveniente da 
aposentadoria 
dos genitores 

O rapaz enfrenta o diagnóstico 
desde os seus 3 anos. 
Atualmente está totalmente 
dependente 
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No Território 2 residem 6 pacientes, e seria, na percepção dos cuidadores,  o 

território que apresenta aspectos mais heterogêneos de todos. É nesse território que 

se encontra o Hospital de Clínicas Municipal José de Alencar, onde está alocado o 

PID SBC. Território conhecido antigamente como região de clubes de lazer, 

atualmente conta com outras grandes instituições como o Colégio e Faculdade 

Fundação Salvador Arena, instituição de ensino filantrópica, o Clube de Campo da 

Nestlé e o Clube da Ford, espaços de recreação para trabalhadores dessas 

multinacionais e seus familiares. 

 A renda das famílias atendidas pelo PID nesse território é discrepante, desde 

ausência de renda a soma de 8 a 10 salários mínimos. As condições de moradia 

variam entre ocupada, alugada e própria. 

É unânime a percepção entre os entrevistados de que é um bom lugar para 

morar e todos gostam de onde vivem. Porém, 50% referem já ter pensado em mudar 

de bairro. Nesse aspecto destaca-se como justificativa a característica de terreno 

acidentado de alguns bairros desse território, que impõe dificuldades para a 

mobilização de uma pessoa dependente, seja por cadeira de rodas, para aqueles 

que podem sentar, seja no caso de remoção de um paciente que vive em situação 

mais vegetativa. Também a incidência de domicílios com escadas, em um dos 

casos, é motivo para a família querer mudar-se. Os cuidadores (o genitor e a 

madrasta, casal já idoso) dependem do apoio de vizinhos quando o filho precisa sair 

do leito. Declaram que os vizinhos são presentes e amigos, e esse é um dos fatores 

que os fazem gostar muito do bairro, local que escolheram para construir sua casa, 

mas cada remoção de 04-T2AIm para consultas ou exames é um sofrimento para 

todos.  

Observa-se que, na percepção das famílias, há uma boa avaliação do bairro e 

muitas características de vínculo relacional com o território. Da amostra, 67% 

concordam totalmente com a afirmação “As pessoas são solidárias no meu bairro”, 

17% concordam parcialmente e 17% não concordam. É o território, entre os demais, 

que mais apresenta concordância para essa afirmação.  
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Quadro 8 - Percepções Território 2 

Pontos positivos Tendências Pontos negativos Tendências 

É um bom lugar para morar C. totalmente 100% 
Os governos se 
preocupam com esse 
bairro 

C. parcialmente 50% 

Não concordo 50% 

Fica longe de tudo 
C. parcialmente 

Não concordo 

17% 

83% 
Não há violência 

C. parcialmente 17% 

Não concordo 50% 

As pessoas são solidárias  
C. totalmente 

C. parcialmente 

67% 

17% 
Há muito desemprego C. totalmente 100% 
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Quadro 9 - Pacientes do Território 2 

Paciente Idade Diagnóstico Cuidador 
Moram com 

paciente 
Moradia Renda Observações 

03-T2AIf 59 
Doença 
genética 
progressiva 

Esposo Esposo 

Casa sem 
acessibilidade, motivo 
pelo qual pensam em 
mudar 

Advém da 
aposentadoria do 
companheiro da 
paciente 

Paciente lúcida e orientada, 
acompanha atenta cada resposta 
de seu marido e faz intervenções 
na entrevista 

04-T2AIm 40 
Sequela de 
doença 
cerebrovascular 

Irmã (primária) 
e filha e 
esposa 
(secundárias) 

Genitor e madrasta 

Assobradada, sem 
acessibilidade, motivo 
pelo qual pensam em 
mudar 

Proveniente da 
aposentadoria por 
invalidez do paciente e 
aposentadorias do 
genitor e da madrasta 

Paciente descansa no momento 
da visita em cama hospitalar 
organizada na grande sala de 
estar do domicílio, coberta por 
grande mosqueteiro, 
assemelhando-se a um berço 
infantil 

05-T2AIm 54 
Sequela de 
traumatismo na 
cabeça 

Esposa 

A esposa e o filho, 
que trabalha como 
caminhoneiro, ficando 
longo período ausente 
do domicílio 

Apartamento, sem 
elevador 

Advém do auxílio-
doença do paciente e da 
ajuda esporádica do 
filho 

Para a cuidadora, sua gratidão é 
ver o esposo bem: “Ele levantou, 
está bonito, está corado, para mim 
isso é uma gratificação grande”   

11-T2AIm 55 
Sequela de 
doença 
cerebrovascular 

Sobrinha A irmã e cunhado 
Casa pequena, em 
região de ocupação 

Advém do trabalho da 
irmã como doméstica. 
Paciente não possui 
benefício previdenciário 
ou da assistência social 

Está presente no momento da 
visita uma vizinha que ajuda no 
banho e em outras questões da 
rotina de cuidados 

03-T2IJIf 64 
Sequela de 
doença 
cerebrovascular 

Filhas 

O filho dependente 
químico, em cômodo 
alugado pelas filhas, 
que revezam o 
cuidado 

Um cômodo com 
banheiro aos fundos de 
um terreno 

BPC da paciente 

As filhas manifestam que buscam 
institucionalizar a mãe, sem 
sucesso. Caso acompanhado pelo 
CREAS 

04-T2IJIm 60 
Sequela de 
doença 
cerebrovascular 

Irmã (primária) 
e esposa 
(secundária) 

Esposa e filhas 
Assobradada, sem 
acessibilidade 

Proveniente da 
aposentadoria do 
paciente 

Mesmo com histórico de violência 
doméstica, a cuidadora revela o 
afeto que tem pelo companheiro: 
“Eu gosto dele” 
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No Território 3 residem 6 pacientes. Por coincidência, todos os casos de 

cuidados intensivos estão reunidos nesse território. Trata-se de vasta extensão 

territorial, abrangendo bairros distantes do centro do município, até seu extremo, 

sendo cortada pela Rodovia Imigrantes e pelo Rodoanel Mário Covas. Alguns bairros 

são bem próximos da represa Billings. Ali se localiza, em outro extremo, o famoso 

bairro Demarchi, histórico por abrigar a rota dos restaurantes, muito bem 

frequentada pelos prósperos trabalhadores das metalúrgicas e automobilísticas da 

região entre os anos 1970 e 1990. 

A renda das famílias atendidas pelo PID SBC nesse território é próxima, 

variando entre 1 e 4 salários mínimos. Residem prioritariamente em casas próprias, 

havendo apenas uma situação de aluguel. 

A extensão do território se explicita quando 60% dos entrevistados concordam 

que o bairro fica longe de tudo que lhes é necessário, sendo o território com o maior 

indicador nesse aspecto. Outro indicador que se sobressai nesse caso é a 

insatisfação com o transporte público, expressa por 60% dos entrevistados. Assim, 

apenas 40% concordam com a opinião sobre ser um bom lugar para se morar, 

outros 40% afirmam que em partes e 20% não concordam, sendo o maior indicador 

de insatisfação para esse item, se comparado com outros territórios. Ainda assim, 

contraditoriamente, 60% dos entrevistados gostam do bairro e o consideram 

satisfatório. 

O território 3 é desafiador ao passo que reúne todos os casos de cuidados 

intensivos, longas distâncias territoriais e transporte mal avaliado pelas famílias. 

Essas características podem imprimir maior desproteção social à situação 

enfrentada, somando cuidados complexos e dificuldades territoriais. 

 

Quadro 10 - Percepções do Território 3 

Pontos positivos Tendências Pontos negativos Tendências 

É um bom lugar para 
morar 

C. totalmente 
C. parcialmente 
Não concordo 

40% 
40% 
20% 

Há muito desemprego 
C. totalmente 
C. parcialmente 
Não sei 

60% 
20% 
20% 

Eu gosto do bairro 
C. totalmente 
C. parcialmente 
Não concordo 

60% 
20% 
20% 

Fica longe de tudo 
C. totalmente 
C. parcialmente 
Não concordo 

60% 
20% 
20% 

Os serviços públicos são 
de boa qualidade 

C. parcialmente 
Não concordo 

80% 
20% 

Transportes satisfatórios 
C. totalmente 
Não concordo 

40% 
60% 
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Quadro 11 - Pacientes do Território 3 

Paciente Idade Diagnóstico Cuidador 
Moram com 

paciente 
Moradia Renda Observações 

01-T3AiTf 41 
Doença 
genética 
progressiva 

Irmãs Irmã e cunhado Assobradada 
Proveniente do trabalho do 
cunhado e do BPC da 
paciente 

Apesar de auxiliar nos cuidados, a 
paciente é traqueostomizada, utilizando 
aparelhos para manutenção da vida 

02-T3AiTf 40 

Doença 
neoplásica em 
cuidados 
paliativos 

Esposo Esposo Térrea, pequena 

Sem renda no momento 
da pesquisa, auxílio-
doença ainda não foi 
deferido 

Paciente ouve atentamente o relato do 
marido e deseja participar da 
entrevista, porém é grande a 
dificuldade devido à traqueostomia e à 
instabilidade de seu quadro de saúde 

12-T3AIf 32 
Sequela de 
traumatismo 
na cabeça 

Tio Genitora 
Assobradada, 
sem 
acessibilidade 

Proveniente do trabalho da 
genitora e da 
aposentadoria por 
invalidez da paciente 

A paciente é sobrevivente de uma 
chacina na periferia de SBC, quando 
levou um tiro na coluna espinhal que 
quase a levou à morte e a deixou 
tetraplégica 

01-T3JiTm 22 
Doença 
genética 
progressiva 

Genitora 

A genitora, dois 
irmãos mais 
velhos e o 
genitor, mesmo 
sob separação 
conjugal, para 
auxiliar nos 
cuidados do 
jovem 

Térrea, pequena 

Proveniente da 
aposentadoria por 
invalidez do paciente e do 
trabalho do genitor 

Depende de aparelhos para 
manutenção da vida. Mantém 
comunicação fluida com a genitora 

02-T3JiTm 21 

Doença 
neoplásica em 
cuidados 
paliativos 

Genitora 
Os pais e o irmão 
caçula 

Apartamento 
pequeno, sem 
acessibilidade 

Advém do trabalho da irmã 
como doméstica. Paciente 
não possui benefício 
previdenciário ou da 
assistência social 

Improvisado “quarto hospitalar” na sala 
do apartamento pequeno. Ali, há 
suporte para a dieta enteral 
industrializada, insumos para curativos, 
fraldas 

03-T3JIf 18 

Doença do 
sistema 
nervoso 
central 

Avó Avó, tia e primas 

Quitinete sobre 
loja de dois 
cômodos, sem 
acessibilidade 

BPC da paciente 
É cuidada pela avó materna desde seu 
nascimento, a doença advém de 
complicações no parto 
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O Território 4 é o que apresenta maiores desigualdades entre todos os 

analisados. Reúne pequenos aglomerados de luxo, marca dos bairros Nova 

Petrópolis e Anchieta, e em outra parte grande densidade populacional e pobreza, 

como na Vila São Pedro e no Parque São Bernardo. Residem nesse território 3 

pacientes. A renda é próxima, variando entre 1 e 4 salários mínimos. É o menor 

indicador de casas próprias, apenas uma, as demais são financiadas ou alugadas. 

Sobre a percepção das famílias quanto ao território 4, referem ser um bom 

lugar para morar e dizem gostar do bairro, em sua maioria. A única unanimidade 

refere-se à satisfação com o transporte público. Verifica-se boa avaliação para os 

serviços públicos da região, 80% concordam que são totalmente satisfatórios, sendo 

a melhor avaliação entre os cinco territórios. 

As insatisfações tangem ao caráter relacional, 75% dos entrevistados afirmam 

que as pessoas não são solidárias umas com as outras no território. Esse é o 

indicador em que a diferença é mais flagrante para com os outros territórios. Apesar 

da falta de solidariedade, os entrevistados afirmam ser mais fácil cuidar de um 

doente ali, e a rede pública é bem avaliada na sua percepção. 

 

Quadro 12 - Percepções do Território 4 

Pontos positivos Tendências  Pontos negativos Tendências  

Transportes satisfatórios C. totalmente 100% Há muito desemprego 
C. totalmente 

Não sei 

75% 

25% 

É mais fácil cuidar de um 
dependente aqui 

C. totalmente 

Não concordo 

75% 

25% 
As pessoas são solidárias  

C. totalmente 

Não concordo 

25% 

75% 

Os serviços públicos são 
de boa qualidade 

C. totalmente 

C. parcialmente 

80% 

20% 

Os governos se 
preocupam com esse 
bairro 

C. totalmente 

C. parcialmente 

Não sei 

50% 

25% 

25% 
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Quadro 13 - Pacientes do Território 4 

Paciente Idade Diagnóstico Cuidador 
Moram com 

paciente 
Moradia Renda Observações 

13-T4AIf 51 
Sequela de 
traumatismo na 
cabeça 

Irmã 
O genitor 
idoso e a irmã 
cuidadora 

Ampla e 
adaptada para 
o cuidado 

Proveniente da 
aposentadoria do 
genitor e da 
aposentadoria por 
invalidez da paciente 

A genitora da paciente e outros 
familiares desacreditavam diante de 
prognóstico ruim proferido pelos 
médicos e consideravam que a 
paciente não deveria sair do 
ambiente hospitalar. A família 
rompeu 

01-T4IJIm 64 

Sequela de 
traumatismo de 
medula 
espinhal 

Irmã (primária) 
e filha e 
esposa 
(secundárias) 

Esposa 
Ampla e 
adaptada para 
o cuidado 

Proveniente da 
aposentadoria por 
invalidez do paciente e 
trabalho assalariado da 
esposa 

A casa foi toda adaptada para 
enfrentamento da enfermidade do 
paciente. Inclusive instaladas barras 
para exercícios fisioterápicos 

02-T4IJIm 63 
Sequela de 
doença 
cerebrovascular 

Esposa 
(primária) e 
filhos 
(secundários) 

Esposa e 
filhos 

Assobradada, 
sem 
acessibilidade 

Proveniente da 
aposentadoria por 
invalidez do paciente e 
do trabalho autônomo 
de sua esposa 

A cuidadora mantém no piso 
superior uma oficina em que corta 
peças de roupa para confecção. 
Sobre seu maior desafio na rotina de 
cuidados, comenta: “É minha carga 
de trabalho, porque ele tá em 
primeiro lugar. Eu tenho prazo para 
entregar meu trabalho, mas, se ele 
precisar de mim, eu largo” 
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Por último, a imensidão geográfica do Território 5, que abrange desde 

Ferrazópolis, próximo à região central do município, até o Pós-Balsa, local que faz 

divisão com o município de São Paulo, no distrito de Grajaú, e conta com a presença 

de tradicional povo indígena nas Aldeias Krukutu e Guyrapa-ju, em área protegida 

pela Fundação Nacional do Índio - FUNAI que se estende além de São Bernardo do 

Campo, indo até o litoral paulista. A amostragem nesse território foi a menor, pois 

conta com dois entrevistados. Esse fato ocorreu por decorrer de visita infrutífera 

nesse território. É considerável a distância entre um domicílio e outro, sendo 

marcante sua característica rural. 

Mesmo assim, apenas 50% dos entrevistados concordam que o território é 

distante de tudo. O indicador que apresenta unanimidade diz respeito ao 

desemprego, os entrevistados concordaram totalmente com a afirmação “há muito 

desemprego”, perceptível pelas famílias na região. Concordaram totalmente ainda 

que “não há violência no bairro”, confirmando as características “provincianas” 

marcantes. Outros dois pontos de unânime concordância foram: satisfação com o 

aspecto geral do bairro (limpeza e conservação) e percepção de que “é um bom 

lugar para viver”.  

 

Quadro 14 - Percepções do Território 5 

Pontos positivos Tendências Pontos negativos Tendências 

Não há violência C. totalmente 
100
% 

Há muito desemprego C. totalmente 100% 

Eu gosto do bairro C. totalmente 
100
% 

Fica longe de tudo 
C. totalmente 

Não concordo 

50% 

50% 

Aspecto satisfatório C. totalmente 
100
% 

Os governos se preocupam 
com esse bairro 

C. parcialmente 

Não concordo 

50% 

50% 
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Quadro 15 - Pacientes do Território 5 

Paciente Idade Diagnóstico Cuidador 
Moram com 

paciente 
Moradia Renda Observações 

06-T5AIm 57 
Sequela de 
doença 
cerebrovascular 

Genitora Genitora Térrea de madeira 
Proveniente do BPC 
da paciente 

O filho estava em situação de rua há 
anos, quando a família foi localizada 
pelo hospital depois de o paciente 
sofrer um AVC e ficar dependente 

07-T5AIf 59 
Sequela de 
doença 
cerebrovascular 

Esposo Esposo 

Apartamento de 
dois cômodos 
sobreloja, sem 
acessibilidade 

Proveniente do BPC 
da paciente  

O casal reside só em pequeno 
apartamento alugado. O companheiro 
não pode mais trabalhar desde que a 
esposa adoeceu 
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A observação do território é constituinte da análise da capacidade protetiva da 

família, visto que muitas determinações procedem da realidade dos territórios, sendo 

a proteção social constituída de caráter coletivo, e não meramente individual. 

 Interessante observar que, apesar de os entrevistados manifestarem em sua 

maioria que gostam do espaço em que vivem, contraditoriamente muitos pensam em 

mudar de bairro. Isso porque cuidar de alguém dependente impõe condições que 

perpassam por outro tipo de análise. Morar em um local onde o acesso do SAMU 

seja difícil e demorado é um fator de risco. Não conseguir levar seu familiar para 

tomar sol é outro limite que torna a dura rotina de cuidados ainda mais sacrificante. 

Todos esses pontos foram relatados pelas famílias. O território em que esse 

indicador se mostra mais evidente é o território 3, sendo a região que apresenta 

maior desigualdade e concentra casos de cuidados intensivos. 

 

 

Gráfico 1 - Famílias que desejam mudar por território. 

 

3.1 DIAGNÓSTICO DO PACIENTE E DEMANDA DE CUIDADOS  

 

A relação entre diagnóstico do paciente e a demanda de cuidados 

domiciliares é intrínseca. Quanto mais complexa a enfermidade, maior a 

necessidade de suporte da família para enfrentá-la. A classificação utilizada para o 
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PID SBC se dá pelos cuidados domiciliares, e não propriamente pelos profissionais 

de saúde familiar. Na elaboração do plano terapêutico singular, é possível que 

determinado paciente tenha cuidados intermediários para o enfermeiro, mas 

apresente uma demanda de cuidados intensivos para a família. Ou ainda, segundo a 

metodologia de classificação criada pela equipe do PID SBC, um paciente pode ser 

classificado como de cuidados mínimos para o médico, de cuidados intermediários 

para o fonoterapeuta e demandar cuidados domiciliares intensivos da família. 

Observa-se que os pacientes cujos cuidados possuem maior complexidade 

representam 20% da amostra, ao passo que, se comparado com o universo do PID, 

apenas 10%. Talvez se possa cogitar a hipótese de que dos 18 aos 64 anos os 

casos sejam mais complexos. 

Para melhor compreensão da relação do diagnóstico do paciente com a 

demanda de cuidados da família, buscou-se agrupar as múltiplas enfermidades 

declaradas em seis grandes grupos61: doença genética progressiva, doença 

neoplásica em cuidados paliativos, doença do sistema nervoso central, sequela de 

traumatismo de medula espinhal, sequela de traumatismo de cabeça e sequela de 

doenças cerebrovasculares. Dessa forma, tem-se o seguinte panorama:  

 

 

Gráfico 2 - Relação do diagnóstico com a demanda de cuidados. 

                                                 
61

 Agrupamento realizado pelo Dr. Eduardo Kenji Kawamura, CRM 48.366, médico anestesiologista e 
socorrista com experiência em Atenção Domiciliar de 18 anos. 
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Analisando por ciclo etário, verifica-se que os pacientes que demandam 

cuidados intensivos de seus familiares são 20% do total, sendo 10% jovens e 10% 

adultos, acometidos por doença genética progressiva e doença neoplásica em 

cuidados paliativos. Não se observou nenhum idoso jovem com demanda de 

cuidado intensivo nessa amostra. Essa aproximação ratifica a ideia de que entre os 

jovens a demanda de cuidados é maior, inclusive com a incidência de cuidados 

paliativos62, exigindo suporte mais complexo da família e do serviço de saúde, além 

de evidenciar a relação paradoxal entre juventude e doença grave. 

Observando os pacientes de cuidados intermediários, que representam a 

maior parte da amostra, verifica-se que 55% são adultos, 20% idosos jovens e 5% 

jovens. Todos os idosos jovens estão nesse grupo de cuidados. Em sua maioria as 

enfermidades encontradas nesse grupo se dão em razão do envelhecimento, como 

as doenças cerebrovasculares.63 Um único paciente apresenta sequela de 

traumatismo de medula espinhal em consequência de um acidente. A única jovem 

desse grupo é dependente desde o nascimento por complicações em seu parto, que 

lhe acarretaram uma doença do sistema nervoso central. 

Entre o público adulto que demanda cuidados intermediários de suas famílias 

encontram-se três situações de doença genética progressiva, cinco situações de 

sequela de doenças cerebrovasculares e três situações de sequela de traumatismo 

na cabeça, representando 55% da amostra. 

 

                                                 
 
63

 Segundo a organização não governamental Rede Brasil AVC, ainda que um AVC - Acidente 
Vascular Cerebral possa surgir em qualquer idade, inclusive entre crianças e recém-nascidos, sua 
incidência cresce à medida que avança a idade. Quanto mais velha uma pessoa, maior a chance de 
ela ter um AVC. Pessoas do sexo masculino e a raça negra exibem maior tendência ao 
desenvolvimento de AVC. Disponível em: <http://www.redebrasilavc.org.br>. 
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Gráfico 3 - Relação do ciclo etário com a demanda de cuidados. 

 

Para conhecer o perfil da amostra dos pacientes do PID SBC, a relação entre 

o diagnóstico e a demanda de cuidados domiciliares é necessária para o exame do 

suporte do Estado ofertado à família frente às contingências dadas pela relação de 

dependência de um membro familiar enfermo. 

Durante as entrevistas, os relatos dos cuidadores sobre a demanda gerada na 

rotina de cuidados domiciliares expressam o trabalho árduo, a obrigação, ausências, 

vínculos e afetos. Esse conteúdo foi abordado citando, através de quadro64 

específico, as atividades cotidianas do cuidado e solicitando ao cuidador que 

indicasse quem as faz. 

Dessa forma, coube ao cuidador responder sobre as atividades com o 

paciente como vesti-lo, alimentá-lo, apoio para andar ou sentar, higiene, 

acompanhá-lo em consulta médica, medicá-lo, acompanhá-lo em internação 

hospitalar, em exercícios de conforto no leito, apoiá-lo para expressar sua 

religiosidade, indicando quem as realiza ou acompanha. Em aspecto mais amplo e 

externo, mas com impacto direto na rotina de cuidados, questionou-se ainda sobre 

quem estabelece relações com os serviços públicos, faz as compras da casa, realiza 

                                                 
64

 Encontra-se nos anexos o quadro sistematizado com todas as respostas. Serão trabalhados neste 
texto apenas os dados mais expressivos. 
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atividades de convivência com o paciente (conversar, assistir a um filme, ouvir 

música), quem vai ao banco para pagar as contas, quem organiza a casa. 

Sistematizadas as respostas para as questões mencionadas, verifica-se que 

apenas em 10% das situações os pacientes podem auxiliar nos cuidados básicos, 

como alimentação, mobilidade e higiene. Os demais, configurando 90% dos casos, 

dependem de apoio para todas as atividades. 

 

Quadro 16 - Quem realiza a Rotina de Cuidados 

Atividade Quem as realiza 

Rotina de cuidados: vesti-lo, alimentá-lo, apoio 
para andar ou sentar, higiene, acompanhá-lo em 
consulta médica, medicá-lo, acompanhá-lo em 
internação hospitalar, realizar exercícios no 
paciente de conforto no leito, apoiá-lo para 
expressar sua religiosidade 

Seja em caso de demanda de cuidados 
intensivos ou intermediários, tais atividades são 
realizadas pelo cuidador familiar primário.  

Apenas 06-T5AIm e 10-T1AIm contam com um 
segundo cuidador para revezamento, e 01-
T3AiTf e 12-T3AIf contam com apoio de outros 
membros da família. 

Registra-se ainda a presença de organização 
religiosa que auxilia 01-T3JiTm para mobilidade 
(apoio para sentar ou andar) e ainda realiza 
visitas rotineiras aos pacientes 02-T3AiTf, 08-
T1AIm, 09-T1AIm e 03-T2IJIf para orações, 
rezas e apoio ao paciente que expresse sua 
espiritualidade. 

Rotina externa: relação com os serviços 
públicos, realização de compras para a casa, 
realização de atividades de convivência com o 
paciente (conversar, assistir a um filme, ouvir 
música), ir ao banco para pagar as contas, 
organização da casa 

À medida que as atividades vão além do 
ambiente doméstico, novos sujeitos aparecem 
nessa relação. São outros membros da família, 
parentes (família extensiva), amigos e vizinhos, 
em 60% dos casos. Menor participação de outros 
atores, apenas identificada nas relações com 
serviços públicos para benefício do paciente, ou 
seja, o próprio PID, UBS, NASF. Os 
entrevistados citaram o PID e o dia de buscar 
material como um evento social importante, 
realizada em alta incidência pelo cuidador. 

 

Os pacientes com demanda de cuidados domiciliares intensivos são os que 

exigem mais. A genitora de 01-T3JiTm relata: “Ah! Tem que cuidar diariamente e 

sem questionar.” A pesquisadora pergunta por que ela não pode questionar, a 

genitora completa: “Ele depende de mim, então, tenho que fazer tudo.” A ideia de 

não questionar talvez seja não pensar em uma outra possibilidade que não seja 

essa, não se permitindo outras opções para enfrentar o cotidiano. É quase uma 

missão, e não se faz clara a demanda de atenção pública. 
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A genitora de 02-T3JiTm também relata seu esgotamento e a tensão diária: 

 

É desde cedo, basicamente assim minha rotina continua a de 
anteriormente que é todo cuidado com a casa e mais o dele que eu 
tenho que ficar atento a todo instante o horário de medicação, de 
tudo, troca dele, tudo né, aumentou demais o meu serviço, aumentou 
demais tudo o que eu tenho que fazer, eu não tenho um minuto de 
sossego, eu não paro. 

 

A demanda sem descanso é forte. Não há trégua! Não é só a sobrecarga de 

trabalho físico, o desgaste emocional é intenso. O companheiro de 02-T3AiTf relata:  

 

Não é fácil, de vez em quando ela fala que o pessoal lá [do hospital] 
era mais paciente com ela, era mais bonzinho, só que eles estavam 
com ela dia sim, dia não, eu estou com ela todo dia, 24 horas, de dia 
e de noite. Então tem hora que não dá, não é todo momento que a 
gente está com espírito bom, tem hora que a gente está mais ou 
menos, então se ela não colaborar de vez em quando, eu vou dar 
uma arranhada mesmo, faz parte, porque se deixar do jeito que ela 
quer, não evolui, então de vez em quando tem que dar umas pegada 
no pé. 

 

Importante destacar que o cuidador formal, por ser um profissional de saúde, 

tem trégua e descanso, já o cuidador domiciliar não, o que leva ao seu esgotamento. 

Entre os relatos dos cuidadores de pacientes que demandam cuidados 

intermediários, observa-se certa aprazibilidade, embora a demanda de trabalho 

também seja intensa. A cuidadora de 05-T2AIm refere: “Ah é normal ele tem os 

horários dele, a hora da alimentação, a hora do banho, tudo, então, para mim já 

virou rotina.” E a cuidadora de 09-T1AIm, que cuida de dois filhos dependentes, 

relata: “Ultimamente tenho só me dedicado a eles mesmo, bastante trabalho, mas 

me sinto feliz por outro lado, me sinto bem porque sei que estou fazendo o melhor 

por eles.” 

Todavia, mesmo que a rotina de cuidados não seja intensa, o fato de não 

haver um vínculo positivo com o paciente pode tornar tudo mais difícil. O relato sobre 

a rotina da cuidadora de 03-T2IJIf, cuja família luta pela institucionalização da idosa, 

é dramático:  
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Terrível, eu levanto, 7:30h venho para cá, aí tem que dar os 
remédios de diabetes primeiro, depois de aplicar insulina, aí troca, 
dar comida. Às 8 horas vou em casa e faço café, depois volto para cá 
dou água para ela, aí dou banho. Fico até meio dia, depois minha 
irmã fica de tarde até à noite. De madrugada também, venho porque 
dependendo da diabetes ela precisa e eu tenho que estar aqui de 
novo. 

 

Compreende-se assim que, para as famílias de pacientes que requerem 

cuidados intensivos, a visita do profissional de saúde para orientação e 

acompanhamento do caso é fundamental. Mas, diante do esgotamento do cuidador, 

é necessária a elaboração de serviços de apoio, oferecendo revezamento nos 

cuidados, ou a substituição da modalidade domiciliar pela modalidade institucional 

quando a capacidade protetiva da família se exaurir. 

O vínculo positivo aparece como fundamental para o enfrentamento da 

situação. Se para os cuidadores e os pacientes de cuidados intermediários o vínculo 

frágil torna tudo mais penoso, nas situações de cuidados intensivos é quase inviável 

e inexequível. 

Compreendida a demanda de cuidados dos pacientes gerada às famílias, no 

próximo item será desenvolvida análise sobre as questões de renda e acesso a 

benefícios para os cuidados domiciliares.  

 

3.2 ACESSO A RENDA E BENEFÍCIOS PARA OS CUIDADOS DOMICILIARES 

 

Sobre o perfil econômico dessas famílias, verifica-se que compreende maioria 

com ganhos até 2 salários mínimos, em um total de 8 casos, o que se refere a 40% 

da amostra; em seguida vêm as famílias com renda entre 2 e 3 salários, em 4 casos, 

20% da amostra. Apenas uma família recebe entre 4 e 5 salários mínimos, e 

também uma recebe entre 8 e 10 salários, somando 5% cada incidência. Há ainda o 

caso de 02-T3AiTf, sem renda, uma vez que, embora o auxílio-doença já tenha sido 

deferido, ainda não foi recebido pelo familiar responsável, após seis meses de idas e 

vindas de perícias e demais burocracias para a comprovação de doença neoplásica. 
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Destaca-se que a única familiar responsável com nível de ensino superior é a 

que possui renda familiar de 5 salários mínimos, enquanto que 80% dos 

responsáveis com escolaridade até o Ensino Fundamental completo recebem no 

máximo 2 salários mínimos, comprovando em mais uma versão que elevar o nível 

educacional melhora a renda.  

Todavia, o indicador de renda ganha sentido se relacionado à demanda de 

cuidados e, assim, observa-se que as situações de cuidados domiciliares intensivos 

se situam entre ausência de renda e rendimentos de até 4 salários mínimos. 

Considerando que o salário mínimo não supre as necessidades básicas de uma 

família brasileira, reúne-se a essa condição um membro familiar dependente de 

cuidados e com uma demanda intensa, o que, além de significar a necessidade de 

um cuidador em período integral, representa gastos extras. Possivelmente, a 

realidade enfrentada por essas famílias é de privações.  

 

 

Gráfico 4 - Relação da renda com a demanda de cuidados. 

 

Também não é equitativa a distribuição entre os membros da família do 

acesso à renda ou ao trabalho. Naturalmente, a rotina intensa de cuidados faz por 

excluir o cuidador desse lugar, configurando seu universo e vida social em torno das 

questões médicas e de saúde de quem cuida. Observa-se que 15% das famílias 

entrevistadas obtêm como única renda o benefício (previdenciário ou da assistência 
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social) do paciente. Torna-se paradoxal considerar que a subsistência de quem 

cuida se findará com a morte daquele que é cuidado, explicitando uma relação 

perversa.  

 

 

Gráfico 5 - Relação da renda com a composição familiar. 

 

Ter um familiar dependente de cuidados requer, além de grande mão de obra, 

subsídio financeiro. O fato de estar acamado ou com mobilidade reduzida impõe à 

família cuidados extras na higiene do familiar, do ambiente e de roupas de cama. 

Pode-se ainda requerer utilização de aparelhos como inaladores, umidificadores, 

aquecedores e outros para conforto do enfermo. Aparelhos esses que não são 

fornecidos pelo PID SBC e que aumentam fatalmente os gastos com energia 

elétrica. A análise proposta não parte simplesmente do acesso à renda, mas de 

benefícios – financeiros ou não – que possam fazer frente às necessidades básicas 

da família em padrões de cidadania.  

Diferentemente de muitos Serviços de Atenção Domiciliar do Brasil, o PID 

SBC fornece 100% dos insumos utilizados por seus atendidos. O levantamento é 

realizado pelo enfermeiro, e a família retira mensalmente fraldas, luvas, material de 

curativo, se necessário, e demais insumos. Para os pacientes em uso de dieta 

enteral, após avaliação da nutricionista, fornece 100% da dieta enteral 
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industrializada. Esse suporte conferido pelo município é fundamental para a 

permanência em domicílio e em condições dignas, sem a família ter de solicitar 

doações de fraldas, por exemplo, muito comum no âmbito dessa atenção no país. 

Assim, o total de entrevistados referiu receber os insumos necessários para o 

cuidado de seu familiar.  

Para além dos insumos, 45% das famílias afirmaram ter gastos extras, como 

com medicação que não é padrão na rede de saúde, material de higiene e 

equipamentos para conforto como descrito. Informam também gastos com serviços 

de fisioterapia, reforma do domicílio para acessibilidade ou ainda aluguel de imóvel. 

O gráfico mostra como esses gastos são supridos, de acordo com a demanda de 

cuidados, sendo que apenas uma situação de cuidados intensivos aparece, cuja 

família depende de doações e representa 5%: 

 

 

Gráfico 6 - Suprimento de gastos extras. 

 

Os gastos extras dos pacientes não parecem visualizados como despesa de 

responsabilidade pública, visto que a participação do Estado é a menor, se 

comparada à de familiares e à de doações. Essa realidade revela uma questão 

importante: a necessidade do apoio efetivo estatal em forma de benefício em caráter 

diferenciado para aqueles que são dependentes, de acordo com a complexidade da 

demanda de cuidados domiciliares, excluindo a homogeneidade do tratamento igual 
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como “deficientes”. Não reconhecer as especificidades de atenção e cuidado é, sem 

dúvida, uma leitura chapada e sequestradora de direitos.   

Sobre a presença da previdência social na vida desses pacientes, encontra-

se o preocupante cenário em que 11 dos 20 pacientes cujas famílias foram 

entrevistadas não são segurados pela previdência social, perfazendo 55% da 

amostra, ao passo que 6 recebem o Benefício da Prestação Continuada – BPC, 

representando 30%, e 5, ou seja, 25% não têm nenhum outro benefício.  

 

 

Gráfico 7 - Situação previdenciária do paciente. 

 

 Em síntese, o que se observa é um cenário de ausências dos serviços 

públicos do conjunto de atenções da seguridade social, fragmentações e distância 

em relação à realidade de seus usuários. A seguridade social se apresenta de forma 

fragmentada, não reconhecendo a demanda de proteção social do dependente de 

cuidados em domicílio, ou seja, essas pessoas são consideradas massivamente 

como deficientes, sem nenhuma especificidade, singularidade ou diferenciação em 

razão da complexidade do caso. Há de se levar em conta que um deficiente 

cadeirante possui especificidades muito distintas de um deficiente acometido de 

doença genética progressiva, caso em que a dependência é total, irreversível e a 

manutenção da vida por aparelhos é o futuro que se apresenta.  
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Exigir que um familiar cuidador dedique-se exclusivamente à rotina de 

cuidados pode configurar violação de direitos se esse responsável for privado de 

trabalhar e depender exclusivamente da renda do enfermo. A exigência estatal, além 

de desafogar os leitos hospitalares, ainda causa impacto econômico, na medida em 

que não se prevê que um profissional fique em domicílio, mesmo que por período 

intermitente, para apoiar o cuidador ou garantir-lhe horas de descanso. Remunerar o 

cuidador por seu árduo trabalho também deverá ser modalidade de política pública. 

Todavia, a renda é um elemento importante desse contexto, porém não o único na 

garantia de uma vida digna, o caráter relacional e os vínculos constituídos são 

igualmente importantes. 

Compreendidas as condições de renda e o acesso a benefícios para os 

cuidados domiciliares, no próximo item será desenvolvida análise do perfil do familiar 

responsável, o cuidador, e examinada a composição das famílias atendidas pelo PID 

SBC. 

 

3.3 FAMÍLIAS QUE CUIDAM E O PERFIL DO CUIDADOR DOMICILIAR  

 

A recepção à pesquisadora por parte dos cuidadores foi positiva, muitos 

entrevistados manifestavam querer contribuir seja para dar visibilidade à questão 

vivenciada, seja para oportunizar a ampliação de apoio ao serviço, reconhecido no 

município. A solidão vivenciada pelos cuidadores torna-se evidente no registro de 

suas opiniões e percepções. Destaca-se que o responsável familiar não é 

necessariamente o cuidador primário65, entre os entrevistados, 30% não residiam no 

mesmo domicílio e apenas 5% não eram o cuidador primário. Em predominância, o 

responsável era o cuidador primário ou secundário. 

Entre os familiares responsáveis 75% são mulheres e 25% homens, como se 

observa no gráfico examinado a seguir, com destaque para a demanda de cuidados.  

 

                                                 
65

 O PID SBC considera cuidador primário aquele que está à frente da rotina de cuidados e dispõe de 
mais tempo junto ao paciente. O cuidador secundário é aquele que fica por período intermitente, 
revezando nos cuidados, ou ainda auxilia em tarefas que exigem mais, como o banho. No momento 
da avaliação do paciente para ingresso no atendimento, o Serviço Social do PID busca identificar 
cuidador primário e secundário para admissão.  
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Gráfico 8 - Sexo do responsável por demanda de cuidados domiciliares. 

 

Toda a literatura indica a predominância da mulher à frente de atividades de 

cuidado, seja em domicílio ou externo. O vínculo das mulheres com os pacientes é 

múltiplo – ente filial, vínculo de parentesco ou por afinidade. Encontra-se nesse 

grupo multiplicidade de ciclo etário e de demanda de cuidados, todavia, 3 situações 

são de cuidados intensivos, sendo o vínculo filial maioria nessa classificação. Os 

outros 12 pacientes configuram cuidados intermediários, e estão também em sua 

maioria sob responsabilidade de mulheres, majoritariamente por vínculo filial ou de 

afinidade.  

Dos 5 homens encontrados, 3 são cônjuges das pacientes; 1 é genitor e cuida 

com o auxílio de sua companheira, madrasta do paciente; e o último é tio e reside no 

mesmo quintal. Os cônjuges e o genitor residem no mesmo domicílio. Esses 5 casos 

compreendem pacientes adultos, e apenas uma situação demanda cuidados 

intensivos.  
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Gráfico 9 - Vínculo do cuidador domiciliar com o paciente. 

 

Em síntese, dos cuidadores 70% residem com o paciente e 30% moram em 

outro domicílio, geralmente próximo, vizinho ou ainda no mesmo quintal. O fato de 

não morar no mesmo domicílio não significa falta de participação na rotina de 

cuidados. Os cuidadores que residem em outro domicílio são mulheres, na verdade, 

cuidadoras, sendo a sobrinha, as filhas, duas das três irmãs e a noiva do paciente. 

A idade desses cuidadores varia entre 27 e 75 anos, sendo que os cuidadores 

de pacientes de cuidados intensivos estão na fase adulta, com idade entre 37 e 59 

anos, conforme ilustra o gráfico a seguir: 
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Gráfico 10 - Idade do cuidador domiciliar e demanda de cuidados domiciliares. 

 

Com um número expressivo de cônjuges entre os cuidadores, obviamente a 

presença de relação conjugal é alta: 85% dos 20 entrevistados mantêm relação 

estável. Esse dado destoa do verificado em estudos sobre cuidadores que apontam 

predominância de mulheres sozinhas nesse público. Isso talvez porque foram 

excluídos dessa amostra os muito idosos, que de forma geral são cuidados por filhas 

solteiras, viúvas ou separadas que retornam à casa dos genitores em razão da 

necessidade de cuidar. 

Observa-se ainda que em todas as situações de cuidados intensivos as 

cuidadoras mantêm relação conjugal, mesmo que sob separação, como no caso da 

genitora de 01-T3JiTm, que justifica a situação afirmando que desse modo pode 

contar com o auxílio do pai do paciente, sendo sua presença no domicílio importante 

em razão do filho.  
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Gráfico 11 - Relação conjugal do cuidador domiciliar 

 

De forma geral, a escolaridade do cuidador é básica, pois 65% dos 

entrevistados têm até o Ensino Fundamental completo. São 30% com até o Ensino 

Médio completo, e apenas 5% possuem nível superior. Há diferenças ainda se a 

análise for observada por recorte de gênero: entre os homens, apenas 5% têm 

Ensino Médio completo; já entre as mulheres há a única incidência de Ensino 

Superior. No recorte por demanda de cuidado, observa-se que os cuidadores de 

pacientes de cuidados intensivos possuem predominantemente Ensino Médio 

completo, e entre o grupo de cuidados domiciliares intermediários a concentração 

está no Ensino Fundamental incompleto.  

A escolaridade dos demais membros da família não destoa da já apresentada 

no perfil dos representantes cuidadores. A maioria afirma ter estudado até o Ensino 

Fundamental completo, porém amplia-se o número de famílias com membros com 

Ensino Superior para 5 situações, o que representa 25% da amostra,  ao passo que 

apenas um cuidador apresenta esse nível de escolaridade. Nota-se, assim, que a 

tarefa de cuidar “escolhe” pessoas com menor acesso à educação e à renda, ficando 

reservada a outros membros da família a vida social e de trabalho. 
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Gráfico 12 - Escolaridade do cuidador. 

 

Ademais, 60% dos cuidadores domiciliares declaram ter ascendência negra 

(negros, pardos e “morenos”), seguidos por 30% brancos e 10% de etnia amarela. 

Não foi registrada a participação de indígenas, apesar de sua presença no território. 

Dos 20 entrevistados, 17 declaram que não trabalham para além do lar,  o 

que representa 85%. Apenas 3 mulheres referem trabalhar, sendo 2 professoras em 

regime CLT e uma costureira autônoma, representando 15% da amostra. Nenhum 

dos homens entrevistados trabalha fora do lar, já para as mulheres atribui-se a 

possibilidade de conciliar a rotina de cuidados e um trabalho profissional, devido à 

necessidade de buscar o sustento doméstico. 

Entre os 85% que não têm trabalho profissional, 40% são donas de casa, 

30% desempregados e 15% aposentados. Dos desempregados, há o relato de 

perda do emprego devido ao número de saídas para levar o familiar dependente ao 

médico ou acompanhar internações hospitalares, então a situação produtiva 

fatalmente converge para que essa pessoa assuma o lugar de cuidador. Em tempos 

de supervalorização da produção e, logo, do consumo, ausentar-se do mundo do 

trabalho para o ofício do cuidado doméstico familiar é enfrentar o estigma de 

“improdutivo” na sociedade do capital. 

 

0 1 2 3 4 5 6

C. Intensivos

C. Intermediários

Escolaridade do Cuidador 

Superior Completo Ensino Médio Incompleto

Ensino Médio Completo Ensino Fundamental Incompleto

Ensino Fundamental Completo Alfabetizado

Não Alfabetizado



137 
 

 

 

 

Gráfico 13 - Situação produtiva do cuidador domiciliar. 

 

Trabalho foi um tema que permeou as entrevistas, seja pela condição 

objetiva, seja como elemento fundante da vida social. O cuidador de 07-T5AIf refere 

que não tem outra opção de vida, precisaria trabalhar para pagar o aluguel, mas não 

pode em razão de cuidar da esposa. Aponta: 

 

Aí complica muito porque depois disso eu não pude mais trabalhar, 
nem nada, aí a gente tem que ficar cuidando dela, devido esse 
problema dela ela ficou sem movimentação, sem força, sem nada, 
então a gente tira do lugar e tem que segurar para colocar em outro e 
assim por diante... Na cadeira de rodas, na cadeira de banho, tira ela 
da cama põe no sofá, do sofá volta para cama, tirar um pouco para 
pegar um pouco de sol, sabe? A dificuldade que a gente passa é não 
poder trabalhar para dar o melhor para ela, maior dificuldade 
financeira. Porque o que a gente recebe é pouca coisa, aí tem 
aluguel, água, luz, remédios e todas as outras despesas. 

 

Devido à renda precária advinda do BPC da esposa, insuficiente frente às 

despesas do casal, as dificuldades financeiras são a grande preocupação do 

cuidador, que, durante a entrevista, emociona-se ao relatar o desejo de voltar a 

trabalhar. Em uma tentativa de realizar um trabalho esporádico e pontual, o cuidador 

deixou 07-T5AIf sozinha por algumas horas e ela, buscando se levantar, caiu e 

quebrou o fêmur, o que complicou ainda mais seu estado de saúde. 
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A impossibilidade de trabalhar é apontada frequentemente pelos 

entrevistados quando questionados sobre o que mudou em sua vida depois de 

assumir os cuidados de seu familiar.  

 

Muitas, muitas mudanças, eu tive que me dedicar só a eles, 
dedicação total, eu queria trabalhar, queria trabalhar com vendas 
porque eu poderia me dedicar um pouco e ficar em casa. Mas, 
depois eu achei que deveria me dedicar só a eles porque eles 
precisavam muito de mim. (Genitora de 09-T1AIm) 
 
Mudou tudo, porque eu tinha um comércio, trabalhava e eu deixei 
tudo pra me dedicar a ela, tempo integral. (Irmã de 13-T4AIf) 

 

Trabalhar é ainda o que a cuidadora de 01-T3AiTf gostaria de mudar em sua 

vida: 

 

Sim, eu queria igual eu falei, eu queria trabalhar né, a gente tem mais 
liberdade pra fazer as coisas, pra sair. 

 

Assim, na amostra examinada até então, predominantemente o vínculo 

encontrado é o filial, com destaque para a presença das genitoras, sendo que o 

único genitor entrevistado possui apoio efetivo de sua companheira, madrasta do 

enfermo. O segundo maior vínculo verificado é por afinidade, são as companheiras 

as responsáveis e cuidadoras, considerando que 35% são cônjuges/noivas dos 

pacientes. Importa destacar que esse número total se apresenta no grupo de 

cuidadores com idade entre 38 e 60 anos. 

Observando o perfil geral e o vínculo por demanda de cuidados, nota-se que 

os cuidadores de pacientes de cuidados intermediários são em sua maioria 

mulheres, cônjuges dos dependentes, possuem escolaridade até o Ensino 

Fundamental, ascendência negra e situação produtiva inativa (do lar ou 

aposentada). Entre os cuidadores de pacientes que exigem cuidados domiciliares 

intensivos, reitera-se a predominância de mulheres de ascendência negra, sendo 

que o maior vínculo é filial (genitoras) e a escolaridade chega ao Ensino Médio. 

Observa-se ainda que à frente dos cuidados mais intensivos estão cuidadores mais 

jovens, advindo dos pais a responsabilidade do cuidado e da proteção.  
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Trabalhar, desejo explicitado por muitos entrevistados, parece incompatível 

com a rotina de cuidados, sobretudo para os cuidadores de paciente que requer 

cuidados intensivos. Todavia, há uma ausência do Estado ao desconsiderar o ciclo 

de vida de quem cuida e abdica da própria vida produtiva. 

O cuidador pertence a um núcleo familiar. Em algumas situações a família é 

composta pelo cuidador e pelo familiar enfermo, fugindo, assim, dos padrões 

“funcionais” ou “disfuncionais” tratados nos Cadernos de Atenção Domiciliar, em 

que, mesmo com o posicionamento do Ministério da Saúde sobre o conceito de 

família, compreendida como “espaço de desenvolvimento individual e grupal, 

dinâmico e passível de crises; inseparável do seu contexto de relações sociais no 

território que vive”, há uma tendência da busca por uma família que “funcione” no 

plano ideal do cuidado (BRASIL, 2013). Essa análise pode ainda ser mais perversa 

se focalizar apenas a organização familiar, como um modelo pronto, para a 

identificação de tal “funcionalidade”, ou seja, a expectativa ideológica da família 

nuclear burguesa.  

A forma como uma família se organiza revela possibilidades de proteção e 

desproteção, presenças e ausências, não apenas por sua configuração, mas 

prioritariamente pelas relações e vínculos estabelecidos. Destaca-se, todavia, que as 

famílias pequenas poderão sofrer maior sobrecarga se não houver apoio formal, 

advindo do poder público, e apoio informal, advindo da família extensa, parentela ou 

de laços de afinidade, amizade e identidade social, como com a política de uma 

igreja. Considera-se ainda que as famílias unipessoais, ou seja, as pessoas que 

moram sozinhas são potencialmente excluídas da Atenção Domiciliar66, se não 

tiverem constituído responsável cuidador em família extensa ou por afinidade. Para 

aqueles que vivem sós, não constituir rede de proteção é amargar futuro incerto em 

situações de contingência. As respostas públicas para a ausência de cuidador 

familiar são praticamente inexistentes. O município de São Bernardo do Campo 

contou na última pesquisa do IBGE, em 2010, 26.616 famílias unipessoais, ou seja, 

pessoas que residem sozinhas, chamando a atenção para essa realidade. 

                                                 
66

 Um dos critérios estabelecidos pelo Ministério da Saúde é a presença do cuidador domiciliar, e sem 
este a Atenção Domiciliar não se constituirá como oferta de proteção. Assim, as pessoas sós que não 
contam com um cuidar advindo da família extensa ou de relações de afinidade não poderão receber 
tal atendimento, permanecendo maior período em ambiente hospitalar ou ainda, de forma mais 
perversa, enfrentando a enfermidade sozinhas em casa.  
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As famílias entrevistadas abarcam de 1 a 4 pessoas, mais o paciente, 

considerando apenas os membros que residem no mesmo domicílio.  

 

 

Gráfico 14 - Relação da demanda de cuidados com o número de membros familiares. 

  

Observa-se alta incidência de famílias formadas apenas pelo paciente e pelo 

cuidador, sobressaindo-se ainda núcleos familiares com até três membros, incluindo 

o paciente. Sem dúvida esse contexto é consequência da sobrecarga de trabalho e 

desgaste para quem cuida. A única situação de cuidados intensivos nesse grupo é 

de 02-T3AiTf; nesse caso, embora o casal resida só no domicílio, a mãe do paciente 

mora no mesmo quintal, oferecendo apoio diariamente. Nas demais famílias de 

pacientes que demandam cuidados intensivos, observa-se maior número de 

membros, entre 3 e 4. 

A relação entre o ciclo etário do paciente e a composição familiar evidencia 

que as famílias mais numerosas são as dos pacientes jovens. Esse dado revela um 

agravante à condição de proteção no caso de 02-T3JiTm, uma vez que a genitora 

se divide entre os cuidados intensivos do filho e o cuidado do filho caçula de 10 

anos. Ou seja, a tendência é de famílias menores entre pacientes de idade mais 

avançada, somando-se essa característica cuidados menos intensivos. Famílias 

maiores estão relacionadas com cuidados mais intensivos. Todavia, isso não 

significa imediatamente maior apoio para quem cuida, visto que os demais membros 
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familiares são, em alguns casos, filhos menores de idade, representando mais uma 

demanda de proteção e cuidado. 

 

 

Gráfico 15 - Relação do ciclo etário com o número de membros familiares. 

 

Apresentada a composição familiar e o perfil do cuidador domiciliar, cabe 

entender as relações interpessoais e intrafamiliares estabelecidas nessa dinâmica 

do cuidado, sendo essa uma dimensão da análise dos vínculos sociais, elemento 

que permeia a condição da capacidade protetiva das famílias e que será 

aprofundado no próximo subitem. 
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Os vínculos sociais são resultado de processos de convivência. Portanto, não 

são meio, mas fim das relações e interações que o sujeito estabelece com o mundo: 

família, instituições, amigos, trabalho. O ser humano possui característica 

inerentemente coletiva e de interação mútua, conforme comprovado no decorrer da 

história, não apenas pelas condições objetivas de sobrevivência, mas como 

condição de bem-estar, como afirma Torres: 
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É sabido e constantemente afirmado que o ser humano é um ser 
social. Sua condição gregária é inexorável e necessária não só para 
sobrevivência, mas, para seu bem-estar. Todavia, olhar para essa 
condição de ser social exige considerar os modos de viver e conviver 
que, em sua diversidade, são atravessados por questões culturais, 
econômicas e políticas. Por isso, a convivência social não pode se 
dissociar do campo do interesse e de cognição das pessoas, como 
também não se separa dos fenômenos macrossociais de suas 
expressões nas relações cotidianas. (TORRES, 2016, p.29) 

 

Partindo da premissa de que convivência é “viver com”, partilhar a vida em 

comum e o convívio diário, observam-se na sociedade atual mudanças significativas 

que alteram o modo de conviver por razões macrossociais. Seja pelo 

aprofundamento do sentido de privacidade e individualidade imposto pelo sistema 

capitalista moderno, seja pela invasão tecnológica, resultando num cenário em que 

as relações são multifacetadas por redes sociais, que substituem grandemente as 

interações face to face. Entre a diversidade de aspectos que marcam a convivência, 

também se observam razões subjetivas e de interesse. 

Vínculos sociais são condição de proteção, segundo Paugam (2008), que  

delimita os  vínculos sociais em diferentes laços entre as dimensões de proteção e 

reconhecimento. De caráter relacional, de gênero da convivência, parte da ideia do 

solidarismo social ou solidariedade orgânica, temática desenvolvida no capitulo 

anterior.   

São duas dimensões para análise dos vínculos sociais: a dimensão da 

proteção, que expressa com quem se conta, e a dimensão do reconhecimento, na 

qual se compreende para que se conta. Formula-se assim a questão: com quem se 

conta e para que se conta nas necessidades da vida? 

 

Desenvolve uma tipologia que se expressa, em síntese, a partir da 
formulação de que os vínculos sociais caracterizam um movimento 
que se estabelece em duas direções. A primeira é o “contar com”, 
expressão que traduz o que o indivíduo pode esperar das relações 
por ele estabelecidas; a outra, o “contar para”, expressa a 
expectativa e o reconhecimento ao materializar o que as pessoas 
esperam daquele indivíduo. (TORRES, 2016, p.53) 
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Essas dimensões são elementos que convergem para a identificação das 

condições de enfrentamento de pessoas e famílias diante de vulnerabilidades e 

riscos sociais, ou seja, quanto mais fortes os vínculos sociais, maior condição de 

enfrentamento, proteção e reconhecimento social para fazer frente às contingências, 

configurando uma rede de “interdependências mútuas que se aplicam a formação 

social” (PAUGAM, 2008). Assim, os vínculos são elementos constitutivos da 

capacidade protetiva de pessoas e famílias. 

A análise da capacidade protetiva das famílias atendidas pelo PID SBC 

perpassa a identificação dos vínculos e das respostas às questões “com quem se 

conta”, “para que se conta” na rotina dos cuidados domiciliares e o quanto essas 

relações significam proteção. Dessa forma, em entrevista realizada com os 

cuidadores a relação de autonomia foi questionada, ou seja, buscou-se saber se 

cada membro da família depende em alguma medida de outros membros, ou se é 

reconhecido que esse membro familiar contribui em alguma medida com os outros 

membros da família, excluída dessa análise a dependência do familiar enfermo. 

A percepção dos entrevistados revela que 55% das famílias – 35% delas com 

membro que demanda cuidados domiciliares intermediários e 20% com ente que 

requer cuidados intensivos – possuem um ou mais membros que dependem dos 

demais, para além da relação de cuidado com o paciente. Em 45% das famílias, 

apenas aquelas com ente que demanda cuidados domiciliares intermediários, 

considera-se que há uma ajuda mútua e todos os membros contribuem de alguma 

forma. O relevante é que muitos entrevistados atrelam a situação de dependência ao 

viés financeiro e econômico, ou seja, mesmo que esse membro familiar seja um 

cuidador ativo, ele não se reconhece como contribuindo para a família por depender 

financeiramente de outros membros. Compreende-se ainda na análise a presença 

de crianças nos domicílios, que exigem proteção em razão do ciclo de vida. 
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Gráfico 16 - Relação de autonomia e demanda de cuidados domiciliares. 

 

A solidariedade parece não ter valor em face da influência da ideologia liberal, 

em que o acesso ao consumo, exclusivamente, configura-se como sinônimo de 

autonomia. É ainda encargo de quem parou a vida para se confinar no domicílio e 

cuidar de outro, que vive o esgotamento pelo excesso de trabalho, principalmente 

nos casos de demanda intensiva de cuidados. E, assim, cuidando de um 

dependente, torna-se esse sujeito também dependente de terceiros para sua 

subsistência e para a reprodução da vida social. Revela-se aqui uma mutação, 

aquele que cuida é também dependente do alvo de seu cuidado quando sua 

subsistência resulta do beneficio previdenciário ou da assistência social do enfermo. 

A expectativa de futuro é permeada de culpa, já que desejar o fim da relação de 

cuidado é indiretamente pactuar com a morte do ente familiar, e ansiedade, pois com 

ela se esgotará sua única fonte de sobrevivência. 

Sobre a relação entre os membros da família e o paciente atendido pelo PID, 

conforme entrevista realizada, pode-se classificá-la como uma relação positiva, 

negativa ou indiferente. Analisando as respostas por demanda de cuidados, nota-se 

que não houve nenhuma declaração de relação ruim com pacientes de cuidados 

domiciliares intensivos. Todavia, foi verificada uma situação de indiferença, referente 

ao caso de 02-T3AiTf, jovem que requer cuidados intensivos iniciando ciclo paliativo, 

fato que pode revelar uma fragilidade, visto que a condição do paciente é complexa, 
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exigindo grande atenção. A indiferença para quem inicia o processo de aprender a 

morrer torna-se realidade bastante dura. 

 

 

Gráfico 17 - Relação família e paciente. 

 

O vínculo revela, além do tipo de relação, a qualidade desta. Partilhar laço 

consanguíneo não é garantia de ter amparo e proteção em situação de 

dependência. A qualidade do vínculo, sem dúvida, tornará a árdua tarefa do 

cuidador domiciliar mais ou menos penosa, permeando os detalhes do cotidiano. 

A genitora de 01-T3JiTm refere que, na rotina de cuidados do filho, que 

enfrenta doença genética progressiva, já com dificuldade de falar, o que mais gosta 

“é conversar com ele, pois sua cabecinha é boa”. 

Ao adentrar o domicílio de 13-T4AIf para a entrevista, a paciente estava 

deitada em cama hospitalar na sala de estar da residência, o rádio estava ligado em 

volume alto, a cuidadora cantava. Ela é cuidada pela irmã desde que foi atropelada, 

sofrendo sequela de traumatismo na cabeça.  A irmã desliga o rádio e se dirige a 

outro cômodo para a entrevista, e comenta: “Ela adora a Ivete Sangalo, depois que 

eu dou banho e a deixo limpinha, ponho música, ela gosta de ouvir.” 
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Embora o paciente adulto 10-T1AIm, acometido de doença genética 

progressiva desde os 3 anos, não consiga mais emitir nenhuma palavra, sua 

cuidadora afirma que o momento do dia de que mais gosta na rotina de cuidados é 

“ir no quarto dele, gosto de ficar conversando com ele”. O cônjuge de 03-T2AIf 

também fala sobre o que mais gosta em sua rotina de cuidados: “O que eu mais 

gosto é o apego com ela, ficar com ela, porque não é de ontem, já vamos fazer 40 

anos de casado, temos duas filhas, 3 netos, e eu acho que é a hora de cuidar dela.”  

A avó de 03-T3JIf, que se separou do esposo para cuidar da neta, afirma que 

gosta de tudo em sua rotina: “[...] só não gosto de ficar doente, e quando ela está 

passando mal eu pergunto por que uma pessoa toda acamada tem que ficar 

sentindo dor de cabeça, com tosse, já basta tanta coisa.” E, por fim, o cuidador e tio 

de 12-T3AIf diz: “Eu gosto de cuidar dela, quando eu cuido eu sinto que eu estou 

fazendo bem, não só para ela, estou fazendo bem para a família inteira.” 

O ato de cuidar envolve valores em direção à construção de uma ética 

sustentável, como já mencionado em capítulo anterior. Por não ser uma ação 

pontual, mas exigir postura insistente e perseverante frente às dificuldades, muitos 

cuidadores atribuem o ato de cuidar ou o porquê de cuidar ao sentimento de amor: 

 

O amor, o amor falou mais alto, porque se eu não amasse tanto 
assim eu não estava com ela, eu entregava ela de volta para a mãe 
dela. (Cuidadora de 03-T3JIf) 
 
O amor, o amor que ela me ensinou, o amor que ela me deu. 
(Cuidadora de 13-T4AIf)  
 
Amor, como meu esposo, como pai dos meus filhos, apesar de a 
gente estar se separando quando ele teve o AVC, eu parei a 
separação e fui cuidar dele. (Cuidadora de 02-T4IJIm) 
 
Primeiramente que se fosse comigo ela não ia me deixar, tenho 
certeza, conheço ela, ela é minha mulher, é a pessoa que eu amo, 
que eu gosto, companheira que está do meu lado nos momentos 
bons. A gente riu junto então, nos momentos maus,  tem que passar 
junto também. Decidi cuidar dela para o resto da vida a partir do 
momento que eu decidi que ela seria minha esposa, tenho que 
assumir tudo, não só na alegria mas também na parte ruim. 
(Cuidador e cônjuge de 02-T3AiTf) 
 
Primeiro que a gente ia casar e outra no meu sentido da vida a gente 
não tem que abandonar uma pessoa porque algo no percurso 



147 
 

 

 

aconteceu, então é por amor mesmo eu faço. (Cuidadora e noiva de 
08-T1AIm) 

 

Menos romântico, porém, o sentimento de obrigação também é recorrente 

nas entrevistas. Considera-se que é valor social a obrigação familiar de cuidar dos 

membros mais frágeis e, mesmo não revelando realização aqueles cujas vidas são 

consumidas pelo ato de cuidar, pode-se notar que há vínculo positivo no cuidado 

domiciliar por obrigação: 

 

A necessidade né, fui obrigada. Dizer pra você que eu quero, que eu 
gosto, não gosto não, mas vou fazer o quê. É meu filho né, tem que 
cuidar dele. (Genitora de 02-T3JiTm) 
 
Como nossos pais são falecidos e ela tem essa dependência, a 
gente tem que cuidar, não pode abandonar. (Cuidadora e irmã de 01-
T3AiTf)  

 

Participante ativa da entrevista e da rotina de cuidados do enteado, a 

madrasta de 04-T2AIm explica sobre o porquê de cuidar:  

 

Porque, na verdade mesmo, não tinha para quem por, né?! Ia por na 
mão de quem essa demanda? A mãe dele morreu! Aí vai para o lado 
humano, como eu não tive filhos, deduzi que esta era minha missão 
[o genitor do paciente, ao lado, concorda com a esposa]. 

  

A obrigação se manifesta imbuída do sentido de missão, da realização de um 

propósito que, embora difícil, é necessário. Mesmo destituída de caráter emocional, 

a obrigação ganha sentido de fazer o que precisa ser feito para quem necessita: 

 

Ah, a gente é mãe, a gente tem que cuidar né, se não cuidar, quem 
vai cuidar? (Genitora e cuidadora de 01-T3JiTm) 

 

Quando a história de vida, porém, é permeada de rupturas e ausências, os 

vínculos são mais difíceis e esgarçados, e o significado da obrigação se esvai, perde 

o sentido. Durante entrevista, a genitora de 06-T5AIm expõe sem reserva seus 
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sentimentos e chora muito. Raiva, tristeza, revolta é o que expressa. O filho estava 

em situação de rua havia anos, quando a família foi localizada pelo hospital na 

ocasião da alta hospitalar de 06-T5AIm, depois de sofrer um Acidente Vascular 

Cerebral - AVC e ficar dependente. A cuidadora desabafa: “Depois dele sair de casa 

por anos, minha filha foi atrás e trouxe ele de volta da rua só para me dar trabalho.” 

Situação frágil também foi encontrada no domicílio da paciente 03-T2IJIf. As 

filhas relatam que, quando a genitora recebeu diagnóstico de sequela de doença 

cerebrovascular, foram pressionadas pelo hospital a cuidarem da mãe. Dizem não 

ter infraestrutura alguma, visto que 03-T2IJIf morava em um barraco no município de 

Santo André com o filho dependente químico, sem condições mínimas de 

saneamento básico. Durante a entrevista, os três filhos estavam presentes, o rapaz 

acusado pelas irmãs de dependência química não manifestou uma palavra. As irmãs 

se revezaram entre queixas, expressão de raiva, impotência e choro de tristeza. 

Relataram a história de violência domestica vivenciada com os genitores. Sentiram-

se sem opção e pressionadas pelo hospital: “[...] aí jogaram a gente na parede que 

era para a gente dar um jeito de fazer alguma coisa e cuidar dela, aí a gente alugou 

aqui, mas não foi a melhor opção.” A família já procurou o CREAS do município, 

recebeu visita domiciliar da equipe técnica e solicitou a institucionalização da idosa. 

Percebe-se que sentimentos complexos e contraditórios permeiam as 

condições subjetivas para o cuidado domiciliar, mesmo entre as relações mais 

positivas. O amor e o esgotamento competem cotidianamente, já a obrigação e o 

sentimento de dever competem com a ausência de perspectivas, de possibilidades. 

Todavia, considera-se uma afronta à condição humana a insistência em uma 

vinculação inexistente pelas rupturas das histórias de vida. Essa insistência 

fatalmente terá seu preço revelado na desproteção do paciente e do cuidador. Duas 

situações encontradas na pesquisa estavam tão no limite, que se torna difícil avaliar 

quem possui condição mais desfavorável, se quem cuida ou quem depende dos 

cuidados. 

Se o Ministério da Saúde indica como ferramentas para acompanhamento 

das famílias na Atenção Domiciliar, como já tratado anteriormente, o genograma67 e 

                                                 
67

 De acordo com o Caderno de Atenção Domiciliar - Volume 2 (BRASIL, 2012a): “O genograma 
baseia-se no modelo do heredograma, mostrando graficamente a estrutura e o padrão de repetição 
das relações familiares, mostrando repetições de padrões de doenças, relacionamento e os conflitos 
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o ecomapa68 para identificação dos vínculos intrafamiliares e sociais, o PID SBC não 

se utiliza de tal metodologia. Assim, não fica claro o procedimento da equipe em 

situações de esgarçamento de vínculos. Sabe-se, porém, que nesses casos a 

atuação fica concentrada na equipe de Serviço Social, que extraordinariamente tem 

a função de encontrar através do diálogo “solução” para o caos.  

Embora a maioria dos cuidadores expresse a presença de um segundo 

cuidador, este não aparece como sujeito das ações rotineiras de cuidado. A menção 

a esse segundo responsável pode denotar influência da exigência do PID SBC para 

admissão do paciente, já que a família precisa declarar dois cuidadores. Porém, as 

condições reais apontam que o cuidador primário está mais sozinho do que apoiado 

em suas tarefas cotidianas. 

 

 

Gráfico 18 - Presença de cuidador secundário. 

 

                                                                                                                                                         
resultantes do adoecer (DITTERICH; GABARDO; MOYSES, 2009). Na configuração proposta, o 
genograma reúne informações sobre a doença da pessoa identificada, as doenças e transtornos 
familiares, a rede de apoio psicossocial, os antecedentes genéticos, as causa de morte de pessoas 
da família, além dos aspectos psicossociais apresentados que junto com as informações colhidas na 
anamnese, enriquecendo a análise a ser feita pelo profissional (MUNIZ; EISENSTEIN, 2009).” 
68

 Esclarece ainda o Caderno de Atenção Domiciliar - Volume 2 (BRASIL, 2012a): “Complementar ao 
genograma, o ecomapa consiste na representação gráfica dos contatos dos membros da família com 
os outros sistemas sociais, das relações entre a família e a comunidade. Ajuda a avaliar os apoios e 
suportes disponíveis e sua utilização pela família e pode apontar a presença de recursos, sendo o 
retrato de um determinado momento da vida dos membros da família, portanto, dinâmico.” 
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Além da sobrecarga de trabalho e da rotina esgotante, essa condição revela 

isolamento de quem cuida e ausência de vida social:  

 

Ah eu queria pelo menos sair, ir numa igreja, ir uma vez ou outra 
num aniversário de família, ah já dava pra divertir um pouco, 
conversar com os outros nem que seja na igreja evangélica ou 
católica, para mim é a mesma coisa. (Cuidadora de 06-T5AIm) 
 
Pra mim a prisão, é muito difícil você ficar só aqui… É como eu falo 
para o meu marido, eu me sinto aquelas presidiárias lá dá prisão. Eu 
estou igualzinha, eu me sinto assim presa, porque nem na padaria ir 
comprar um pão eu não posso. Eu dependo de alguém ficar aqui pra 
eu ir, eu não tenho ninguém, então eu fico aqui. Eu vou ao mercado, 
compro tudo que tem que comprar, uma vez por semana, se faltar e 
não tiver quem vá, fica sem, porque eu não posso deixar ele sozinho. 
Ele tem muito episódio de vômito, ele tem muita ânsia, então não 
posso, tem feira aqui de quarta-feira, nessa rua, minha mãe vem aqui 
pra ficar um pouquinho para eu ir correndo 20 minutinhos na feira. 
(Genitora e cuidadora de 02-T3JiTm)  

 
Mais compromisso, ficar dentro de casa, porque nosso plano para 
quando eu e ele aposentasse, fizemos planos de viajar, conhecer 
lugares, viver nossa vida. Eu nunca tive filho, então ele veio como 
filho, para mim um compromisso, então, nós cancelamos nossos 
sonhos. (Cuidadora de 04-T2AIm) 
 
Porque a gente não consegue sair muito, coisa que a gente sempre 
fez. Ia pra casa dos irmãos, das irmãs... Ela tem muitos irmãos, eu 
também tenho. A gente saía muito, e hoje segurou demais a gente, a 
gente não pode sair porque ela usa oxigênio, ela tem dificuldade de 
andar que ela não pode, tem que levantar ela, e se eu não fizer isso 
direito vou machucar ela, porque tem quer pegar ela pra transportar, 
pra colocar ela no carro, tirar, pôr na cadeira, tudo eu tenho que fazer 
com ela, machuca ela e, assim, me machuca, porque eu também 
tenho as minhas deficiências, e a vida social ficou bem restrita. 
(Cônjuge e cuidador de 03-T2AIf) 

 

A equipe de saúde é, nessa condição, agente que se relaciona de maneira 

muito próxima com esse cuidador e, para além do atendimento ao paciente, mantém 

caráter vigilante e de acolhida, o que para quem cuida é fundamental, podendo 

minimizar situações de riscos. 

 

Eu conto com o PID principalmente, não vou cansar nunca de falar 
dele, falar bem. Então assim o PID é em primeiro lugar, em segundo 
lugar é minha família que tem uma parte do apoio. (Cônjuge e 
cuidador de 03-T2AIf) 
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Para tratar da questão, seriam cinco alternativas a serem apresentadas na 

entrevista, entre pessoas e instituições, para a pergunta69: “Em relação aos cuidados 

de seu familiar, com quem você conta em seu cotidiano por ordem de importância?” 

Entre a primeira e a segunda posição, as famílias contam com o cuidador 

primário e o cuidador secundário, prioritariamente. Aparecem na segunda posição 

outros membros da família e parentes com menor frequência. Compreende-se que o 

cuidador prioritariamente conta consigo mesmo para a realização do cuidado 

cotidiano e sua ausência é a ausência de cuidado, ficando o paciente desprotegido e 

em risco. 

A instituição mais lembrada foi o próprio PID, que apareceu em todas as 

posições, da mais importante à menos relevante, revelando 17 ocorrências, 

representando 85% da amostra.  A segunda instituição mais lembrada foi a UBS do 

território, que, entre a terceira e a quinta posição, apareceu em 60% das respostas. 

Igrejas e templos religiosos surgem em 3 ocorrências, ou seja, 15%, e o Centro de 

Referencia Especializado de Assistência Social – CREAS, serviço da assistência 

social, é citado apenas uma vez, em última posição.  

Sobre a importância do atendimento recebido e como o avaliam, os 

cuidadores relataram sobre o PID SBC: 

 

Quem me dá mais apoio aqui o pessoal do PID, eu não posso deixar 
de lado também o pessoal do UBS onde eu pego o remédio. 
(Cuidador de 07-T5AIf) 
 
Sim, eu tenho apoio do PID e da minha família. (Cuidadora de 01-
T4IJIm) 
 
Ai significa muita coisa, significa muito mesmo! Eu acho que o PID foi 
a melhor coisa que aconteceu, nesse acidente com ela, pra mim foi a 
melhor coisa que aconteceu. Primeiramente Deus, isso daí tem que 
pôr na frente, mas em segundo plano o PID foi a melhor coisa que 
aconteceu na nossa vida. (Cuidador de 03-T2AIf) 
 
Está sendo bom, é uma organização que foi feita que está dando 
uma boa atenção para muitas pessoas. Eu falo por mim, na situação 
que eu me encontro hoje, se PID não estivesse me dando apoio eu 
não sei como eu estaria cuidando dela, eu não sei como é que seria. 
Em torno de orientação, em torno de ajuda com insumos 
hospitalares, está ajudando muito, quando eu preciso eu ligo lá, eles 

                                                 
69

 O quadro com a totalidade das respostas encontra-se nos anexos.  
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me orientam, eu tenho visto como positivo, o município tem um 
serviço desse, dando apoio tanto para o paciente quanto para quem 
está ali acompanhando e cuidando. (Cuidadora de 02-T3AiTf) 
  
Ah! Me salvaram muitas vezes de situações ruins! É muito bom ter o 
apoio deles, são muito bons, principalmente porque ele saiu do 
hospital sem a sonda, na época ele já comia. Aí chegou em casa ele 
parou de comer, ele se desidratou, aí a gente precisou voltar pro 
hospital, aí o PID veio, orientou, colocou a sonda novamente. Porque 
o transporte dele é muito difícil pra levar no hospital toda hora, então 
tendo o PID aqui perto é uma conveniência, é muito bom, eles me 
apoiaram bastante, aprendi muito com eles, me ensinaram, é legal. 
(Cuidadora de 02-T3JiTm) 
 
O PID foi uma mãe para a 03-T3JIf, foi não, é uma mãe e um pai, o 
PID é tudo para a 03-T3JIf, porque a 03-T3JIfl estava no fundo do 
poço, hoje a 03-T3JIf tem tudo. (Cuidadora de 03-T3JIfl) 
 
Significa que é muito bom, é ótimo, é uma instituição muito boa para 
ajudar as pessoas, muito boa. (Cuidadora de 07-T5AIf) 
 
Eu fico contente, fico feliz com esse apoio porque eu não tenho 
condições de pagar um convênio médico, e quando eles entraram no 
PID esse apoio, essa segurança tivemos. (Cuidadora de 09-T1AIm) 

 

Mesmo distante do reconhecimento do direito social, sendo considerado 

ajuda, comparado a uma mãe ou a um pai, o PID SBC representa apoio na vida dos 

pacientes e de quem cuida em 90% dos casos. Apenas em duas situações, ou 10% 

da amostra, as cuidadoras manifestaram queixas explícitas; referem-se, não por 

acaso, aos dois casos em que foram identificados vínculo mais frágil entre cuidador 

e paciente, 06-T5AIm e 03-T2IJIf: 

 

Eu não tenho problema nenhum com a equipe, mas tem um médico 
que é muito chato eu não gosto dele, ele não gosta de mim. Ele é 
muito estúpido. Vem o médico e, em vez dele estar ali para te ajudar, 
ele me deu uma pancada. Você que está fazendo entrevista sabe 
que pessoas nessa situação vivem com o nervo à flor da pele. Aí 
você já tá nessa situação e você quer alguém para te tratar com 
compreensão, e não com ignorância. Você já tá tomando umas 
bofetada da vida, poxa! (Cuidadora de 03-T2IJIf) 
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Ainda sobre a equipe, a cuidadora de 06-T5AIm relata:  

 

Tem uns [profissionais] que trabalham contente, bem humorados... 
Mas tem alguns que pelo amor de Deus!!! Me deixam chorando! A 
gente fica contente pela visita da pessoa que vem feliz, não maltrata 
a gente, mas tem outros que exigem algo que eu não consigo. 

 

Muito lúcida a cuidadora ao explicitar que alguns exigem algo que ela não 

consegue. Ela deixa claro em seu relato que o amor, o zelo, o carinho, ela não 

consegue. Devido à idade avançada, não consegue mudar o filho de posição a cada 

duas horas, como exige o protocolo de enfermagem para prevenção de feridas. Não 

consegue, enfim, fazer mais do que já faz porque está além de suas forças. 

De fato, os cuidadores domiciliares enfrentarão exigências inexequíveis da 

equipe de saúde, sem a análise da capacidade protetiva das famílias. Situações que 

se revelam na relação com os profissionais de saúde como um pedido de “socorro” 

para que possa findar a condição enfrentada, reconhecendo-se que o direito à 

proteção social não se resolve unilateralmente pela dimensão familiar e domiciliar. 

Por fim, cabe considerar o distanciamento da política de assistência social no 

cuidado domiciliar. Uma única família encontrou amparo de renda ao conseguir 

acessar o Programa de Transferência de Renda no período de indeferimento de seu 

auxílio-doença. Mesmo a renda sendo uma segurança socioassistencial, a atenção 

da assistência social precisa ir além, abrangendo outras seguranças 

socioassistenciais igualmente importantes, como a segurança de acolhida, tão 

fundamental para os pacientes 06-T5AIm e 03-T2IJIf, cujas famílias não são mais 

capazes de garantir sua proteção. A conquista do direito ao acolhimento, nesses 

casos, é ainda a efetivação da segurança de autonomia para quem cuida. Só existe 

autonomia se existe opção de escolha, e a essas famílias essa dimensão está 

cerceada.  

A necessidade de organização do Estado perpassa ainda pela articulação da 

seguridade social, principalmente entre as políticas de saúde e de assistência social, 

visto que quem adoece nem sempre tem vínculos que o protejam, aproximando essa 

condição do caráter protetivo dos serviços da assistência social, sem excluir, 

todavia, a fatalidade de já se encontrar enfermo, não deixando de ser alvo da 
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atenção da política de saúde. Apenas a visão ampliada rumo à efetivação de direitos 

de proteção social poderá superar a fragmentação e discórdia instalada entre as 

duas políticas.  
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CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

“E sendo, encerro 
Acabou o Ciclo 
Continua a vida 

Fértil vida de quem encerra  
O encerrado do tempo crê 

Frutífera se dá a vida 
Quando as flores são passagem  

Para o novo tempo de viver” 
Tatiana Domingues Bruno 

 

Este estudo partiu do desconforto com as interpretações postas sobre a 

centralidade da presença da família nas políticas sociais, especialmente no campo 

da saúde e da assistência social, compreendendo-se a urgência em aprofundar a 

análise do tema, sob a hipótese de que elementos diversos configuram as condições 

objetivas e subjetivas para o ato de cuidar, não caracterizando relação homogênea. 

No caminho construído, ao examinar a relação triangular entre o sujeito 

enfermo – dependente de cuidados múltiplos –, a atenção domiciliar e a atenção 

familiar, verifica-se que essa relação se move entre interfaces de proteção e 

desproteção, reveladas nos modos de convívio, relacionando a política pública, sua 

responsabilidade de proteção social, com a possiblidade e a capacidade real da 

família em prover cuidados domiciliares.  

A centralidade da presença da família nas políticas de proteção social, 

apesar do esforço tímido, porém contínuo por parte de alguns agentes profissionais, 

ainda representa um hiato entre a culpabilização e o direito de cidadania.  

A análise histórica permite compreender que o caso brasileiro não é um 

fenômeno único no que tange à centralidade da família nas políticas sociais, 

sobretudo naquelas voltadas para a proteção social. É sem dúvida campo 

tensionado de interesses diversos, que geram complexidade, reiterada pelo 

conservadorismo antigo e persistente ao tema. 

Por ora, a necessidade fundamental de olhar para trás é para ancorar uma 

compreensão que leve à construção de estratégias de um olhar à frente. Estratégias 

que compreendam e reconheçam a família como sujeito em sua capacidade 
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protetiva, formulando assim mais políticas familiares que não desprezem seus 

direitos e, portanto, não sejam familistas. 

No âmbito da formulação e gestão das políticas sociais, o debate sobre focar 

na família ou desviar dela encontra-se superado, uma vez que a perspectiva da 

convivência familiar e comunitária, reconhecida como direito social, dilui qualquer 

incógnita. O debate, todavia, centra-se e deverá aprofundar-se na família “real”, que, 

sem tom de realeza, possui determinantes, a serem tomados como uma 

responsabilidade para além da dimensão individual e privada. É na direção da 

prevalência estatal e pública na oferta de apoio, amparo, alívio da sobrecarga de 

trabalho das mulheres e fortalecimento de seguranças e vínculos sociais que será 

construída a característica da proteção social como sentido ético de uma sociedade, 

distanciando-se da carga moral aferida. 

A sociedade avança ao considerar as novas organizações familiares, 

discutindo as uniões homoafetivas, superando, pouco a pouco, o estigma da “mãe 

solteira” e suscitando o debate do homem cuidador para a construção de novas 

masculinidades. Contudo, o papel da família em proteger os membros mais frágeis 

ainda se mostra como tema dogmático, intocável. Romper as cortinas sob esse 

aspecto é condição para o avanço da responsabilidade estatal pública e 

compromisso da sociedade para afiançar segurança àqueles que enfrentam 

sofrimentos físicos e subjetivos ao conviver com a dependência múltipla por longo 

período. 

As políticas de saúde e de assistência social também compreendem a 

família sob prismas diferentes. A saúde tem aprofundado propostas de intervenção 

para que as famílias respondam pela sua condição de cuidadoras de forma 

“funcional”, indicando metodologia aos agentes profissionais que, sem o devido 

cuidado, pode ser interpretada pelo viés do ajustamento social. O caráter de 

proteção à família se apresenta de forma frágil e distante. Quem é o objeto de 

proteção da saúde? Apenas o doente? Não poderá essa interpretação ser 

reducionista, restringindo-se à visão estreita de que saúde é ausência de doenças? 

Perspectiva dita superada no âmbito do SUS, mas que na análise desponta em 

conflito com a perspectiva ampliada de saúde na atenção ofertada.  
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A assistência social inteira-se em seu escopo da multiplicidade de situações 

de desproteção social a serem enfrentadas, compreendendo o trabalho social com 

famílias, intervenção fundamental para qualificar vínculos familiares e comunitários, 

fortalecendo a sua capacidade de proteção. Todavia, a ausência de metodologias 

claras delega à direção casualista do agente profissional a escolha de estratégia que 

contemple tal perspectiva. Sendo as iniciativas diversas, as possibilidades de 

avaliação se dão caso a caso, fragmentando a análise. 

No entanto, ambas as perspectivas precisam ir avante dos documentos 

oficiais e incorporar dimensão técnica, teórica e metodológica no cotidiano dos 

profissionais dos serviços para que, em processo de estudo, implementação e 

pesquisa, construam e amadureçam possibilidades concretas no atendimento às 

famílias. Ainda a espontaneidade, o caráter episódico e o ranço moral sobressaem 

nas experiências do cotidiano.  

A capacidade protetiva da família se apresenta, assim, como uma importante 

matriz de análise. Seus elementos constituintes permitem, para além do 

conhecimento situacional familiar, o desponte do real para elaboração de estratégias 

singulares e coletivas, indo ao encontro das necessidades dos sujeitos atendidos, 

em relação orgânica com os territórios de vivência. 

A análise através da matriz gerada pela categoria capacidade protetiva aqui 

desenvolvida, tendo em vista as interações entre território, vínculos e condições 

objetivas, demonstra que a relação triangular tende a apresentar-se com mais de 

uma dependência a ser enfrentada. A primeira diz respeito à condição biológica e 

essencial de quem é enfermo, a segunda se refere às violações sociais a que são 

submetidos os cuidadores familiares nesse processo. 

A Atenção Domiciliar constitui importante serviço na política de saúde, sendo 

reconhecido pelas famílias atendidas, no âmbito profissional e no meio social mais 

amplo. Sua oferta de atenção, porém, encontra problemas no ponto em que, ao 

proteger um dependente, desprotege seu cuidador e sobrecarrega a família.  

Foi descoberto, portanto, o caráter paradoxal existente no cuidado familiar, 

na medida em que termina por corroborar a mutação da condição de cuidador em 

mais um dependente, quando observadas as implicações desse seu intenso e 

esgotante trabalho. Trabalho esse visto como obrigação, o que camufla o profundo 
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desgaste pessoal e até mesmo o isolamento no viver do cuidador familiar. A vida de 

quem cuida passa cerceada pela rotina incessante de atenção a outrem, sendo suas 

escolhas e possibilidades de realização humanas subtraídas. Soma-se a essa 

complexidade, em muitos casos,  a dependência financeira concreta, já que a vida 

produtiva tem de ser abandonada, mesmo quando há genuíno interesse em 

trabalhar.  

O cuidador é por vezes impedido de fazer escolhas e, assim, sua autonomia 

fica comprometida, o que se percebeu claramente nos relatos e sentimentos 

manifestados nas entrevistas. Ora, a dependência financeira, o desgaste físico e 

emocional, que pode desencadear adoecimentos e o cerceamento da autonomia, 

não seria uma desproteção social?  

Nas interfaces para a identificação das relações de proteção e desproteção, 

é sem dúvida a desproteção do cuidador a mais expressiva. Por consequência 

desta, pode ainda o sujeito enfermo também ficar em condição vulnerável, visto que 

esse complexo contexto tende a desencadear fragilidade no cuidado.  

Assim, o relativo alívio para o cuidador familiar advém do vínculo construído, 

da entrega de quem cuida, para que a vida se acomode e o percurso se revele mais 

aprazível algum dia. Sim, esse “algum dia” é vago no tempo! “Algum dia” 

literalmente, pois planejar o futuro não é uma possibilidade para quem cuida. O 

desembaraço de vislumbrar o futuro é carregado de culpa, uma vez que significa a 

finitude da vida para a qual se dedicou e, em situação-limite, essa finitude é ainda o 

fim da própria sobrevivência do cuidador. 

Considera-se certo que o vínculo positivo construído no percurso da história 

familiar, principalmente entre cuidador e enfermo, e não apenas em razão da 

situação de enfermidade, é elemento de proteção social importante de ser 

reconhecido e valorizado. Nesse sentido, não se observou oferta de serviço que 

trabalhe de forma sistemática aspectos relacionais entre o cuidador, o sujeito 

enfermo, o núcleo familiar e o território de vivências com vistas ao fortalecimento dos 

vínculos sociais. Serviço esse no escopo da Atenção Domiciliar, em caráter 

interdisciplinar, superando a abordagem do Serviço Social como o “salvador da 

pátria” em questões conflituosas e complexas com atendimentos pontuais, e ainda 

no escopo da política de assistência social, já que a Tipificação de Serviços 
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Socioassistenciais (2009) prevê a oferta de Serviço de Proteção Social Especial para 

pessoas com deficiência, idosas e suas famílias, compreendendo atenção a sujeitos 

com algum grau de dependência e, por exemplo, elaboração de atividades culturais 

e de lazer que priorizem o incentivo à autonomia. A intervenção desde serviço da 

assistência social está voltada a diminuir a exclusão social tanto do dependente 

como do cuidador, a sobrecarga decorrente da situação de dependência/prestação 

de cuidados prolongados, bem como a interromper e superar as violações de direitos 

que fragilizam a autonomia e intensificam o grau de dependência da pessoa com 

deficiência ou pessoa idosa e do “cuidador e dependente”. Quisera, porém, que esse 

serviço existisse para além da normativa, do papel. Na pesquisa realizada não foram 

encontradas experiências concretas desse serviço.  

Encontra-se ainda entre as características de proteção social a oferta de 

serviços públicos nos territórios de vivência, abrangendo as condições objetivas dos 

territórios, que perpassam pelas questões da violência, transporte,  acessibilidade 

territorial e dos domicílios.  

Os gastos das famílias advindos do cuidado domiciliar não parecem 

visualizados como despesa de responsabilidade pública, visto que a participação do 

Estado na sua provisão é a menos expressiva. Chama a atenção nesse ponto o fato 

de o PID SBC fornecer insumos e dieta enteral industrializada a pacientes atendidos 

conferindo a tal iniciativa caráter de proteção social, que desponta como oferta 

diferenciada no âmbito da Atenção Domiciliar nacional. Dessa forma, se a realidade 

das famílias do munícipio de São Bernardo do Campo revela conjuntura em que nem 

todas as necessidades são supridas, pode-se inferir, infelizmente, que condições 

muito piores ocorrem no cenário brasileiro, estando São Bernardo do Campo à frente 

nessa direção. 

A concretização da responsabilidade estatal compreende quatro dimensões 

importantes e indissociáveis que, articuladas, garantirão a efetivação da proteção 

social da seguridade social para os cidadãos dependentes de cuidados, quais 

sejam: 
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1- Ampliação do serviço de Atenção Domiciliar público para além da oferta já 

realizada, abarcando atenção diferenciada ao cuidador domiciliar, com implantação 

de novas estratégias que identifiquem a demanda de cuidados domiciliares, ou seja, 

o dispêndio de trabalho do cuidador. Ainda, como condição para a permanência de 

um cidadão sob os cuidados de sua família, a identificação dos vínculos familiares e 

sociais. Uma vez examinados esses pontos, os serviços devem ir ao encontro da 

manutenção e do fortalecimento dos vínculos sociais, bem como possibilitar o 

revezamento efetivo e concreto dos cuidados, para que esse cuidador não seja 

destituído de seu caráter humano e de seus direitos.  

2- A criação de benefícios diferenciados para aqueles que são dependentes, de 

acordo com a complexidade da demanda de cuidados, excluindo a homogeneidade 

do tratamento como “deficiente”, dado indistintamente pela política de previdência 

social e pela política de assistência social. O não reconhecimento das 

especificidades de atenção e cuidado é, sem dúvida, uma leitura linear e 

sequestradora de direitos.  

3- A execução, sobretudo nas políticas de assistência social e de saúde, da 

institucionalização daqueles sujeitos que demonstrem ausência de vínculos 

familiares positivos ou nas situações em que a capacidade protetiva das famílias se 

esgote. Atualmente, as Instituições de Longa Permanência de Idosos - ILPI ou os 

Serviços de Acolhimento Institucional não acolhem pessoas com importante 

dependência para as atividades da vida diária. Na saúde, os leitos em hospitais de 

retaguarda são insuficientes e raros. Longe de um retorno à lógica dos depósitos 

humanos, já superada em ambas as políticas públicas, trata-se do reconhecimento 

da necessidade real daqueles cidadãos cuja família não tem capacidade de 

proteção, que é direito do cidadão, tendo o Estado primazia nessa matéria. Não há 

outro caminho senão a resposta articulada e em caráter de complementariedade 

entre essas duas políticas.   

4 - Para além da institucionalização, ou como medida para preveni-la, faz-se 

necessária a ampliação dos Centros-Dia e elaboração de outros serviços 

diferenciados e complementares, a exemplo da experiência do Programa de 



161 
 

 

 

Acompanhante de Idosos - PAI70 do município de São Paulo, porém com público 

ampliado e cuidados mais complexos.  

Faz-se necessário ao Estado desafogar os leitos hospitalares, além de 

recuperar um sistema de saúde em colapso financeiro, para atender aos princípios 

de humanização e preservação da identidade do enfermo na manutenção dos 

vínculos familiares e sociais. É regresso, porém, a visão de institucionalizar o 

domicílio para solucionar tal problemática, criando regras, normas e conferindo 

caráter tecnicista às ações do cuidado domiciliar. O domicílio em essência é espaço 

de intimidade, singularidade, convivência fluida e espontânea, manifestação da 

subjetividade e do hábito. Encontrar a justa medida na Atenção Domiciliar é o 

desafio posto. 

Para o domicílio deve-se ampliar a atenção, a vigilância e o suporte às 

famílias nas contingências da vida humana. Não é o domicílio, no entanto, resposta 

suficiente para as fraturas e ineficiências da política de saúde, na expressão de um 

Estado omisso, que fecha os olhos perante as mudanças demográficas e o avanço 

da ciência para a manutenção da vida e, assim, não observa a necessidade de 

aprofundar a proteção dos serviços públicos, a análise da capacidade protetiva das 

famílias e a elaboração de novas respostas às pessoas dependentes de cuidados.  

Sem intenção de apontar um fim em si, as considerações deste 

encerramento trazem, como no poema de início, a passagem para um novo ciclo de 

aprofundamento, pois proporcionaram descobertas e reflexões. Uma gama de 

possibilidades emerge do aprendizado que se construiu, e que não é fragmentado, 

mas transborda o cunho coletivo expresso nas histórias de vida dos sujeitos da 

pesquisa, na realidade enfrentada e permeada de dor, não apenas a física, mas esta 

também.  

 

 

 

                                                 
70

 A atenção ofertada pelo PAI compreende um tipo de cuidado domiciliar ampliado, em perspectiva 
bio-psico-social, a pessoas idosas em situação de fragilidade e vulnerabilidade social, que 
disponibiliza a prestação dos serviços de profissionais e acompanhantes de idosos, para apoio e 
suporte nas Atividades de Vida Diárias (AVD‟s) e para suprir outras necessidades de saúde e sociais. 
O diferencial do serviço é a proposta de ter o profissional para executar algumas tarefas de apoio, e 
não apenas orientar o cuidado para que a família o execute. 
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ANEXO 1 
 

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

RAMOS QUE CABE AO PESQUISADOR ADEQUAR O PRESENTE TERMO À  

QUISA 

Sr(a). _________________________________________ 

 

Prezado(a) Senhor(a): 

 

Gostaríamos de convidá-lo(la) para participar da pesquisa “Família e Cuidado 

Domiciliar: as múltiplas faces de proteção e desproteção social”, a ser realizada 

como parte integrante de Tese de Doutorado. O objetivo da pesquisa é caracterizar 

as múltiplas faces da relação dos membros de uma família com o sujeito dependente 

de cuidados, atendido pelo Serviço de Atenção Domiciliar  do município de São 

Bernardo do Campo, observando as características de proteção e desproteção 

social.  Sua participação é muito importante e ela se dará através de entrevista que, 

com sua permissão será gravada e transcrita.   

Esclarecemos que a sua participação é totalmente voluntária, podendo o(a) 

senhor(a) solicitar a recusa ou desistência a qualquer momento, sem que isto 

acarrete qualquer ônus ou prejuízo. Esclarecemos, também, que as informações 

obtidas serão utilizadas somente para os fins desta pesquisa  e serão tratadas com o 

mais absoluto sigilo e confidencialidade, de modo a preservar a identidade dos 

envolvidos. Esclarecemos ainda, que o(a) senhor(a) pagará ou será remunerados 

(as) pela participação. 

 

Os benefícios esperados são maior compreensão do papel da família no cuidado 

domiciliar e sua relação com o Estado, a fim de elaboração de rede de cuidados 

continuados para proteção do cidadão enfermo, bem como, apoio e fortalecimento 

da capacidade protetiva da família. Quanto aos riscos, não existem riscos objetivos 

com a sua participação, poderão ocorrer, todavia, lembranças e mobilização 

emocional pelo relato das experiências vividas. 
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Caso o(a) senhor(a) tenha dúvidas ou necessite de maiores esclarecimentos poderá 

procurar o Comitê de Ética em Pesquisa da Pontifícia Universidade Católica de São 

Paulo – PUC/SP Campus Monte Alegre – Rua Ministro Godói, 969 – Sala 63-C 

(Andar Térreo do E.R.B.M.) - Perdizes - São Paulo/SP - CEP 05015- 001 Fone 

(Fax): (11) 3670-8466 – e-mail: cometica@pucsp.br. 

Este termo deverá ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas 

devidamente preenchida, assinada e entregue ao(à) senhor(a) . 

 

       

 

São Paulo , ___ de ________de 2017. 

               

Pesquisadora Responsável: 

 

Tatiana de Fátima Domingues Bruno – Doutoranda - RG: 33189862-7  

Contato:  tdomingues21@hotmail.com                                                   

 

 

 

Eu, ____________________________________________________________, 

tendo sido devidamente esclarecido sobre os procedimentos da pesquisa, concordo 

com minha participação voluntária.  

 

Assinatura (ou impressão dactiloscópica):____________________________ 

Data:___________________ 
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ANEXO 2 
 

Entrevista nº________ Data ____/____/_____ 

 

I. Sobre o Entrevistado 

1. Nome: ________________________________________________________Idade: __________        

Sexo: (   ) Feminino      (    ) Masculino       Tem relação conjugal? (   ) Sim  (   ) Não 

De que tipo: (   ) união estável   (   ) eventual   (   ) sob separação  (   ) Hetero  (   ) Homo 

2. Escolaridade: (   ) Alfabetizado (   ) EFI  (   ) EFC  (   ) EMI  (   ) EMC  (   ) SupI  (   ) SupC   

3. Etnia (cor auto-referida):  (   ) Branca (   ) Negra  (   ) Parda (   ) Amarela (   ) Indígena  

Outra: ________________________________________________________________________ 

4. É familiar responsável por : 

_____________________________________________________________________________ 

5. Vínculo com o enfermo: 

_____________________________________________________________________________ 

Reside no mesmo domicílio: (   ) Sim  (   ) Não 

6. Idade pacte: _____________________  Diagnóstico: __________________________________ 

 

II. Indicadores da Capacidade Protetiva da Família 

II.I. Organização Familiar – Razão de Dependência 

7. Família que reside no mesmo domicilio:  

 

 

 

 

Nº Sexo Vínculo Idade Escolaridade Ocupação Renda Autonomia 
Relação 

Pcte. 

1.         

2.         

3.         

4.         

5.         

6.         

7.         

8.         

9.         
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8. Responsável pelo paciente trabalha? (   ) Sim  (   ) Não    

Se sim, qual ocupação? __________________________________________________________ 

Vínculo: (   ) CLT  (    ) Informal  (    ) Autônomo/ Prestador de Serviços  

Se não, situação atual: (   ) Desempregado  (   ) Aposentado  (   ) Do Lar 

9. Renda Familiar: 

(     ) Sem renda (      ) 4,1 a 5 salários-mínimos 

(     ) 0,1 a 2 salários-mínimos (      ) 5,1 a 8 salários-mínimos 

(     ) 2,1 a 3 salários-mínimos (      ) 8,1 a 10 salários-mínimos 

(     ) 3,1 a 4 salários-mínimos (      ) Mais de 10 salários-mínimos 

(     ) Não sabe informar (      ) Não quer informar 

10. Situação Previdenciária do Paciente: 

(     ) Aposentado por tempo/contribuição (     ) Auxilio doença 

(     ) Aposentado por invalidez (     ) Pensionista 

(     ) Recebe 25% de acréscimo para cuidados (     ) Seguro de Previdência Privada 

11. Outros Benefícios  

(     )  BPC  (     ) Salário Família 

(     ) PTR (Bolsa Família / Renda Cidadã) (     ) Outros. Qual? ____________________  

12. Você tem os insumos necessários para o cuidado domiciliar?   (   ) Sim  (   ) Não. Como os 

adquire?  

(     ) Recebe SAD / PID (     ) Recebe Grupos Religiosos 

(     ) Recebe Parentes  (     ) Recebe Amigos ou Vizinhos 

(     ) Recebe Outros Serviços Públicos (     ) Compra 

O que necessita comprar? 

_____________________________________________________________________________ 

13. Outras despesas são geradas pelo cuidado domiciliar?  (   ) Sim  (   ) Não  

Quais? 

_____________________________________________________________________________ 

14. São supridas por quem? 

_____________________________________________________________________________ 

 

II.II Território e Moradia do Paciente / Família 

15. Condições de Moradia 

(     )  Própria (      )  Alugada (     )  Financiada 

(     ) Cedida (     )   Ocupada (     )  Outros 

16. Possui infraestrutura urbana básica? (água, esgoto, iluminação, pavimentação) (   ) Sim  (   ) Não    

Obs.: _____________________________________________________________________ 
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17. Você pensa em mudar de bairro? (   ) Sim  (   ) Não    

18. Sobre o seu bairro, diga se concorda com as seguintes alternativas: 

Situação 
Concordo 

Totalmente 
Concordo 

Parcialmente 
Não 

Concordo 
Não Sei 

Fica longe de tudo 1 2 3 4 

É um bom lugar p/ morar  1 2 3 4 

Não há violência 1 2 3 4 

Há muito desemprego 1 2 3 4 

A situação geral é melhor que em outros 
bairros 

1 2 3 4 

Os transportes são satisfatórios 1 2 3 4 

Os serviços públicos são de boa 
qualidade 

1 2 3 4 

Os governos se preocupam com este 
bairro 

1 2 3 4 

Os comércios/lojas são diversificados e 
numerosos 

1 2 3 4 

O aspecto do bairro (conservação e 
limpeza é satisfatório) 

1 2 3 4 

As pessoas que moram no bairro são 
solidárias umas com as outras 

1 2 3 4 

Eu gosto do bairro 1 2 3 4 

É mais fácil cuidar de um doente neste 
lugar 

1 2 3 4 

19. Você poderia dar exemplos de situações em que sua família encontra apoio neste bairro: 

1) 

2) 

3) 

 

II.III. Condições de Provisão do Cuidado e Autonomia  

20. É o cuidador primário? (   ) Sim  (   ) Não     Há quanto tempo? ___________________________ 

Se não, quem é o cuidador primário? _______________________________________________ 

21. Se sim, com que frequência realiza os cuidados? 

(    )  diariamente / período integral     (    )  diariamente / intermitente  (    )  dias na semana . 

Quantos?______________________Obs.: ___________________________________________ 

22. Há Cuidador secundário ou outros:     (   ) Sim              (   ) Não 

Se sim, quem é o cuidador secundário?   __________________________________________ 

23. Quantas vezes por semana o cuidado é revezado? ____________________________________ 
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24. Com quem conta quando precisa ir ao médico ou realizar tarefa inadiável? 

_____________________________________________________________________________ 

25. Em relação aos cuidados de seu familiar, com quem você conta em seu cotidiano por ondem de 

importância? 

(     ) Cuidador Primário (     ) CRAS / CREAS     

(     ) Cuidador Secundário (     ) Outro  Serviço da Assistência Social. Qual? 

(     ) Outros membros da família (     ) Previdência Social 

(     ) Parentes (     ) Organizações Sociais 

(     ) Amigos / Vizinhos (     ) Grupos de Apoio / Auto ajuda 

(     ) Igrejas / Templos Religiosos  (     ) Escola  

(     ) UBS/ NASF (     ) Trabalho / Relações de Trabalho 

(     ) Outro serviço de saúde. Qual? (     )  Outro. Qual? 

_________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________ 

26. É possível o paciente participar das escolhas sobre seu cuidado e rotina? (   ) Sim  (   ) Não 

Porque? ______________________________________________________________________ 

27. Quais atividades compreende o cuidado ofertado ao familiar e quem as realizam?  

(      )   Alimentar-se  (      )   Ir ao banco/pagar contas 

(      )   Vestir-se (      )   Exercícios de conforto no leito 

(      )   Apoio para andar/ sentar  (      )   Expressar a religiosidade 

(      )   Diálogo e convivência (      )  Ordem e Arrumação da Casa 

(      )   Higiene (      )  Acompanhar internação hospitalar 

(      )  Acompanhamento médico (      )   Relação com serviços públicos 

(      )   Medicar-se (      )   Sair de casa para compras 

28. Você tem algum problema de saúde?  (   ) Sim (   ) Não 

Qual? ____________________________________________________________ 

29. Você realiza o autocuidado? (   ) Sim (   ) Não 

 

II.IV. Trajetórias, percepções e vivências 

30. Você poderia, por favor, descrever quando o seu familiar ficou dependente de cuidados e 

porquê? 

31. Quais as mudanças esta situação trouxe para sua vida? 

32. O que te levou a cuidar? Porque? 

33. Você se sente preparada para realizar este tipo de trabalho?  

34. Recebeu capacitação? De quem?  
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35. Como é a rotina de cuidados?  

36. O que é mais desafiador na rotina de cuidados? 

37. Do que você gosta nesta rotina? 

38. Conta com alguém para te apoiar e orientar? 

39. Como é a relação dos demais membros da família com o paciente?  

40. O que significa ser atendido pelo PID - SBC? 

41. Como é sua relação com a equipe? 

42. Procurou ou foi procurado pelos serviços da assistência social CRAS / CREAS? 

43. Como definiria este período em sua vida?  

44. Existe algo que gostaria de mudar? 

45. Você gostaria de acrescentar algo mais? 
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ANEXO 3 

Sobre o seu bairro, diga se concorda com as seguintes alternativas: 

 

Quadro 6 completo 

Território 1 

Bairros: Taboão, Paulicéia, Jordanópolis, Rudge Ramos, Anchieta e 
Planalto 

Fica longe de tudo 
C. totalmente 0% 
C. parcialmente 33% 
Não concordo 67% 

É um bom lugar para morar 
C. totalmente 33% 
C. parcialmente 67% 
Não concordo 0% 

Não há violência 
C. totalmente 33% 
C. parcialmente 33% 
Não concordo 33% 

Há muito desemprego 
C. totalmente 33% 
C. parcialmente 33% 
Não sei 33% 

A situação geral é melhor que em outros bairros 
C. totalmente 67%  
C. parcialmente 33% 
Não concordo 0% 

Os transportes são satisfatórios 
C. totalmente 33% 
C. parcialmente 67% 
Não concordo 0% 

Os serviços públicos são de boa qualidade 
C. totalmente 33% 
C. parcialmente 67% 
Não concordo 0% 

Os governos se preocupam com este bairro 
C. totalmente 33% 
Não concordo 33% 
Não sei 33% 

Os comércios/lojas são diversificados e 
numerosos 

C. totalmente 33% 
C. parcialmente 33% 
Não concordo 33% 

O aspecto do bairro (conservação e limpeza) é 
satisfatório 

C. totalmente 33% 
C. parcialmente 33% 
Não concordo 33% 

As pessoas que moram no bairro são solidárias 
umas com as outras 

C. totalmente 0% 
C. parcialmente 67% 
Não sei 33% 

Eu gosto do bairro 
C. totalmente 67% 
C. parcialmente 33% 
Não concordo 33% 

É mais fácil cuidar de um dependente aqui 
C. totalmente 33% 
C. parcialmente 67% 
Não concordo 0% 
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Quadro 8 completo 

Território 2 

Bairros: Jd. Independência, Assunção, Alves Dias, Cooperativa, Jd. 
Thelma 

Fica longe de tudo 
C. totalmente 0% 
C. parcialmente 17% 
Não concordo 83% 

É um bom lugar para morar C. totalmente 100% 

Não há violência 
C. totalmente 33% 
C. parcialmente 17% 
Não concordo 50% 

Há muito desemprego C. totalmente 100% 

A situação geral é melhor que em outros bairros 
C. totalmente 83% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 17% 

Os transportes são satisfatórios 
C. totalmente 83% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 17% 

Os serviços públicos são de boa qualidade 
C. totalmente 17% 
C. parcialmente 83% 
Não concordo 0% 

Os governos se preocupam com este bairro 
C. totalmente 0% 
C. parcialmente 50% 
Não concordo 50% 

Os comércios/lojas são diversificados e 
numerosos 

C. totalmente 66% 
C. parcialmente 17% 
Não concordo 17%‟ 

O aspecto do bairro (conservação e limpeza) é 
satisfatório 

C. totalmente 83% 
C. parcialmente 17% 
Não concordo 0% 

As pessoas que moram no bairro são solidárias 
umas com as outras 

C. totalmente 67% 
C. parcialmente 17% 
Não concordo 17% 

Eu gosto do bairro C. totalmente 100% 

É mais fácil cuidar de um dependente aqui 
C. totalmente 67% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 33% 
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Quadro 10 completo 

Território 3 

Bairros: Dos Casas, Demarchi, Jd. Laura, Dos Químicos, Jd. Orquídeas,  
Las Palmas e Batistini 

Fica longe de Tudo 
C. totalmente 60% 
C. parcialmente 20% 
Não concordo 20% 

É um bom lugar para morar 
C. totalmente 40% 
C. parcialmente 40% 
Não concordo 20% 

Não há violência 
C. totalmente 60% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 40% 

Há muito desemprego  
C. totalmente 60% 
C. parcialmente 20% 
Não sei 20% 

A situação geral é melhor que em outros bairros 
C. totalmente 40% 
C. parcialmente 40% 
Não concordo 20% 

Os transportes são satisfatórios 
C. totalmente 40% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 60% 

Os serviços públicos são de boa qualidade 
C. totalmente 0% 
C. parcialmente 80% 
Não concordo 20% 

Os governos se preocupam com este bairro 
C. totalmente 20% 
C. parcialmente 20% 
Não concordo 60% 

Os comércios/lojas são diversificados e 
numerosos 

C. totalmente 60% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 40% 

O aspecto do bairro (conservação e limpeza) é 
satisfatório 

C. totalmente 60% 
C. parcialmente 20% 
Não concordo 20% 

As pessoas que moram no bairro são solidárias 
umas com as outras 

C. totalmente 60% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 40% 

Eu gosto do bairro 
C. totalmente 60% 
C. parcialmente 20% 
Não concordo 20% 

É mais fácil cuidar de um dependente aqui 
C. totalmente 40% 
C. parcialmente 20% 
Não concordo 40% 
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Quadro 12 completo 

Território 4  

Bairros: Jd. Do Mar, Baeta Neves, Vl. Euclides, Jd. Farina, Centro, Nova 
Petropolis, Vl. Industrial, Pq. São Bernardo e Vl. São Pedro 

Fica longe de tudo 
C. totalmente 25% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 75% 

É um bom lugar para morar 
C. totalmente 75% 
C. parcialmente 25% 
Não concordo 0% 

Não há violência 
C. totalmente 50% 
C. parcialmente 25% 
Não concordo 25% 

Há muito desemprego 
C. totalmente 75% 
C. parcialmente 0% 
Não sei 25% 

A situação geral é melhor que em outros 
bairros 

C. totalmente 75% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 25% 

 
Os transportes são satisfatórios 
 

C. totalmente 100% 

Os serviços públicos são de boa qualidade 
C. totalmente 80% 
C. parcialmente 20% 
Não concordo 0% 

Os governos se preocupam com este bairro 
C. totalmente 50% 
C. parcialmente 25% 
Não sei 25% 

Os comércios/lojas são diversificados e 
numerosos 

C. totalmente 50% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 50% 

O aspecto do bairro (conservação e limpeza) é 
satisfatório 

C. totalmente 50% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 50% 

As pessoas que moram no bairro são 
solidárias umas com as outras 

C. totalmente 25% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 75% 

Eu gosto do bairro 
C. totalmente 75% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 25% 

É mais fácil cuidar de um dependente aqui 
C. totalmente 75% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 25% 
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Quadro 14 completo 

Território 5 

Bairros: Farrazópolis, Montanhão, Botujuru, Areião, Capelinha, Riacho 
Grande, Tatetos, Taquacetuba, Curucutu e toda a região pós-Balsa 

Fica longe de tudo 
C. totalmente 50% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo  50% 

É um bom lugar para morar 
C. totalmente 50% 
C. parcialmente 50% 
Não concordo 0% 

Não há violência C. totalmente 100% 

Há muito desemprego C. totalmente 100% 

A situação geral é melhor que em outros bairros 
C. totalmente  50% 
C. parcialmente 0% 
Não sei 50% 

Os transportes são satisfatórios 
C. totalmente 50% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 50% 

Os serviços públicos são de boa qualidade 
C. totalmente 50% 
C. parcialmente 50% 
Não concordo 0% 

Os governos se preocupam com este bairro 
C. totalmente 0% 
C. parcialmente 50% 
Não concordo 50% 

Os comércios/lojas são diversificados e 
numerosos 

C. totalmente 50% 
C. parcialmente 50% 
Não concordo 0% 

O aspecto do bairro (conservação e limpeza) é 
satisfatório 

C. totalmente 100% 

As pessoas que moram no bairro são solidárias 
umas com as outras 

C. totalmente 50% 
C. parcialmente 0% 
Não concordo 50% 

Eu gosto do bairro C. totalmente 100% 

É mais fácil cuidar de um dependente aqui 
C. totalmente 50% 
C. parcialmente 0% 
Não sei 50% 
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ANEXO 4 
 

Com quem se conta por ondem de importância na rotina de cuidados? 

Nº Sujeito Ciclo etário SCP 1º 2º 3º 4º 5º 

1 01-T3AiTf Adulto C. intensivos Cuidador secundário 
Outros membros da 

família 
Parentes Igrejas / templos UBS/NASF 

2 03-T2AIf Adulto C. intermediários Cuidador primário PID UBS/NASF 
Outros membros da 

família 
Cuidador secundário 

3 01-T3JiTm Jovem C. intensivos Cuidador primário Parentes 
Outros membros da 

família 
UBS/NASF PID 

4 01-T4IJIm Idoso jovem C. intermediários Cuidador primário Cuidador secundário 
Outros membros da 

família 
Amigos/ vizinhos PID 

5 04-T2AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador secundário 
Outros membros da 

família 
Parentes PID 

6 02-T3AiTf Adulto C. intensivos Amigos/ vizinhos Cuidador secundário Igrejas / templos PID CRAS/CREAS 

7 02-T3JiTm Jovem C. intensivos PID 
    

8 03-T3JIf Jovem C. intermediários Cuidador primário Cuidador secundário PID 
  

9 02-T4IJIm Idoso jovem C. intermediários Cuidador primário 
Outros membros da 

família 
PID 

  

10 05-T2AIm Adulto C. intermediários PID Cuidador primário 
   

11 06-T5AIm Adulto C. intermediários PID Cuidador primário Cuidador secundário Amigos/ vizinhos UBS/NASF 

12 07-T5AIf Adulto C. intermediários Cuidador primário PID UBS/NASF 
  

13 08-T1AIm Adulto C. intermediários PID Cuidador primário Cuidador secundário 
Outros membros da 

família 
Igrejas / templos 

14 09-T1AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador secundário PID 
Outros membros da 

família  

15 10-T1AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário 
Outros membros da 

família 
Amigos/ vizinhos UBS/NASF PID 

16 11-T2AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador secundário 
Outros membros da 

família 
PID 

 

17 12-T3AIf Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador secundário 
Outros membros da 

família 
UBS/NASF PID 

18 03-T2IJIf Idoso jovem C. intermediários Cuidador primário Cuidador secundário 
   

19 13-T4AIf Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador secundário PID UBS/NASF 
 

20 04-T2IJIm Idoso jovem C. intermediários Cuidador primário Cuidador secundário 
Outros membros da 

família   
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ANEXO 5 

 
Com quem você conta e para quê na rotina de cuidados?  

 
Quadro 16 completo 

Nº Sujeito Ciclo etário SCP Alimentar-se Vestir-se Apoio andar/sentar Higiene Acomp. médico Medicar-se 

1 01-T3AiTf Adulto C. intensivos Paciente Paciente Paciente Outros membros Cuidador primário Paciente 

2 03-T2AIf Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

3 01-T3JiTm Jovem C. intensivos Cuidador primário Cuidador primário Org. religiosas Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

4 01-T4IJIm Idoso jovem C. intermediários Paciente Cuidador primário Paciente Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

5 04-T2AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário N/realiza Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

6 02-T3AiTf Adulto C. intensivos Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

7 02-T3JiTm Jovem C. intensivos Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

8 03-T3JIf Jovem C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

9 02-T4IJIm Idoso jovem C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

10 05-T2AIm Adulto C. intermediários Paciente Paciente Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

11 06-T5AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário N/realiza N/realiza Cuidador secundário Cuidador primário Cuidador primário 

12 07-T5AIf Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

13 08-T1AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário N/realiza Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

14 09-T1AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

15 10-T1AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador secundário Cuidador primário 

16 11-T2AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

17 12-T3AIf Adulto C. intermediários Outros membros Outros membros Cuidador primário Outros membros Cuidador primário Cuidador primário 

18 03-T2IJIf Idoso jovem C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário N/realiza Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

19 13-T4AIf Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

20 04-T2IJIm Idoso jovem C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário N/realiza Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 
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Com quem você conta e para quê na rotina de cuidados?  

 
 

Quadro 16 completo 

Nº Sujeito Ciclo etário SCP 
Acompanhar 
internação 

Relação Serviços 
Públicos 

Compras Convivência Ir ao banco 

1 01-T3AiTf Adulto C. intensivos Cuidador primário Outros membros Outros membros Outros membros Cuidador primário 

2 03-T2AIf Adulto C. intermediários Outros membros Cuidador primário Cuidador primário Outros membros Cuidador primário 

3 01-T3JiTm Jovem C. intensivos Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

4 01-T4IJIm Idoso jovem C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Parentes Outros membros Parentes 

5 04-T2AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Outros Outros membros Outros 

6 02-T3AiTf Adulto C. intensivos Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

7 02-T3JiTm Jovem C. intensivos Cuidador primário Cuidador secundário Cuidador primário Amigos/vizinhos Cuidador primário 

8 03-T3JIf Jovem C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

9 02-T4IJIm Idoso jovem C. intermediários Cuidador primário Outros membros Outros membros Cuidador primário Cuidador primário 

10 05-T2AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

11 06-T5AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador secundário Cuidador primário Amigos/vizinhos Cuidador primário 

12 07-T5AIf Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

13 08-T1AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Outros membros Outros membros Outros membros 

14 09-T1AIm Adulto C. intermediários Outros membros Cuidador primário Cuidador primário Parentes Outros Membros 

15 10-T1AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador secundário Cuidador secundário Cuidador primário Cuidador secundário 

16 11-T2AIm Adulto C. intermediários Outros membros Outros membros Cuidador primário Outros membros Cuidador primário 

17 12-T3AIf Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Outros membros Cuidador primário 

18 03-T2IJIf Idoso jovem C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário Outros membros Cuidador primário 

19 13-T4AIf Adulto C. intermediários Cuidador primário Outros membros Outros membros Outros membros Outros membros 

20 04-T2IJIm Idoso jovem C. intermediários Cuidador secundário Cuidador secundário Outros membros Cuidador secundário Outros membros 
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Com quem você conta e para quê na rotina de cuidados?  
 
 

Quadro 16 - completo 

Nº Sujeito Ciclo etário SCP Exercício conforto Religiosidade Ordem Casa 

1 01-T3AiTf Adulto C. intensivos Cuidador primário Outros membros Cuidador primário 

2 03-T2AIf Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

3 01-T3JiTm Jovem C. intensivos Cuidador primário Paciente Cuidador primário 

4 01-T4IJIm Idoso jovem C. intermediários Cuidador primário Paciente Outros 

5 04-T2AIm Adulto C. intermediários Outros N/realiza Outros 

6 02-T3AiTf Adulto C. intensivos Cuidador primário Org. religiosas Cuidador secundário 

7 02-T3JiTm Jovem C. intensivos Outros Cuidador primário Cuidador primário 

8 03-T3JIf Jovem C. intermediários Cuidador primário N/realiza Cuidador primário 

9 02-T4IJIm Idoso jovem C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Outros membros 

10 05-T2AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário N/realiza Cuidador primário 

11 06-T5AIm Adulto C. intermediários N/realiza N/realiza Cuidador primário 

12 07-T5AIf Adulto C. intermediários Cuidador primário N/realiza Cuidador primário 

13 08-T1AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Org. religiosas Outros 

14 09-T1AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Org. religiosas Cuidador secundário 

15 10-T1AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário N/realiza Cuidador primário 

16 11-T2AIm Adulto C. intermediários Cuidador primário Cuidador primário Cuidador primário 

17 12-T3AIf Adulto C. intermediários N/realiza N/realiza Outros membros 

18 03-T2IJIf Idoso jovem C. intermediários N/realiza Org. religiosas Cuidador primário 

19 13-T4AIf Adulto C. intermediários Outros Outros membros Outros membros 

20 04-T2IJIm Idoso jovem C. intermediários Cuidador primário N/realiza Outros membros 
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ANEXO 6 

 
Entrevistas 

Parte I 

Sujeito 
1. Você poderia, por favor, descrever quando o seu 

familiar ficou dependente de cuidados 
e por quê? 

2. Quais mudanças esta situação trouxe para sua 
vida? 

3. O que te levou a cuidar? Por quê? 

01-T3AiTf 

E: Então, é, 2013 que ela precisou mais, mas antes ela 
sempre foi dependente né, mas de 2013 pra cá que ela 
teve mesmo que ficar com alguém. 
P: Mas ela teve alguma coisa ou descobriu a doença o 
que aconteceu? 
E: É porque ela já tinha escoliose né, e começou a está 
prejudicando o pulmão, ela começou a ter problema 
respiratório. 
P: E foi quando ela fez a traqueostomia em 2013? 
E: Isso. 

E: É a gente acabou é, vivendo pra ela né, porque eu 
trabalhava mais eu já estava assim querendo sair do 
emprego, mas por causa do problema dela eu agilizei 
mais pra sair rápido pra cuidar dela né, porque a gente 
ficava o tempo todo com ela no hospital, ela ficou quase 
9 meses no hospital ai a gente tinha que ficar direto com 
ela, né, e dai ate agora é direto com ela. 

E: é como nossos pais são falecidos e ela tem esse, 
essa dependência a gente tem que cuidar né, não pode 
abandonar.  
P: Então a senhora foi escolhida ou a senhora que 
escolheu cuidar? 
E: Ah, aconteceu as duas coisas né porque, é, eu minha 
irmã mais velha né!?  A gente, como a gente ficava indo 
direto no hospital acabou a gente se encaixando no 
problema entendeu. 

03-T2AIf 

E: Faz 2 anos 
P: Como que foi isso? 
E: Ela estava sendo tratada pelo postinho de saúde, e 
ela começou a inchar o pé devido dela ficar muito 
sentada, por que ela não tinha muito equilíbrio pra andar, 
andava mais por causa do problema dela, ela andava 
segurando em corrimão, e a medica do posto tratava 
como pressão. 
P: Mas o diagnóstico da distrofia já tinha a muito tempo? 
E: já tinha desde 1979, foi previsto lá na USP lá em São 
Paulo, e a partir dai, ela não tinha desenvolvido ainda, 
mais diagnosticaram que ela tinha distrofia, e com o 
tempo ela ia perder os movimentos, isso foi falado em 
79, é que ela começou a engravidar, e começou a sentir 
fraqueza, ai a medica do convênio fez um exame com 
ela e mandou ela fazer um exame mais profundo, ai fez 
biopsia e constataram que ela tinha distrofia muscular e 
dai ela foi olhada com mais carinho, com mais atenção, e 
quando ela teve a primeira filha ela começou a desandar, 
começou a se manifestar o problema dela, ai falaram pra 
ela que ela não podia mais ter filho, aí colocaram o 
diretor do hospital geral aqui de São Bernardo, ele 
colocou um DIU nela, e falou que aquilo era pra ela não 
engravidar, que se ela engravidasse ela não ia resistir, 
ele arrumou um DIU que era alemão, colocou nela de 
graça, sem pagar nada, falou que era garantido 99,9% 
de que ela não ia engravidar, passou um tempo, 

E: Total né, porque a gente não consegue sair muito, 
coisa que a gente sempre fazia, ia pra casa dos irmãos 
das irmãs, ela tem muitos irmãos eu também tenho, a 
gente saia muito, e hoje segurou demais a gente, a gente 
não pode está saindo porque ela usa oxigênio, ela tem 
dificuldade de andar que ela não pode, tem que levantar 
ela, e se eu fizer isso direito vou machucar ela, porque 
tem quer pegar ela pra transportar, pra colocar ela no 
carro, tirar, pôr na cadeira, tudo eu tenho que fazer com 
ela, machuca ela e me machuca, porque eu também 
tenho as minhas deficiências e a vida social ficou meio 
restrita.  

E: Porque eu vi o que ela passou no hospital, e as 
pessoas que vem de fora cuidar acha que é manha, já 
ouvi isso das enfermeiras, e não é, se você for entrar no 
problema dela, tomar ela como se fosse você, você 
percebe que ela sofre muito , ela tinha a dificuldade real, 
ela tem uma curvatura na coluna, que se ela ficasse de 
pé, parece que ela está gravida, mas é a curvatura que 
faz um arco por causa da distrofia, e quando colocava 
ela deitada de barriga pra cima ela sentia muita dor na 
coluna, e ela começava a gemer a gritar, falavam que ela 
era manhosa, é o problema dela, não é igual a outros ai 
eu via que ela sofria muito, as vezes estava precisando 
trocar a fralda mas eles tem um controle que tal hora eu 
tenho que fazer dali pra frente, e aqui não, aqui eu faço, 
na hora que eu vejo que ela está muito encharcada, 
muito molhada, ai eu vou e troco, mesmo que falte fralda 
eu compro, apito pros meus irmãos, eles trazem alguma 
coisa, alguém ajuda, mas é difícil você ver a pessoa, eu 
fico revoltado quando a pessoa é muito mal tratada, não 
aceito, não admito, então em vez de ficar pedindo pra 
fazer, eu vou e faço, prefiro estar fazendo. 

Vida Social 
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começou a sentir dor, chorando de dor, fomos ver com a 
doutora do convênio, ela fez um exame, estava gravida 
de 2 meses, ai levei pra ele, ele disse que esses exames 
falham mandou fazer outro, deu que ela estava com mais 
tempo ainda, aí levaram ela pro médico, ela queria o 
neném, não queria abortar, extraíram o DIU dela, e ela 
teve a segunda, o DIU dela hoje está com 34 anos e 
acontece que daí pra cá desandou o problema dela, 
começou a perder o equilíbrio mesmo, não estava 
andando legal, ela andava comigo mas segurando meu 
braço, passeava, em casa ela foi indo, foi degradando 
mais ainda, ai pra encurtar, em casa começou a inchar 
muito os pés e eu falando pra médica o pé dela está 
muito inchado, ai ela passou um remédio para retenção 
de líquidos. 
P: Mas nesse período todo ela não passava com 
especialista? 
E: Passava, com ela só no posto, porque eu saí da firma, 
perdi meu convenio, e não tive mais relação, porque o 
salário não dava pra acompanhar o preço do convênio, e 
ela ainda fez fisioterapia, mas passou um tempo e ela 
não conseguiu mais fazer a fisioterapia, e quando inchou 
o pé dela deu aquilo, eu levei ela pro hospital, chamei a 
ambulância, eles vieram, levaram ela pro hospital, 
entubaram ela porque ela estava muito agitada e ficou 
uns três dias na UPA e de lá transferiram ela pro HC lá 
ela ficou um mês certinho, ai o PID adotou ela e trouxe 
ela pra cá. 
P: E então foi nesse momento que ela teve uma 
dependência maior do senhor né? 
E: Sim. 

01-T3JiTm 
E: Foi por causa da doença dele, conforme o ano foi 
passando a doença foi agravando. 

E: Ai, mudou tudo né, dependente pra acompanhar ele, 
porque ele não pode fazer mais nada. 

E: Ah, a gente é mãe, a gente tem que cuidar né, se não 
cuidar, quem vai cuidar. 

01-T4IJIm 
Em 2014, porque ele sofreu um acidente, quebrou a 
coluna e a perna esquerda. 

No começo foi bem difícil, mas a gente já se adaptou. 
Porque eu sou filha, é minha obrigação, e é muito amor 
né. 

04-T2AIm 

E: Ele teve um acidente me 2000, teve três acidentes de 
moto, o último foi 2004, ele já vinha remendado a muito 
tempo, ele era assim muito aventureiro ele deu um 
mergulho numa cachoeira lá em pedra bela, lá ele caiu 
em cima dá pedra, teve outro acidente de moto o de 
2004 foi o fatal, estava todo remendado, e eles moravam 
junto com os irmãos e eu e meu marido em uma outra 
casa e escondiam tudo do pai, e o pai sempre falando 
pra ele vender a moto, mas ele dizia que a moto é 
melhor porque corta caminho, não tem transito e eu 
chego rápido no serviço, e deixava o carro na garagem, 
então ele escondia cuidaram tudo do que era externa e 
esqueceram do interno foi onde teve uma trinca que deu 

E: Mais compromisso, mais casas, de ficar dentro de 
casa, porque nosso plano para quando eu e ele 
aposentar, fizemos planos de viajar, conhecer lugares, 
viver nossa vida, que eu nunca tive filho, então ele veio 
como filho, para mim um compromisso então nos 
cancelamos nosso sonhos. 

E: A porque na verdade mesmo não tinha para quem por 
né, ia por na mão de quem, vai pro lado humano, eu 
como não tive filho deduzi que essa é a minha missão, 
eu vi como a minha missão , Deus nos juntou, eu vou 
voltar 50 anos atrás, faltava um mês nós terminamos o 
namoro, eu era noiva dele, aí eu tinha 18 e ele 21, não 
dava porque ele era muito conquistador, e eu era filha de 
família, meu pai não soltava quando eu vim para São 
Paulo e lá ele proibiu de eu sair e tudo, e ele era o dono 
da casa onde a gente morava, e aí começou a me 
paquerar, é e muitas mulheres no pé dele, porque 
sabiam que ele era trabalhador, filho de pai gente boa, 
tinha suas qualidades mas a pior aparecia mais que um 
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esse problema, foi quando começamos a fazer o cuidado 
de todos os exames da cabeça dele e foi quando 
constataram isso , aí internamos ele, e fizemos aquele 
exame mais profundo que ele não deu importância na 
época, 2004 teve o acidente, se recuperou rapidamente 
e logo voltou a trabalhar como vendedor que ele já 
trabalhava nas casas Bahia, e ali já começou a misturar 
tudo, a mercadoria que vendia pra um dava no endereço 
do outro, mercadoria errada para entregar, vinha muita 
reclamação aí perceberam, que ele escondeu em 2007 
tá aí, ele forçou uma coisa que não era, ele tinha que 
fazer um tratamento mas não deu importância. 

conquistador, toda mulher caia nos pés dele, e eu já fui 
ameaçada por elas também, para mim largar dele, e eu 
já estava noiva dele e ele comprou tudo, convite feito, aí 
vem um senhor já de cabecinha branca, aquele povo do 
interior, chegou no meu pai e disse para ele não permitir 
o casamento, casar com um rapaz muito mulherengo, e 
aí meu pai chegou em mim e disse para eu escolher 
entre ele e meu noivo, aí eu separei, não estava 
aguentando as ameaças, as cartas anônimas, é tipo 
romeu e julieta, aí terminamos aí, apresentei uma pessoa 
para ele, casou com ela, queria que ele ficasse bem e eu 
casei com bastante idade, aí eu casei com 30 anos, aí 
acabou ele casou teve os filhos, então marcou essa 
nossa vida, não tive filho e ele era um rapaz bom, muito 
educado comigo e ele foi meu noivo aí nada mais nada 
menos do que ter ele como meu filho, ele ficou viúvo 
mesmo. 

02-T3AiTf 

E: A base de uma 3 anos atrás eu já levava ela no 
médico, os médicos falavam que ela tinha labirintite, os 
clínicos  os exames apontavam para isso, eu pedia pra 
fazer um exame mais específico, mas sempre se 
negavam fazer, e confirmaram que era labirintite, até que 
com o tempo ela começou a ter mais crise, começou  a 
ter dor de cabeça constante, dor na nuca, vomito 
constante, café, almoço, janta, aí a gente não achava 
que era nada na cabeça, continuava achando que era 
labirintite, ai levamos até o OBS aqui do bairro, passou 
com a médica do posto, ai ela encaminho pro neuro, ai 
foi ate a clinica e lá ele fez alguns exames com ela é 
mandou para o central, no central foi feito a tomografia 
que mostrou que ela.  Estava com um caroço na cabeça, 
e foi aí que a gente foi saber o que era, e daí ela foi 
internada dia 21 de abril, fez a cirurgia dia 4 de maio, 
teve meningite hospitalar, bactéria no sangue e no 
pulmão, na urina, foi o que segurou ela muito no hospital, 
agora ela estava bem, em vista do que vi no hospital, 
passando pelo leito da morte várias vezes.P: Em 2001 
que você recebeu o diagnóstico ou foi agora nesse 
ano?E: Agora nesse ano, foi rápido foi descoberto no dia 
20 e no dia 21 ela foi internada. 

E: Trouxe muita mudança, principalmente porque 
ninguém espera doença, a gente vê acontecer ao redor 
da gente e acha que não vai atingir nós um dia, mas 
muda totalmente a rotina, o jeito de ser.P: Você ficou de 
trabalhar ou procurar emprego por conta dos 
cuidados?E: Também, porque eu já estava procurando 
tratamento pra mim porque eu tenho problema de 
coluna, então eu estava procurando tratamento pra mim, 
já estava esperando a 1 ano, pra passar no especialista, 
e passado um ano eles cancelaram a vaga e me 
mandaram para o ortopedista de novo, ai eu estava 
começando a correr atrás tudo de novo, foi quando 
aconteceu tudo com ela. 

E: Primeiramente que se fosse comigo ela não ia me 
deixar, tenho certeza, conheço ela, ela é minha mulher, é 
a pessoa que eu amo, que eu gosto, companheira que 
está do meu lado nos momentos bons, a gente riu junto 
então nos momentos maus tem que passar junto 
também, decidir cuidar dela posta o resto da vida a partir 
do momento que eu decidi que ela seria minha esposa, 
tenho que assumir tudo, não só na alegria mas também 
na parte ruim. 

02-T3JiTm A partir de fevereiro de 2017. 

Todas que você pode imaginar, tudo, acabou liberdade, 
você tem que abrir mão de tudo, porque ele ficou uma 
criança, e sem poder sair de casa, então assim vida 
social você não tem, não tem como viajar, não tem como 
sair nem ir ali no shopping, não tem como fazer nada.  

A necessidade né, fui obrigada. Dizer pra você que eu 
quero, que eu gosto, não gosto não mas vou fazer o que. 
É meu filho né, tem que cuidar dele. 

03-T3JIf 
É que ela nasceu com falta de oxigênio, aí levaram ela 
pro berçário ela pegou infecção hospitalar, ai deu 
meningite, ela ficou vegetando em cima da cama. 

 Minha vida mudou completamente, acabou com a minha 
liberdade, agora é só Raquel e pronto. 

 O amor, o amor falou mais alto, porque que se eu não 
amasse tanto assim eu não estava com ela, eu 
entregava de volta pra mãe dela. 
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02-T4IJIm 
E: Ele teve AVC dia 26 de janeiro de 2013, ele não fala, 
não anda e se alimenta com sonda. 

E: Muitas, meu trabalho, criar dois filhos um com 11 e um 
com 13 sozinha e cuidar dele também, manter uma casa, 
ter que trabalhar, toda essa responsabilidade.  

E: Amor, como meu esposo, como pai dos meus filhos, 
apesar de a gente estar se separando quando ele teve o 
AVC, eu parei a separação e fui cuidar dele.  

05-T2AIm 

E: Por que ele ficou doente. 
P: O que aconteceu ? 
E: A apendicite dele estourou e ele ficou internado, isso 
foi em 31 de janeiro de 2017. 

E: Muitas 
P: Quais a senhora pode destacar ? 
E: Assim, porque não é fácil eu nunca tinha passado por 
isso de cuidar de um doente, você tem que se dedicar, 
dedicar sua vida, deixar o lar e viver para o paciente, Foi 
o que aconteceu comigo, não tinha tempo cabelo, não 
tinha tempo para a unha não tinha tempo para dormir, a 
vida era para viver para ele então para mim isso é muito 
grato. 

E: Primeiro que é meu esposo, segundo eu que tinha 
que cuidar mesmo porque não tem a família, a família 
não está nem aí, eu jamais, eu não tenho esse coração. 

06-T5AIm 

E: Foi o Pessoal da assistência social que veio e falou 
que eu sozinha não tinha condições de cuidar dele e que 
se eu não ache alguém pra ajudar eu, não sei o que eles 
iam fazer, aí minha filha ajuda, ele teve um derrame em 
2016, aí descobriu um câncer de garganta em março, até 
hoje sou eu que cuido. 

E: Muito coisa, falar que eu não tenho condições de 
cuidar dele sozinho e tenho que cuidar, não posso ir na 
igreja, não passeio em lugar nenhum, só fico em casa 
com ele, minha vida social acabou. 

E: Fazer o que, é o sangue da gente tem que cuidar, se 
fosse de fora já tinha outra família para cuidar dele, aqui 
tem que ser eu, mãe em primeiro lugar. E eu nem tenho 
condição de pagar gente pra ajuda. 

07-T5AIf 

Ela já estava dependente antes de quebrar o fêmur de 
colo. Em 2007 ela teve um AVC Em 2015 ela quebrou o 
fêmur ela tinha uma certa autonomia mesmo depois de 
ter 2 AVC mas depois ela quebrou o fêmur. 

Aí complica muito porque depois disso eu não pude mais 
trabalhar, nem nada, aí a gente tem que ficar cuidando 
dela, devido esse problema dela ela ficou sem 
movimentação, sem força, sem nada, então a gente tira 
do lugar tem que segurar para colocar em outro e assim 
por diante na cadeira de rodas, na cadeira de banho, tira 
ela da cama põe no sofá, do sofá volta para cama, tirar 
um pouco para pegar um pouco de sol, sabe.P:Então o 
senhor teve que parar de trabalhar para poder cuidar 
dela porque não tinha ninguém que cuidasse?E: Tive 
que parar de trabalhar para poder cuidar dela, a minha 
condição não oferece essa opção porque eu preciso 
trabalhar na minha vida para poder pagar o aluguel, e eu 
tive que parar porque não teve outra opção para mim, 
então foi o que me aconteceu. 

Porque eu acho que eu sou a única pessoa que tem as 
condições de cuidar dela mesmo, ela é minha esposa 
então eu não posso deixar de mão, de maneira alguma, 
nem pensar, eu fiquei uns três meses com ela no 
hospital internada, muitas vezes os enfermeiros falavam, 
que eu ficava o dia inteiro com ela no hospital,  e ela 
ficou em leito de isolamento, porque ela pegou uma 
bactéria muito forte,  então a gente não podia ficar perto, 
não podia entrar família e nem pessoas naquele lugar, 
pra entrar tinha que aquelas capas e aqueles negócios 
todos de máscara, mas eu permaneci lá no hospital, 
porque eu não suportava ver ela na situação que ela 
estava,  basicamente passava para mim o que ela sentia, 
e a gente sabe o sofrimento de pessoas que ficam assim 
internada, a gente fica sentindo também não tem como, 
os enfermeiros diziam, que não sabiam como eu ficava 
tanto tempo lá, porque tinha pessoas que abandonaram 
a família, ia embora e largavam a família lá  internados. 

08-T1AIm E: Foi em setembro do ano passado ele teve um AVC. 

E: Tudo virou de cabeça para baixo, eu praticamente 
vivo para ele, eu tenho duas filhas por isso a noite eu vou 
embora porque eu moro aqui perto, mas assim o meu 
cuidado todo depois disso é para ele. 

E: Primeiro que a gente ia casar e outra no meu sentido 
da vida a gente não tem que abandonar uma pessoa 
porque algo no percurso aconteceu, então é por amor 
mesmo eu faço. 

09-T1AIm 
Desde o nascimento, já nasceu com a síndrome, ficou 
dependendo de mim.  

Muitas, muitas mudanças, eu tive que me dedicar só a 
eles, dedicação total, eu queria trabalhar, queria 
trabalhar com vendas porque eu poderia me dedicar um 
pouco e ficar em casa mas depois eu achei que deveria 
me dedicar só a eles porque eles precisavam muito de 
mim. 

O amor, muito amor, muito cuidado, sou muito 
preocupada com eles,  e se acontecer alguma coisa e eu 
não estiver perto vou me sentir culpada de não poder 
estar ali com eles. 
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10-T1AIm 
E: Quando o Eric teve que operar a coluna, depois que 
operou ele perdeu todos os movimentos, a visão, a fala, 
tudo, ele ficou assim. 

E: A muito porque antes o Eric era até mais fácil,  
quando  queríamos sair,  podíamos levar o Eric, antes a 
gente dava comida na boca e depois ele passou a usar 
sonda, então não tem como ficar movimentando ele, 
porque a gente tem que levar todos os equipamentos, 
então agora não tem como. 

E: Porque eu gosto, acho que eu me identifico com isso. 
 

11-T2AIm 

Desde quando nasceu que ele tem esses problemas 
todo, agora com o tempo… Ele nasceu com problema 
mental, sem um braço. Esta agravando, faz uns 4 meses 
que ele usa fralda e depende de alguém pra tudo. 

Eu fiquei presa a ele, eu fiquei muito presa a ele, essa é 
minha realidade. 

E: Pra ajudar minha mãe. 
P: Porque se você não cuidasse sua mãe teria que 
cuidar?  
E: Exatamente, pra ajudar minha mãe. 

12-T3AIf 

Dia 2 de novembro de 2012, foi uma fatalidade,  estava 
no bar, passara  de moto atirando, e ela ficou  
dependendo da gente para tudo, no começo a gente 
achou que ia ser pior, porque o médico disse que ia ser 
pior, mas graças a Deus não foi tudo aquilo que eles 
falaram no hospital, e poderia ser pior, Independente de 
tudo que aconteceu o mais importante para mim é que 
ela tá aí, estamos cuidando do jeito que dá e é isso. 

Bastante, mudou tudo tem lugares que a gente não sai 
mais, não posso ficar sozinho, não pode todo mundo sair 
junto, por exemplo para mim viajar, tipo vou ficar três 
dias fora de casa já tem que pensar muito e fazer todo 
planejamento porque é muito complicado deixar ela só 
com a mãe dela, não que a mãe dela não dê conta mas 
é muito difícil, então eu viajo as no máximo três dias fora 
a poder tá ajudando a mãe dela, porque também a mãe 
dela me ajuda muito, não é só eu ajudando ela, é um 
ajudando ao outro, dependo muito da mãe dela também 
porque se não fosse a mãe dela…Ela ajuda a minha mãe 
lá em cima aqui também tá idosa, então é complicado, 
eu tenho um irmão em cima um problema do coração, a 
gente depende da  aposentadoria da minha mãe é 
manter a casa. 

Sou muito caseiro, como eu sempre me dei com toda a 
minha família, desde o início quando aconteceu, eu disse 
para ela não se preocupar que eu estaria junto dela, o 
que precisasse, se precisar de cuidar de você, eu vou 
cuidar, eu só não dou banho mas se precisar eu fico 
perto enquanto troca ela, vem aqui se precisar ajudar a 
mãe dela a por ela na cadeira, a gente põe ela na 
cadeira, leva ela no banheiro, aí eu fico com uma toalha, 
ajuda a mãe dela por ela na cama, a mãe dela trocar ela, 
mas eu já disse que se um dia precisar e não tiver 
ninguém, se precisar dar banho nela, eu dou, não tem 
problema, se depender de mim, o que precisar eu tô 
disposto. 

03-T2IJIf 

E: Sofrimento, luta, perda de filho, ela teve de tudo um 
pouco,  o marido dela que judiou dela a vida inteira, aí 
juntou com os problemas de diabetes, pressão alta, 
depressão, devido a morte do filho, aí ela teve um AVC, 
vai fazer 5 anos. 

E:  Para minha todas, dificuldade em todas as partes, de 
todos os jeitos, uma pessoa doente na família, você 
deixa de viver, para poder viver para ela, porque você 
deixa de cuidar até de você mesmo para poder cuidar de 
uma pessoa, sabe que tem uma responsabilidade que 
tem que estar ali, independentemente de você estar bem 
ou não você tem que estar ali. 

E: Ela morava num barraco, ela comia e tudo, aí o 
homem foi tentar matar meu irmão, bater nele, e aí ela 
parou de comer de um dia para o outro, ficou internado e 
tudo, aí na hora de receber alta, pressionaram a gente 
porque não era para levar ela para lá, porque lá era um 
barraco, era muito rato, muita sujeira, mas a gente nunca 
abandonou ela, todo fim de semana ia alguém lá, porque 
nós somos em 3 mulheres, e mais dois homens mas eu 
não conta, ele é do que jeito que é, ele tem os problemas 
dele mas graças a Deus ainda ajuda, e a outra de Santo 
André também, a gente reveza, uma fazia a limpeza da 
casa, cada fim de semana assim, quando aconteceu 
isso, ela deixou de comer enfiaram uma sonda não, aí 
jogaram a gente na parede que era para a gente dar um 
jeito de fazer alguma coisa, aí a gente alugou aqui, mas 
não foi a melhor opção. 

13-T4AIf 
Foi novembro de 2014, após um traumatismo, ela foi 
atropelada por uma moto. 

Mudou tudo, porque eu tinha um comércio, trabalhava e 
eu deixei tudo pra me dedicar a ela, tempo integral. 

O amor, o amor que ela me ensinou, o amor que ela me 
deu. 

04-T2IJIm 
E: Foi 8 de Outubro de 2014. 
P: E o que aconteceu pra ele ficar acamado? 
E: AVC. 

E: Tudo, cansaço, minha rotina era sair sempre e agora 
to presa dentro de casa, eu saia muito, agora não dá pra 
sair mais, ia muito pra igreja. 

Eu gosto dele.  
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Parte II 

Sujeito 
4. Você se sente preparado(a) para realizar este tipo 

de trabalho? 
5. Recebeu capacitação? De quem? 6. Como é a rotina de cuidados?  

01-T3AiTf E: Sim. 

E: É a gente aprendeu como a gente ia direto para o 
hospital, a gente via né, e a gente pediu pra aprender 
também né, quando estava previsto alta ai a gente tinha 
que aprender, precisava aprender. 
P: E a equipe do PID te ajudou?  
 E: Sim, no caso a gente já estava aprendendo com o 
pessoal lá do hospital, quando ela veio pra cá a gente já 
estava sabendo já, mas ela foi orientada pelas fisios do 
PID. 

E: É ela tem que aspirar de manhã, a gente aspira de 
manhã, de tarde e de noite né.  
P: Esse é o principal cuidado né?  
E: É se acontecer assim as vezes ta com mais secreção, 
a gente aspira mais vezes, né. Mas geralmente é só 3 
vezes ao dia. 

03-T2AIf E: Hoje sim, no começo foi difícil mas o PID me ajudou. 

E: O PID vou te falar, acho que eu desejaria ter esse 
esquema do PID no Brasil inteiro, pra todos, porque olha, 
é uma benção que nos auxilia muito, porque sem eles 
não tinha como eu chegar aqui, não sei o que seria dela, 
a gente ia dar um jeito, mas ia ser difícil. 

P: O senhor tem algo pré-estabelecido? 
E: Tenho e vou enxertando no meio, eu tenho um 
controle, por exemplo daqui a pouco que vocês saírem 
eu vou trocar ela, eu troco ela, trago ela, dou um 
cafezinho ela fica na cadeira de rodas, ai levo ela lá pra 
sala, dai eu coloco ela no sofá, tem uma poltrona que é 
reclinável, coloco ela lá fico assistindo TV, tem um tablet 
pra distrair, e ficar ali sentadinha e enquanto ela fica lá 
eu ligo o cilindro nela, e venho aqui fazer o almoço, dai 
se for a tarde eu venho fazer a janta, assim por diante, ai 
lá pelas quatro horas, as vezes quer ir no banheiro fazer 
o numero dois que ela não faz na fralda, quando ela 
quer, a hora que for, pode ser de noite, de dia, na hora 
que apertou eu já levo ela pro banheiro, ai faço a higiene 
dela, troco ela de novo, e coloco a o onde for no caso do 
horário, e assim por diante, a troca costumo fazer 
normalmente três vezes por dia, troco ela de manha, as 
4 da tarde e as 10 da noite, mas quando acontece 
alguma intervenção no meio tem que fazer mais vezes. 

01-T3JiTm E: Tem que estar né, a vida prepara a gente pra tudo. E: Não. 
E: Ah, tem que cuidar diariamente sem questionarP: 
Porque sem questionar?E: Ele depende da gente então 
tem que fazer tudo. 

01-T4IJIm 
Eu aprendi muito, não sabia de nada mas tive que 
aprender. 

Não, aprendemos sozinhos, e o PID depois que entrou 
na nossa vida orientou também. 

Então ele precisa de auxílio no banho, precisa de auxílio 
para passar pra cama, passar pra cadeira, mas ele já 
consegue se virar em muita coisa sozinho.. 

04-T2AIm 

E: Eu sinto sim, porque eu nem conhecia como lidar com 
isso, eu olha o machucado, alguma coisa assim eu ficava 
meio… porque eu não podia ver sangue, quer dizer meu 
lado era muito assim sensível, e hoje eu sei tudo. 

E: Tenho o curso de cuidadora, tô cansada de ficar em 
hospital por que a gente vê muita coisa em hospital. 

E: Normal, dar banho, vestir. 

02-T3AiTf 
E: Não me sentia, não achava que era capacitado pra 
isso não. 

E: Aprendi no hospital, porque no dia a dia ali 
acompanhando, vendo como que é, os enfermeiros, os 
médicos, os cuidados, teve um pouco… o que eles 
deixavam acompanhar eu consegui aprender, tem parte 
que o pessoal também se dispôs a me ensinar e me 

E: Não é fácil, de vez em quando ela fala que o pessoal 
lá era mais paciente com ela, era mais bonzinho, só que 
eles estavam com ela dia sim dia não, eu tô com ela todo 
dia, 24 horas, de dia e de noite então tem hora que não 
dá, não é todo momento que a gente está com espírito 
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explicar, pra que eram os remédios, as pomadas, ter que 
virar ela de duas em duas horas, aspirar, me ensinaram  
como fazer a aspiração, como colocar sonda, aprendi 
através do cursinho que foi feito no hospital. 

bom, tem hora que a gente está mais ou menos, então 
se ela não colaborar, de vez em quando eu vou dar uma 
arranhada mesmo, faz parte, porque se deixar do jeito 
que ela quer, não evolui, então de vez em quando tem 
que dar umas pegada no pé. Na realidade, no dia a dia a 
gente não espera, não é preparado pra isso avança 
sentindo um pouco, mas como eu fui criado pra vida, 
desde pequeno meu pai me ensinou a me virar sozinho, 
pra mim está sendo uma nova experiência que eu tô 
passando, minha sogra fala pra eu fazer o curso de 
enfermagem, auxiliar, cuidador, mas deixa pra lá. 

02-T3JiTm Não, não me sinto. 

De jeito nenhum. De ninguém, foi tudo na raça tudo que 
eu aprendi no hospital na internação dele, vendo as 
enfermeiras fazerem, trocar, limpar, dar banho, dar 
medicação, e a sonda, só de ver, porque ele ficou 5 
meses internado então deu pra aprender bastante coisa 
com elas, mas dizer que tive capacitação, eles me 
ofereceram, mas eu não tinha como fazer, eu não tinha 
condição de fazer, porque era curso que durava o dia 
todo, eu tenho pequeno então eu tinha que ficar indo e 
voltando, nem todo dia eu podia ir. Lá no hospital tinha 
pessoas que ficavam pra mim, minha tia, minha sogra, 
conseguimos revezar, mas lá porque tem o cuidado das 
enfermeiras mas aqui já não dá.  

É desde de cedo, basicamente assim minha rotina 
continua a de anteriormente que é todo cuidado com a 
casa e mais o dele que eu tenho que ficar atento a todo 
instante o horário de medicação, de tudo, troca dele tudo 
né, aumentou demais o meu serviço, aumentou demais 
tudo o que eu tenho que fazer, eu não tenho um minuto 
de sossego, eu não paro. Dia e noite, eu durmo a noite 
com ele também porque a noite ele quer fazer xixi, eu 
tenho que por papagaio nele, entendeu, e são duas a 
três vezes na noite.  

03-T3JIf 

Sinto, sinto até preparada pra quando o Senhor chamar 
a Raquel, me sinto preparada pra entregar pra ele, 
porque o sofrimento dela e tão grande, e esgota a gente, 
não que eu estou pedindo pra Deus levar, a gente vive 
junto, mas quando chegar a hora a gente tem que estar 
preparado, ela já sofreu demais, 18 anos de sofrimento, 
precisa ser muito hipócrita pra dizer que tem que viver 
mais. 

Deus que me deu por que eu não sabia fazer nada, 
quando eu levei a Raquel pra casa com a sonda no 
nariz, eu não sabia o que fazer, eu me assustava, 
pensava o que eu ia fazer com aquele trem grudado no 
nariz da Raquel, mas Deus é tão maravilhoso que hoje 
faço tudo. 

Ah, é levantar cedo dar o primeiro remédio, dar a 
comida, dar o segundo e o terceiro, dar banho, aspirar, 
ajudar, ficar de olho pra não criar ferida. 

02-T4IJIm 
E: Preparada não, a gente nunca está preparada, eu 
acredito que a gente nunca está preparada pra isso dai, 
mas eu não deixo que outra pessoa cuide dele. 

E: Não. 

E: É minha carga horária de trabalho, porque ele está em 
primeiro lugar, eu tenho prazo de entrega para entregar o 
trabalho mas se ele precisar de mim, eu largo mesmo 
que eu tenha horário para aquilo, e vou fazer o que ele 
está precisando, ai vai me sobrecarregando, ai haja 
coluna, haja perna. 

05-T2AIm E: Sim. 

E: Não, só a Le, a Le conversou muito comigo ela disse 
Neide eu te vejo como uma luz na vida do seu José, só 
ela e o resto foi Deus que foi me orientando eu não sabia 
nem fazer o curativo, eu via a ferida dele do bumbum 
mulher eu chorei porque eu tinha pena de tudo, pensava 
em como ele estava sofrendo mas o meu amor é tão 
grande que graças a Deus me ajudou com tudo isso, 
porque o que levanta um doente é o amor é você fazer 
as coisas com carinho, você dá a vida da pessoa, eu 
assistir também uma palestra lá no hospital de como 

E: Muito cuidado com ele a mesma coisa de quando ele 
estava internado no hospital eu tenho cuidado, 
alimentação, hora certa, porque ele é diabético tem que 
ser tudo na hora certa,  comer, dar banho,  fazer o 
curativo. 
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cuidar de um doente, é ter amor se você não tiver 
esquece, tudo que você for fazer tem que ser amor. Tudo 
tem que ter uma preparação, pensa num povo calmo é 
vocês da Assistência Social. 

06-T5AIm 
E: Uma hora chora, outra hora ri, a gente vai levando, 
fazer o que. 

E: Quando vem assim alguém assim da assistência 
social, fala as coisas, mas minha mente já não é assim 
de guardar as coisas. 

E: Muito nervoso, por causa dele, ele é um doente 
impaciente. 
P: Sempre foi assim? 
E: Ai depois de sair de casa, minha filha foi atrás dele e 
trouxe ele de volta da rua só pra me da trabalho. 
 

07-T5AIf 
Preparado totalmente eu não digo que me sinto, mas eu 
faço o possível que eu posso. 

Sabe o treinamento que a gente recebe, é o dia a dia por 
que a gente vai aprendendo. 

Eu faço sempre o que for necessário, o que ela precisa, 
precisa dar banho, remédio, alimentação, todas essas 
coisas, tudo o que for necessário e é preciso eu faço. 

08-T1AIm E: Hoje sim, no começo eu tinha muito medo. 

E: Sim, lá no hospital como sempre eu que acompanhei 
os quatro meses e meio, eu ficava todo dia, só ia alguém 
a noite para revezar, então prestei muita atenção, fiz os 
cursos para quando ele precisava aspirar, tentei fazer 
todos os cursos para aproveitar as últimas semanas e 
pedia para as enfermeiras estarem me ajudando, a 
enfermeira chefe sempre fazia eu fazer as coisas perto 
dela para ela poder ficar olhando. A gente tem medo, 
lógico, mas graças a Deus eu consegui dar conta, ele 
tinha uma ferida muito grande, mas graças a Deus 
fechou rapidinho, então eu acho que bem ou mal eu tô 
conseguindo. 

E: Eu chego aqui de manhã geralmente ele tá meio 
dormindo ainda, dou a dieta, aí agora eu dei a 
medicação depois vou trocar ele, às vezes se precisar eu 
dou um banho agora que meu menino está de férias, 
senão eu dou banho depois que chega da escola para 
ele me ajudar com ele, faz o almoço ele come, dou uma 
dieta 4 horas, entre esse intervalo posso dar um leite 
com café, 7 horas já dou a última dieta para ele dou a 
medicação, troco ele, e deixo ele arrumadinho para 
dormir. 

09-T1AIm 

Me sinto, só que já estou cansada porque  são 36 anos 
então as vezes queria mais ajuda, ajuda de outras 
pessoas, mas é difícil você pagar, é caro, eu fico 
pensando e mais pra frente como é que eu vou ficar, 
Será que eu vou aguentar porque a gente se vira de 
ponta cabeça mas e é mais pra frente, tô pensando no 
futuro, como eu vou ficar, vou conseguir? Me preocupa 
muito, porque estou sentindo a canseira dos anos agora 
com 54 anos tô me sentindo bem cansada. 

Não. 

Ultimamente tenho só me dedicado a eles mesmo, 
bastante trabalho, mas me sinto feliz por outro lado, me 
sinto bem porque sei que estou fazendo o melhor por 
eles. 
 

10-T1AIm E: Sim E: Não. 
: Ah é normal ele tem os horários dele, a hora da 
alimentação, a hora do banho, tudo então pra mim já 
virou rotina. 

11-T2AIm 
E: Sim, porque eu gosto muito dele, eu não sou nem filha 
dele, eu sou apenas sobrinha. 
 

E: Não, assim com o tempo eu fui aprendendo. E: É difícil, não sei falar. 

12-T3AIf 

No começo eu não me sentia muito preparado, Mas é 
uma coisa de começo né, a gente não tá acostumado 
com essa rotina, nunca tinha passado por isso, porque 
eu já fiquei numa situação crítica de internamento, 
quando você fica dependente dos outros você sabe 
como que é, sabe que não é fácil, mesmo pelo tempo 
que eu fiquei, eu sabia que não ia ficar daquele jeito, ia 
sair dali, mas aí é muita força de vontade, e ela tem 

Não. 

O banho é a mãe dela e a irmã dela que faz, eu ajudo se 
precisar trocar, levantando ela, e eu cuido da medicação, 
alimentação é mais a mãe dela, às vezes quando a irmã 
dela não tá ou a mãe dela não tá, eu desço aqui e 
pergunto se ela tá com fome, se ela quer comer alguma 
coisa, se ela quer tomar um café, aí eu venho aqui, dou 
comida para ela para ela, eu sempre tô com ela. 
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muita força de vontade também, como os médicos 
falaram era para ela estar pior, na verdade ela está bem 
melhor, no começo para você pegar ela, ela não ajudava 
em nada, era bem pesado, você pegava ela, os braços 
dela caiam, você tinha que tá pegando os braços dela, 
hoje em dia é bem mais fácil para cuidar dela, então ela 
melhorou muito. 

03-T2IJIf E: Não, nem um pouco. 

E: Não, a gente acaba aprendendo na prática, a entupiu 
várias vezes a sonda no início, porque a gente não sabia 
mexer, natal passado passei no hospital com ela, em dia 
de festa você não tem dia certo, todo dia é dia de luta de 
doença, de problema, o velho de vez em quando fica 
morrendo, e bebe tanto que fica com convulsionando, 75 
anos e não para de beber, vai fazer o que, é o esposo 
dela, que é o demônio encarnado, aí você tem 
preocupação com mãe, com pai, com filho, usuário de 
droga, com tudo. 

E: Terrível, eu levanto 7:30 venho para cá, aí tem que 
dar os remédios de diabetes primeiro, depois de aplicar 
insulina, aí troca, comida 8 horas, vou em casa faço café, 
volta para cá dou água para ela, aí dá banho, eu fico até 
meio dia, depois minha irmã ela fica de tarde até à noite, 
e de madrugada também, porque dependendo da 
diabetes ela precisa, eu tenho que estar aqui. 
 

13-T4AIf 
E: Sim, procuro cada dia fazer o melhor, sempre 
aprendendo, procurando fazer o melhor pra ela. 

E: Aprendi muito no hospital.P: Ela ficou internada 
quanto tempo?E: A primeira internação foi 8 meses, 
depois mais 45 dias. 

Pela manhã alimentação, medicação, água, logo após, o 
banho depois do banho viro ela a cada duas horas, 
hidrato o corpo dela, e durante o dia assim. 

04-T2IJIm E: Não E: Não 

E: É difícil viu, tem que levantar cedo, parece que eu 
faço uma academia, tem vez que eu não sei como eu to 
tão gorda, quando não é a dieta tem que lavar, ai tem 
que dar água pra ele e é assim por diante o dia inteiro.   

 
Parte III 

Sujeito 7. O que é mais desafiador na rotina de cuidados? 8. Do que você gosta nesta rotina? 9. Conta com alguém para te apoiar e orientar? 

01-T3AiTf 
E: Agora tá tranquilo, mas no começo é que ela usava 
oxigênio, ela tinha sonda pra alimentação. No começo foi 
bem difícil mas agora, graças a Deus está tranquilo. 

E: Gostar a gente não gosta né. Gosta ninguém gosta de 
cuidar de doente, mas a gente acabou tendo que fazer 
né.  

E: Ah! O apoio da família né. Mas assim, orientar seria o 
PID né. Por que qualquer coisa que a gente precisa, a 
gente liga lá, eles vem né.  

03-T2AIf 

E: O mais desafiador, é quando ela está mais 
desanimada, pedindo pra deus dar um jeito na vida dela, 
então eu falo pra ela “você acha que fazendo isso vai 
aliviar a culpa, você vai sair do plano da terra, vai sair 
daqui mas você acha que quem fica, que você também 
não está ferindo essas pessoas machucando essas 
pessoas, saindo de cena”, acho que nossa história tem 
que continuar, seja boa ou ruim, tem que continuar, acho 
que quem escreve a história é Deus e quem determina o 
ponto final é Deus, a gente nunca pode pedir um ponto 
final, somos apenas os componentes que Deus usa pra 
historia, acho que o final dela Deus é quem apita, quem 
dá o toque, então não tem que ficar pedindo a morte, 
pedindo isso.  

E: O que eu mais gosto é o apego com ela, ficar com ela, 
porque não é de ontem, já vamos fazer 40 anos de 
casado, temos duas filhas, 3 netos, e eu acho que é a 
hora de mim. 
 

E: Sim, conto com o PID principalmente, não vou cansar 
nunca de falar dele, falar bem. então assim o PID é 
primeiro lugar, em segundo lugar é minha família que 
tem uma parte de apoio, as vezes eu quero comprar um 
objeto ou um móvel, eles me auxiliam muito, eles correm 
lá, porque eu não tenho como ir na loja, ficar perdendo 
tempo na loja, porque eu perco tempo em relação a ela, 
então não tem como eu estar fazendo isso, eu dou um 
toque pro irmão vem aqui, queria isso e isso, eles correm 
atrás, mas quando é em relação a ela, sou eu que corro 
atrás.  

01-T3JiTm E: Saber que meu filho vai embora. E: De falar com ele, já que a cabecinha dele é boa.     E: Meus filhos e meu marido. 
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01-T4IJIm Ah, não sei não tem nada que seja dificultoso pra gente. Ver ele feliz, bem, com pessoas ao redor dele. Sim, seria o PID e a família. 

04-T2AIm 

E: Eu acho que o mais difícil para mim controlar é a 
temperatura, a febre me deixa um pouco receosa porque 
você tem que tá ali com todos os métodos para tirar a 
temperatura, não só dipirona, se tem que medir de vez 
em quando, medir a temperatura, eu faço compressa de 
água gelada, do banho. 

E: O momento que ele já tá limpinho, já dei banho, já 
coloquei a roupa nele, deixa ele todo em ordem para 
mim é uma benção. 

E: Meu marido.  

02-T3AiTf 

E: Todo dia é um desafio, todo dia, acordar, não é todo 
dia que a rotina é a mesma, tem dia que a rotina muda, o 
grande desafio é superar o jeito dela, cada dia, porque 
nem todo dia ela está bem, tem dia que ela não quer 
levantar pois ir pro tratamento, ai tem que ter aquele jogo 
de cintura e conversar, ela mesmo erra os dias ai eu não 
falo nada, para ver se muda a vontade dele de ir, o 
grande desafio está sendo vencido a cada dia, porque é 
um desafio grande você cuidar de uma pessoa que tem 
autonomia, que tem consciência, fala sim, fala não, que 
briga, que da risada, falar, agir, com o ser humano é 
difícil. 

E: Tá me ensinando muito, tá me ensinado a ser mais 
paciente, a pensar mais nos outros, não que eu nunca 
pensei, eu sempre fui muito ajudador, mas tá me 
ensinando a ser melhor, tá me ensinando a olhar mais 
para o cotidiano na vida dos outros, não sou egoísta, 
mas aprender a conversar com pessoas egoístas e dar 
um ponto de vista diferente para elas por tá vivendo essa 
situação. 

E: Sou mesmo, eu tenho uma irmã menos que eu, tem 
11 anos, meu pai tem a família dele que minha mãe já 
faleceu, então ele tem outra mulher, ele tem a vida dele 
para lá, eu não tenho mais irmãos, meus familiares 
também, hoje em dia é tudo no dinheiro, ninguém tem 
tempo para nada, no começo todo mundo dá um apoio, 
depois vai caindo no esquecimento e esquece, então o 
grande apoio aqui tem sido eu apoio nela e ela se apoia 
em mim. 

02-T3JiTm 

Pra mim a prisão, é muito difícil você ficar… é como eu 
falo pro meu marido eu me sinto aquelas presidiárias lá 
dá prisão, eu tô igualzinha eu me sinto assim presa por 
que nem na padaria ir comprar um pão eu não posso, eu 
dependo de alguém ficar aqui pra eu ir, eu não tenho 
ninguém, então eu fico aqui, vou no mercado compro 
tudo que tem que comprar uma vez na semana, se faltar, 
e ele tiver aqui ele vai a noite, se não fica sem, porque 
eu não posso deixar ele sozinho ele tem muito episódio 
de vômito, ele tem muita ânsia, então não posso, tem 
feira aqui de quarta feira, nessa rua, minha mãe vem 
aqui pra ficar um pouquinho pra eu ir correndo 20 
minutinhos na feira 

Nessa rotina toda, não tem nada, é muito difícil. 

Não, eu tenho apoio só do meu marido, ele é uma 
pessoa muito otimista, eu já não sou muito, porque eu tô 
lidando com o dia a dia, eu vejo muito mais coisa do que 
ele, então ele fica mais fora tem outras pessoas outros 
assuntos, tá certo que ligado aqui mais que tá contato 24 
horas por dia sou eu, então eu não tenho. 

03-T3JIf 

Eu tenho medo de morrer primeiro que ela e deixar ela 
sozinha desamparada, porque se eu for embora primeiro 
que ela vai ficar desamparada de verdade, porque o 
amor que ela sente por mim é tão grande, ela não confia 
em ninguém, só confia em mim, chega pessoa perto 
dela, ela se fecha, fecha o olho, tipo medo, é a defesa 
dela. 

Gosto de tudo, só não gosto de ficar doente, e quando a 
Raquel tá passando mal eu pergunto porque, uma 
pessoa toda acamada tem que ficar sentindo dor de 
cabeça, com tosse, já basta tanta coisa.  

Não, só Deus mesmo. 

02-T4IJIm 
E: Dormir no chão a 4 anos do lado dele, porque eu não 
deixo ele aqui embaixo sozinho e não subo pra dormir lá 
em cima.   

E: Não. E: Não. 

05-T2AIm 

E:  Mulher para mim hoje não é mais nada, assim eu 
tenho que levantar, ele usa bolsinha então eu tenho que 
estar junto dele porque eu tenho medo da bolsa estourar 
e sujar a cama, a gente troca de 3 em 3 dias,  vou 
reclamando tô com sono, tô cansada mas isso não me 
impede. 

E: Assim que ele levantou, tá andando, tá bonito, tá 
corado, para mim isso é uma gratificação grande. 

E: Não só Deus, tudo é eu e Deus, eu não tive apoio de 
ninguém tive apenas do meu filho financeiramente,  
porque ele trabalha, ele viaja ele não fica em casa, tudo 
sou eu. 
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06-T5AIm 
E: Trocar a fralda, o banho já nem se fala porque eu não 
aguento dar banho nele sozinho. 

Não tem nada. 
(Cuidadora chora muito neste momento) 

Não, só Deus.  

07-T5AIf 

A dificuldade que a gente passa e não poder trabalhar 
para dar o melhor para ela, maior dificuldade financeira. 
porque o que a gente recebe é pouca coisa, aí tem 
aluguel,  água, luz, remédios e todas as outras 
despesas. 

É cuidar dela sempre que seja necessário. 
Quem me dá mais apoio aqui o pessoal do PID, eu não 
posso deixar de lado também o pessoal do UBS onde eu 
pego o remédio. 

08-T1AIm 
E: Assim eu acho que não tem, graças a Deus eu 
aprendi com o meu menino na escola eu consigo trocá-lo 
sozinho, hoje eu não tenho nenhuma dificuldade. 

E: Hoje é estar com ele, e o fato de ver ele evoluindo um 
pouco, ver essa recuperação,  cada vez que eu interajo 
com ele, e vejo que ele entende, que eu converso e ele 
me entende isso é satisfatório. Acaba sendo, porque 
você está aqui fazendo as coisas e você vê um retorno, 
para mim acaba sendo gratificante saber que eu 
participei para ajudá-lo e crescer nesse ponto. 

E: Eu tenho o pessoal da igreja que a gente está sempre 
conversando, mesmo que eles não venham, as vezes, 
mas estão sempre perguntando como ele está, se 
precisa de alguma coisa, nesse ponto eu tenho essas 
amizades, e as minhas filhas, meu maior apoio, 
praticamente eu deixo elas para estar aqui com ele, final 
de semana às vezes quando elas não trabalham, elas 
vem domingo para cá, almoçar comigo pra gente não 
ficar tão distante. 

09-T1AIm 
É Quando eles não estão bem, que eu fico com medo 
que eles vão ficar mal da respiração, vão precisar ser 
internados.  

Ah eu gosto muito de sair com eles, levá-los pra passear 
o que é muito difícil, eles estando bem eu to feliz.  

Meu marido me ajuda muito. 

10-T1AIm E: O banho, é a pior parte.  
Sabe que eu nem sei, eu gosto de ir no quarto dele, 
gosto de ficar conversando com ele. 

E: Os pais dele. 

11-T2AIm E: Tirar da cama, banho, é o mais difícil. 
E: Ai gente, e agora, eu não seu nem te falar viu, que é 
muita coisa pra mim, me sinto sobrecarregada.  

E: A minha vizinha querida. 

12-T3AIf 

Para mim não é difícil, é mais ter calma e paciência, 
porque o paciente que está nessa situação, depende 
muito da compreensão de quem tá cuidando, ter calma, 
porque às vezes você pega o paciente, o paciente está 
estressado em depressão, aí você entra brigando, entra 
reclamando, com mau humor, não vou dizer que eu 
nunca cheguei assim, mas depois a gente se arrepende 
trata com mais carinho, só na situação para saber como 
é que é. 

Eu gosto de cuidar dela, quando eu cuido eu sinto que 
eu tô fazendo bem, não só para ela, tá fazendo bem para 
a família inteira. 
 

Não. 

03-T2IJIf 

E: O banho, porque você tem que sustentar todo o peso, 
quando tem duas aí ajuda, porque ela é toda dura, ela é 
muito pirracenta, o PID deixa a desejar nisso, porque 
eles passam calmante que é muito infantil, ela vive no 
estado de nervo, a gente vai fazer alguma coisa, ela 
endurece,  fica com o dente rígido, tudo para dificultar, 
tem que fazer força por ela, abrir as pernas dela na 
marra, eu vou trocar ela, ela tranca suas pernas e a força 
é grande, para dificultar,  porque aí exige mais esforço 
de nós  

E: Nada, não tem nada de legal, nada de gostoso.  E: Deus. 

13-T4AIf 

Na rotina, mas o medo de não estar fazendo o certo, de 
não conseguir fazer melhor, esse é meu medo, de 
machucar ela, ela pegar uma infecção, mas sempre tento 
fazer o meu melhor para o cuidado.  

Quando ela sorri, quando ela demonstra estar satisfeita, 
ela me faz um joia, é isso que me dá mais força pra lutar 
e continuar. 
 

O meu pai, sempre está do meu lado me ajudando, me 
apoiando. 

04-T2IJIm E: Nada. 
E: Eu gosto quando eu to aqui eu e ele assim, sozinhos. 
Quando eu fico conversando com ele.  

E: Tem a minha vizinha. 
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Parte IV 

Sujeito 
10. Como é a relação dos demais 

membros da família com o paciente? 
11. O que significa ser atendido 

pelo PID - SBC? 
12. Como é sua relação com a equipe? 

13. Procurou ou foi procurado  
pelos serviços da assistência social 

CRAS / CREAS?  

01-T3AiTf 

E: É todo mundo se dá bem com ela, mas 
as vezes ela é um pouco marrenta né. É 
assim, exigente mas depois é... A gente 
acaba cedendo, por causa dos problemas 
dela a gente acaba até mimando as vezes 
né.  

E: Ah! No caso dela a gente não tem o que 
reclamar né. Graças a Deus tudo o que a 
gente precisa a gente liga lá eles vem, 
nunca deixou a desejar. Também no caso 
dela né. 

E: A gente se dá bem com o pessoal que 
vem aqui e a gente já tem até assim uma 
amizade, gosta.  

E: Só do PID, né. 

03-T2AIf 

E: Apoio, também pega o caso dela como 
exemplo pra instigar, “olha vocês estão 
errados, veja a Célia como que tá, né ela tá 
lá firme e forte, chega lá ela anima a gente” 
então ela é um exemplo, pegam o exemplo 
dela, então isso também é importante, é 
uma responsabilidade minha dela, passar 
esse exemplo para aqueles que choram 
atoa. 

E: Ai significa muita coisa, significa muito, 
eu acho que o PID foi a melhor coisa que 
aconteceu, nesse acidente com ela, pra 
mim foi a melhor coisa que aconteceu, 
primeiramente Deus isso dai tem que pôr na 
frente, mas em segundo plano o PID foi a 
melhor coisa que aconteceu na nossa vida. 

E: Boa, muito boa, vou lá converso com as 
meninas, vou levar algum exame dela, 
nossa, é super bem atendido, o material a 
gente vai lá ta tudo prontinho, não tem 
burocracia, entendeu, a única burocracia 
que eu acho é aquele estacionamento, não 
vai no hospital porque quer brincar né, é um 
negócio sério e eles enfiam a faca. 
 

E: Não. 

01-T3JiTm 
E: É boa né, as vezes tem altos e baixos, 
mas é assim mesmo. 

E: Ah, foi bom, porque se não, como ia 
fazer, ia ter que comprar tudo as coisas e só 
com o dinheirinho dele, não ia dar. 

E: É boa.  E:Não  

01-T4IJIm Tranquilo, vem visitar. Maravilhoso, não tem o que falar. 
Muito boa, minha mãe tem o preferido dela 
que é o João, tanto que às vezes ela liga lá 
pra pedir pra ele vim. 

 Não. 

04-T2AIm 

E: Todos tem carinho com ele, ele recebe 
visita até mesmo da igreja que eu sou 
evangélica, então vêm sempre pastores, 
irmãos da igreja orar, cuidar do espiritual 
para ele 

E: É tudo, não tem palavras, fizeram prova 
lá no convênio para me encostar na parede 
e decidir com qual você quer ficar, com a 
atendente do PID ou a do convênio, quem 
fez essa diferença de escolha foi o convênio 
que fez para mim, eu disse que queria ficar 
com o PID, sabe de uma coisa o moço 
disse que como eu estava sendo bem 
atendida pelo PID não era para sair, ele 
disse para não abrir mão do atendimento do 
PID porque realmente o PID é dez, porque 
o convênio vem e dá só uma olhada e 
pronto fala que fez a visita, o PID não eles 
revistam o paciente, dão toda a assistência, 
tá sempre ali a disposição. 

E: Boa demais, eu conheço a equipe toda, a 
gente tem mais conhecimento depois que 
iniciou o PID. 

E: Nenhum. 

02-T3AiTf 

E: É bom, tranquilo, a maioria tá sempre 
aqui, mas quem mora longe tá sempre 
ligando, mandando mensagem, de vez em 
quando ela coloca a válvula aí eu coloco o 
telefone para ela, ela também manda 
mensagem. 

E: Tá sendo bom, e uma organização que 
foi feita que tá dando uma boa atenção para 
muitas pessoa, eu falo por mim, na situação 
que eu me encontro hoje, se PID não 
estivesse me dando apoio eu não sei como 
eu estaria cuidando dela, eu não sei como é 

E: Boa, ótima, não tenho nada com ninguém 
não. 

E: O CRAS eu que procurei, fui 
orientado a ir até lá para conseguir o 
beneficio dela que é o LOAS, tive que ir 
no CRAS fazer o cadastro dela, que foi 
o que começou a me dar uma ajuda, 
tem vindo uma ajuda, renda cidadã e o 
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que seria, em torno de orientação, em torno 
de ajuda com insumos hospitalares, tá 
ajudando muito, quando eu preciso eu ligo 
lá, eles me orientam, eu tenho visto como 
positivo, o município tem um serviço social 
desse, dando apoio tanto pro paciente 
quanto para quem está ali acompanhando e 
cuidando. 

bolsa família, no caso o que tem é só 
isso aí mesmo.  

02-T3JiTm Bem, normal eles tratam com normalidade.  

A me salvaram muitas vezes de situações 
ruins, é muito bom ter o apoio deles, são 
muito bons, principalmente porque ele saiu 
do hospital sem a sonda já, na época ele já 
comia, aí chegou em casa ele parou de 
comer, ele se desidratou aí a gente precisou 
voltar pro hospital, aí o PID veio orientou 
colocou a sonda novamente pra mim, 
porque o transporte dele é muito difícil pra 
levar no hospital toda hora, então tendo o 
PID aqui perto é uma conveniência, é muito 
bom, eles me apoiaram bastante, aprendi 
muito com eles, me ensinaram, é legal. 

Tá bem, todo mundo legal que vem aqui, 
todo mundo sempre bem animado, parece 
que são de casa, é que eles já estão 
acostumados também, eles vivem fazendo 
isso, eles vão em muitas casas todos os 
dias. 

Não. 

03-T3JIf 

A Raquel pra eles é normal, eles não vem 
ela como uma pessoa doente, pra eles ela é 
normal. 
 

Ai, tudo porque o PID foi uma mãe pra 
Raquel, foi não, é uma mãe um pai, o PID é 
tudo pra Raquel, porque a Raquel estava no 
fundo do poço, hoje a Raquel tem tudo. 

Pra mim eu acho que é boa, não sei se eu 
sou chata, pra mim são todos legais, só não 
sei se eu sou. Tem um médico muito bom. 
 

Não. 

02-T4IJIm 

E: Irmãos nem aqui ver ele vem, quanto aos 
meus dois filhos eu não tenho o que 
reclamar, a minha filha ama ele, meu filho 
também, são muito carinhosos com ele. 
 

E: Eu não vou dizer pra você que é uma 
bênção de deus, mas eu não sei como teria 
sido até agora se não fosse o PID, eu não 
tenho nada pra reclamar do PID, os 
médicos são maravilhosos, os enfermeiros 
que vem aqui, o atendimento quando a 
gente vai lá, não tem o que reclamar. 

E: É tudo de bom, as meninas gostam de 
mim, o japonês baixinho quando vem aqui 
eu falo pronto, estava com saudade de mim, 
veio me ver, gente boa ele.  

E: Não. 

05-T2AIm E: Eu só tenho esse filho, ele tem outros. 

E:  É mais do que 20, de 10 eu dou tudo 
para vocês, nossa não tem palavra, a gente 
não tem o que reclamar porque tudo que o 
Zé precisou a gente teve um suporte a 
gente no começo achava difícil porque era 
tudo caro, tinha caso de ter acabado uma 
coisa ou outra e só poder pegar 2 dias 
depois, então a gente tinha que comprar. 

E: Dez, fazia café para eles, eles tomavam, 
até o doutor que não tomava café eu 
perguntava, o que fazer para ele,  e ele dizia 
que não precisava de nada só uma água 
bem gelada. 
 

E: Não. 

06-T5AIm 
É melhor, tem meu sobrinho e minha filha 
só. 

Quando ele veio do hospital, já veio com 
esse negócio de PID, e ai ajuda muito 
mesmo. 

A igual eu falei, tem uns que trabalha 
contente, bem humorado, mas tem alguns 
que pelo amor de Deus, deixa eu chorando, 
a gente fica contente pela visita da pessoa 
que vem feliz, não maltrata a gente, até na 
idade, mas tem outros que exigem algo que 
eu não consigo. 

Não, eu fui la pegar leite que o governo 
dá mas falaram que eu não tinha direito 
a nada pelo meu salário. 
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07-T5AIf 

Tem mais irmãos dela e moram por aqui 
mas é um ou dois que vem aqui, fica um 
tempinho eu tudo mais e eu já agradeço 
muito a presença deles aqui por que é bom 
para ela, mas tem uns que esquecem ou 
não vem, e quando encontra com os 
parentes por aí perguntam se está tudo 
bem, a gente fica até chateado de dizer que 
sim, porque eu moro perto e não vem aqui 
para ver. 

Significa que é muito bom, é ótimo, é uma 
instituição muito boa para ajudar as 
pessoas, muito boa. 

É ótima, muito boa sempre que eu preciso 
de alguma coisa eles vem em casa às vezes 
ele vem aqui mas não percebo que a porta 
está fechada eles voltam depois deixa um 
recado, mas é legal. 

Só para aposentadoria.  

08-T1AIm 

E: Todos se dão bem, ele tem mais um filho 
que mora com a mãe, está sempre aqui, 
todo dia vem ver ele, não tem problema com 
nenhum, nesse ponto eu percebo que todos 
estão ajudando muito da forma que podem 
para o bem-estar do pai, às vezes precisa 
comprar alguma coisa, pelo que eu percebi 
eles conversam entre si e cada um ajuda 
como pode. 

E: É importante, quando a gente tem algum 
problema e eu não posso fazer, nada eu 
ligo e eles sempre me atendem, qualquer 
dúvida que eu tenha eu ligo eu recebo 
orientação, a única coisa que eu tô sentindo 
falta é a parte de fisioterapia e fono, faz uns 
dois meses que não vem mais. 

E: Muito boa. E: Eu não, agora já não sei o William. 

09-T1AIm 

Minha mãe tem bastante amor e carinho, 
mas já é uma senhora de oitenta e poucos 
anos, não pode mais estar presente, a 
família não faz aquilo que a gente queria, 
aquele carinho, atenção, socialização, 
queria mais atenção da família, eu acho que 
faz falta até pra eles. 

eu fico contente, fico feliz com esse apoio 
porque eu não tenho condições de pagar 
um convênio médico, e quando eles 
entraram no PID esse apoio essa 
segurança, não ter que estar levando eles, 
qualquer coisa vier pro Central, pra mim é 
uma ajuda muito grande, um suporte. 

É ótima.   Não, não conheço. 

10-T1AIm 
Ah são muito carinhosos, o Eric é tudo pra 
eles então se você cuida muito bem dele já 
ganhou a família inteira. 

E: É muito bom, porque às vezes a gente 
precisa que nem as vezes a gastro sai, 
então a gente já liga e eles já vem logo, 
então já é fácil. 

Tranquila porque a maioria já me conhece, 
sempre que eles vem eu to aqui, então 
tranquilo. 

Aqui a assistente social vem mas é do 
PID. 

11-T2AIm 
E: Todo mundo gosta dele, todo mundo ama 
ele. 

E: É tudo, porque ajuda muito, a gente tem 
o auxílio do PID, tem coisa que a gente não 
sabe, eles vão orientando a gente. 

E: Bem, não tem problema nenhum. 
E: Não. Eu fui atrás, não porque a 
doutora do piso que ele passava não 
quis me dar o auxílio. 

12-T3AIf 

É complicado, porque assim no começo teve 
bastante ajuda, vem bastante gente, vem 
amigo, até para ajudar, mas depois vai 
afastando tudo, porque a vida continua. 

É muito bom, o PID me ajudou muito, ainda 
mais quando ela recebeu alta por que como 
que a gente ia comprar todas as coisas, o 
dinheiro que a gente recebe mal dá para 
pagar as contas, o dinheiro que ela ganha 
ela, a gente tenta ajudar ela, mesmo que 
seja um celular caro, por que vai fazer bem 
pra ela, ela fica mexendo naquilo, se 
entretendo,  não é uma coisa que você vai 
comprar por comprar, vai ser uma coisa que 
vai ser para o uso dela, e distrai bastante 
ela, ela fala no WhatsApp com os amigos, 
às vezes também quando ela tá estressada 

Boa, quando você vinha com mais 
frequência, mas agora bem menos, às 
vezes passa o tempo de trocar a sonda, 
mas eu entendo, agora eu tem muito mais 
paciente do que antigamente quando eu 
entrei, entendo demora, tudo mas fora isso. 

Não. 
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ela fica mexendo no celular, para conversar 
com as amigas. 

03-T2IJIf 

E: Agora o velho dela chega e fica ai meu 
Deus minha velha linda, tudo falsidade, o 
velho safado ele não ajuda, e não faz nada 
para ajudar, a minha outra irmã vem no 
sábado fica umas 3 horas com ela dá um 
banho. 

E: Para mim uma coisa que eu vejo eles 
ajudar, muito na alimentação dela, ajuda 
muito no quadro dela, porque a gente não ia 
ter condição de manter, principalmente pela 
alimentação dela, é uma ajuda muito 
grande. 

Eu não tenho problema nenhum com a 
equipe, a tem um médico que é muito chato 
eu não gosto dele, ele não gosta de mim, 
mas ele é muito estúpido, aí vem o médico 
em vez dele tá ali para te ajudar, ele me deu 
uma pancada, você que está fazendo 
entrevista sabe que pessoas nessa situação 
vivem com o nervo flor da pele, aí você já tá 
nessa situação e você quer alguém para te 
tratar com compreensão e não com 
ignorância, você já tá tomando umas 
bofetada da vida, mas de resto.  

 Procurei, a primeira vez que eu fui lá, 
me disseram que ela estava na lista de 
espera para ficar numa instituição, 
porque o quadro dela está para mudar 
para 3, então vai ser bem demorado, 
eles vieram aqui visitar, foi lá em casa 
viu observou que era verdade de não 
ter espaço, para nada aí mandaram 
outra de novo, já umas duas vezes, aí 
falaram que era demorado, e que tinha 
que esperar.  

13-T4AIf 

E: Agora estão  vindo visitá-la, mas no 
começo foi muito difícil, mas agora eles já 
vêm e visitam.P: Porque foi muito difícil?E: A 
família se dividiu, queriam colocar ela numa 
clínica, não tinha muita expectativa pela vida 
dela, acharam que não ia melhorar, que 
estava num estado que não ia ficar boa, 
meu pai entrou com o pedido da cautela e 
nós ganhamos, daí trouxemos ela pra casa 
e estamos fazendo o melhor, hoje graças a 
Deus vem a mãe, vem a irmã, mas nunca 
proibimos, eu gosto que venham ver ela, 
mostrar o amor. 

Olha é uma ajuda e tanto, eles me 
ensinaram muito e me ensinam até hoje 
sabe, e é sempre que eu precisei, sempre 
vem o pessoal, vem o médico, enfermeira, 
técnico, auxiliar, e é sempre me ajudam, é 
muito bom, não tem o que reclamar. 

Boa, pessoal muito educado, pessoa instrui 
bem, muito boa. 

Não. 

04-T2IJIm E: É boa. Ótimo, eu gosto. 
Ótima, eu converso com todos eles, 
converso até com os médicos. 

E: Não, não conheço. 

 
Parte V 

Sujeito 14. Como definiria este período em sua vida? 15. Existe algo que gostaria de mudar? 16. Você gostaria de acrescentar algo mais? 

01-T3AiTf 

E: Ah, é! A gente acabou deixando de fazer muita coisa 
né, por causa do problema dela, a gente acabou... a 
gente tá vivendo pra ela praticamente. 
P: E o que isso causa em você? 
E: Ah! Igual eu queria tá trabalhando né. Por que eu já 
estava acostumada a trabalhar e ficar dentro de casa pra 
quem trabalhava é difícil né. 
P: Esse é o seu maior desejo, de trabalhar? 
E: Uhum.  

E: Sim, eu queria igual eu falei, eu queria trabalhar né, a 
gente tem mais liberdade pra fazer as coisas, pra sair. As 
vezes a gente sai e fica naquela Neura, “Ah! Eu tenho 
que volta logo, eu tenho que aspirar, eu tenho que ...” A 
gente não sai assim a vontade pra chegar lá e ficar “ Ah! 
Vou ficar o dia inteiro aqui”. 

E: Não, só isso mesmo. 

03-T2AIf 

E: Acho que foi pra mim um aprendizado grande, foi um 
aprendizado que eu acho que quando eu penso se ela 
sarar, vou sair aqui só pra pegar o diploma porque o que 
eu ja aprendi na nossa rotina durante esse tempo eu 

E: De lugar, justamente pra dar uma qualidade de vida 
melhor pra ela. 

E: Não, tenho que agradecer a vocês pelo esforço, pela 
dedicação de vocês, estar fazendo este trabalho, acho que é 
importantíssimo, só espero que lá na ponta eles 
correspondam com esse trabalho, que eles veja, olhem com 
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acho que é uma experiência muito boa, muito grande, 
porque eu vejo que não é a toa que a gente tem que esta 
tomando medicamento, tem que ser no horário, tem que 
ser na medida, são muitas coisa que a gente vai 
aprendendo com essa rotina. 

carinho, porque as pessoa precisam, o povo precisa, afinal 
de contas, o povo é o patrão, então eles precisam muito 
desse cuidado dos governantes, não interessa que partido, 
acho que a honestidade é o principal, tá difícil, as vezes fica 
até faltando coisa no PID, falta material, tudo devido a isso, 
eles levam embora, e fica faltando pra quem realmente 
precisa, então que deus ilumine a mente deles, que o Brasil 
concerte. 

01-T3JiTm E: É por enquanto tá bom E: Não, porque não tem como mudar nada. E: Não. 

01-T4IJIm 
Foi uma mudança, foi uma coisa assim muito rápida, a 
gente tinha outra rotina de vida, então a gente teve que 
mudar tudo, mas já adaptou. 

Que ele voltasse a andar, só isso. Não. 

04-T2AIm 

E: Daqui a gente só espera o momento que deus no 
chama porque o que a gente tá fazendo tá bem, até o 
lado nosso espiritual é o que conta aqui na nossa terra, 
para nossos entes queridos, claro para todos aqueles que 
precisarem, mais o nosso compromisso é com nossos 
entes, se eu não cuidar dele quem é que vai cuidar, é a 
obra que deus quer para cada um de nós, não adianta 
você estar falando aleluia na igreja e tem um agonizando 
em casa e você não tá nem aí com ele, então assistência 
é isso, tá tranquilo, eu tô fazendo e acho que tá valendo, 
tô me sentindo bem. 

E: No caso, um lugar para internar ele, igual onde a 
Renata estava, porque vai chegar um momento que nós 
não temos mais idade, agora tá começando e deixar ele 
com qualquer pessoa não dá, até mesmo com os irmãos 
porque cada um tem as suas vidas, e não tem aquela 
preocupação que a gente tem porque hoje em dia as 
pessoas mais jovens não tem aquela atenção que ele 
precisa então é um lugar para internar ele, que ele se 
sinta bem e não seja judiado, algum lugar que a gente 
possa ir ver ele, próximo de casa. 

E: Não, eu queria perguntar só se o que eu respondi tá 
dentro…  

02-T3AiTf E: Bem desafiador tá ensinando a gente bastante. 

E: Não, não tem como a gente querer lutar contra as 
coisas da natureza, querer mudar a gente quer, mas cada 
um tem a sua cruz que tem que carregar, a sua eu não 
posso e a minha você também não pode, se pudesse 
mudar seria dar o mínimo de conforto para ela, mas o 
impossível já tá sendo feito. 

E: Não. 

02-T3JiTm 

Olha, não sei te dizer, mas não é nada bom, sei lá, é 
desgastante demais, maçante, principalmente porque 
você não sabe o fim ou quando será, só Deus é quem 
sabe. 

Tudo queria que ele voltasse dali, queria que voltasse 
pelo menos a andar, a se cuidar, pelo menos ter a 
independência dele, ir ao banheiro fazer a coisas, porque 
ele também tá sendo muito difícil, não é fácil pra ele, ele 
tá consciente de tudo, ele sabe que não é fácil. 

Acho que não, você fez todas as perguntas possíveis, tá 
ótimo. 

03-T3JIf 

Complicado, dá medo e tem hora que eu peço para Deus 
não me deixar cair e desistir, eu me assusto por causa do 
problema da Raquel, eu tenho medo de adoecer e não 
poder mais cuidar dela, só isso  

Existe, um quarto pra Raquel ficar tranquila sem ninguém 
ficar passando na sala e a ver dormindo, pra ajudar ela 
não ficar aquele entra e sai, entra e sai, isso me 
incomoda bastante. 

Não. 

02-T4IJIm 
E: Aprendizado, fui capacitada por Deus porque não teve 
ajuda de ninguém no início, si depois do PID. 

E: Tinha, o ver andando, falando, reconhecendo os filhos, 
tem hora que ele sabe quem é quem, tem hora que ele 
não sabe, ele perdeu 60% do cérebro, queria ter minha 
vida também normal porque apesar de fazer tudo por 
amor a minha vida eu parei. 

E: Não. 

05-T2AIm 
E: Difícil, foi um aprendizado, aprendi muita coisa, hoje se 
for para eu lidar com outra pessoa eu tiro de letra. 

E: Eu só tenho que agradecer porque ele está 
melhorando, graças a Deus, porque, ele melhorando, 
melhora eu, porque ele não vai depender de mim.  

E: Agradecer eu só tem que agradecer, nada que pedir, só 
agradecer. 

 

 



207 
 

 

06-T5AIm No meu entender eu acabei.   

A eu queria pelo menos sair, ir numa igreja, ir uma vez ou 
outra num aniversário de família, ah já dava divertir um 
pouco, conversar com os outros nem que seja na igreja 
evangélica, católica, mesma coisa.  

Não 

07-T5AIf 

A gente espera sempre o melhor, melhor do que a gente 
se encontra nessa situação, tenho esperança de melhorar 
mais um pouco, porque hoje tá difícil.(Cuidador se 
Emociona) 

Queria mudar só um pouquinho para melhor, porque a 
situação é muito difícil para mim, veja só tem um pessoal 
aí da igreja ficaram sabendo da nossa situação e vieram 
aqui em casa oferecendo cesta básica, e ajuda, eu não 
recusei a cesta básica mas depois de um tempo pararam 
de vir,  ajudava e era importante que recebia as coisinhas 
da cesta básica, aqueles benefícios que a igreja oferece 
para o pessoal do bairro, mas tudo bem a gente vai 
levando a vida, nem tudo é como a gente quer. 

Não 

08-T1AIm 

E: É difícil, é gratificante ao mesmo tempo, é complicado, 
chega uma hora que é cansativo porque você sempre 
vive aquilo, mas sempre tem um retorno, tem a 
gratificação, o fato de eu ter um relacionamento com ele, 
acho que é isso que estrutura mais, eu não me importo 
de estar aqui, eu não acho chato, porque os filhos 
deixaram a meu critério, se eu quisesse ficar, aí eu falei 
não tem nada a ver, a gente não era amigo, não era 
conhecido, a gente ia casar, eu vou permanecer do lado 
dele, fui eu que quis vir, então eu realmente eu quero 
estar do lado dele nesse momento e ver o que Deus vai 
reservar para a gente. 

E: Se eu pudesse mudar a situação dele, se eu tivesse 
esse poder, eu sirvo o Deus que eu tenho, lá no Hospital 
não deram esperança de a gente trazer ele para casa, a 
situação dele foi muito ruim, dois rins parados e um 
infarto antes de ter AVC ele teve 3 AVC foi muito rápido 
os rins pararam ele ficou 2 meses na UTI foi muito difícil o 
caso dele, a gente lutando e conseguimos, ainda tenho 
muita fé de ver ele de maneira diferente, pelo que eu vejo 
ele crescendo e evoluindo, porque eles achavam que ele 
nunca ia entender e reconhecer ninguém, foi um 
diagnóstico bem para baixo, hoje a gente vê somente 
com os filhos dele eu  vejo a mudança, o momento que o 
filho chega é diferente, passo o dia com ele e quando 
chega os filhos ele percebe nitidamente, ele gosta, ele 
pede rua. 

E: Não. 

09-T1AIm 

Ai difícil, mas tô conseguindo, difícil porque mudou muito 
a vida dos meninos eles não usavam traqueostomia, não 
usavam gastro, emocionalmente pra mim foi muito difícil, 
se é o melhor pra eles, se é uma qualidade de vida pra 
eles, então está bom pra mim, se ficarem melhores e 
ficarem aqui comigo. 

Existe, não gostaria que eles usassem traqueostomia, 
gostaria que eles respirassem bem, gostaria que 
voltassem a se alimentar, tenho muita saudade do tempo 
que eu levava eles nos lugares eles comiam, bebiam, 
eles eram privados, mas tinha aquele lado que eles eram 
felizes, mas agora não vejo muito como agradar eles, 
fazer eles felizes. 

Não. 

10-T1AIm 

Pra mim é um aprendizado, uma lição de vida a gente fica 
reclamando que não tem isso ou aquilo só chega e vê o 
Eric nesse estado acamado, e você fala poxa ainda 
reclama da sua vida e ele que perdeu a vida dele inteira, 
acamado, então pra mim é uma lição de vida. 

Não. Não. 

11-T2AIm E: Tá difícil, está muito difícil. E: Arrumar um namorado e casar. E: Não. O que eu tinha que falar creio que já falei. 

12-T3AIf 

 Deus que me perdoe eu não quero que você passe por 
isso não, ela vive porque ela tem fôlego, ela está aqui 
ainda porque ela tem que fôlego, ela fica dependente, de 
você trocar, você alimentar, é a verdade você deixa de 
viver a vida do seu filho que passear. 

Mudaria toda essa história, vai andar de vez, vai comer, 
te arrancar dessa sonda, viver minha vida de novo. 

Não. 

03-T2IJIf 
Para mim a minha vida não é ruim, eu gosto a vida que eu 
tenho, minha vida é boa, já virou rotina, sei lá sou muito 

Não. se eu puder ajudar mais a moça. Não. 
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para essas coisas, então eu gosto da vida que eu tenho, 
eu tenho minha sobrinha, minha pequena de 10 anos que 
fica muito comigo também, que eu ajudo a cuidar, porque 
a mãe dela trabalha. 

13-T4AIf 

Olha um período de luta, e é assim de muita expectativa, 
cada melhora dela é uma vitória, e é assim cada dia eu 
tenho mais força pra lutar, e desistir nunca, então a 
expectativa é muito, tanto que eu falo que eu nunca fui 
tão feliz na minha vida como eu sou agora com o sorriso 
dele e poder conseguir algo pra ela, pelo amor que ela me 
deu. 

Não, gostaria que assim, que ela tivesse mais fisioterapia, 
mas quanto ao cuidado e outras coisas não. 

Não. 

04-T2IJIm 
E: Difícil, porque tem coisa que eu não entendo. Tem 
coisa que eu não sei responder não. 

E: Não. 
E: Eu queria mais pessoas pra falar, conversar, na minha 
casa só quem é assim sou eu, eu queria conversar mais 
sério, mais bonito.  

 

 

 

 

 

 


