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REPERCUSSOES DO CUIDADO: Familia no servico de Transplante Hepético
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RESUMO: Este artigo traz a reflexdo das repercussées do cuidado na familia de
USUarios que se encontram em pods-operatorio acompanhados pelo Nuacleo de
Transplante Hepético do Hospital Universitario Polydoro Ernani de Sao Thiago, no ano
de 2016. Os resultados apontam para um servico alicercado pela orientacédo politico-

estrutural com centralidade na familia.
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INTRODUCAO:

A discussao de cuidado e de familia tem se mostrado um tema recorrente a
partir dos dilemas e desafios que envolvem os servigos de saude. Aguirre (2005, p. 5),

ao discutir “cuidado”, disserta que:

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

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

A pesquisa surge nas observagdes no cotidiano de assistente social/residente
no Programa de Residéncia Multiprofissional em Saude (RIMS) do Hospital Universitario

Polydoro Ernani de Séo Thiago (HU/UFSC), com imersdo no Nucleo de Transplante
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Hepatico (NTH). Esse espac¢o fomentou reflexdes e indagacfes a partir dos processos
vivenciados pelas familias para garantir a sobrevida de um de seus membros; das
demandas que a familia assume no cuidado para garantir que um de seus membros
acesse esse tratamento, que garante o direito a sobrevida; e do dilema de quem se
encontra com os vinculos familiares fragilizados ou rompidos para acessar o pos-
operatorio de transplante hepatico.

A pesquisa € empirica de natureza qualitativa e exploratéria. O método de
analise é o materialismo dialético. Os procedimentos operacionais utilizados foram a
pesquisa documental e a pesquisa de campo com roteiro de entrevista com roteiro
semiestruturado para trés familias responsaveis pelo cuidado de usudrios que se
encontravam em pos-operatério de Transplante Hepatico e acompanhadas
sistematicamente ha mais de dois meses pela equipe de Servigo Social do NTH no ano
de 2016.

Nessa diregdo, a pesquisa tem por objetivo analisar as repercussdes do
cuidado na familia de usuarios que se encontram em pdés-operatério, acompanhados
pelo NTH-HU/UFSC. Conforme previsto na Resolu¢cdo 466/2012, a pesquisa foi

submetida ao Comité de Etica em Pesquisa com parecer n° 1.679.280.

REPERCUSSOES DO CUIDADO:

As politicas publicas efetivadas pelo pluralismo de bem-estar consagram a
ideia do modelo de “familismo”, o qual resgata e centraliza a familia como l6cus de
protecdo social de seus membros. Corroborando, Franzoni (2008) destaca que o
“familismo” é caracteristica dos modelos de prote¢ao social da maioria dos paises que
compde a América Latina, sendo a familia fonte ativa de prote¢&o social.

A politica de saude, garantida constitucionalmente em 1988 como direito
universal, ndo centraliza a protecao social & familia nos textos constitucionais. Contudo,
a politica de saude “recupera” e “legaliza” a participagdo da familia como “objeto de
cuidado” e como lugar de cuidados, dados que podem ser confirmados pelos
documentos ministeriais da Estratégia de Saude de Familia (2006), da Politica Nacional
de Humanizacéo (2004), da Cartilha dos Direitos dos Pacientes (2006) e do Guia Pratico
do Cuidador (2008). A familia é convocada a dividir atribuicdes e responsabilidades, o
gue se materializa no ambito do cuidado, o l6cus principal do enlagamento das familias

que buscam garantir a protecdo de um dos “seus”.
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Nesse espaco, a contradicdo efetiva-se: enquanto de um lado observa-se que
o cuidado foi historicamente construido e naturalizado com uma atribuicdo da familia,
de outro, as mudangas societarias no lécus da familia fragilizam e determinam os
recursos e as estratégias que as familias dispdem para responder ao cuidado
demandado pelos servigos.

O NTH-HU/UFSC é um servi¢co de alta complexidade, estruturado a partir do
arcabouco legal com a Politica Nacional de Transplante de Orgéos e Tecidos (Lei n°
9.434/97 e 10.211/2001, Decreto 2.268/97 e Portaria n°® 3.407/98). O Estado de Santa
Catarina possui trés centros transplantadores hepaticos, localizados nas cidades de
Blumenau, Florianopolis e Joinville. O servigo foi habilitado no HU no ano de 2011.
Salinta-se que o Manual de Orienta¢des ao Candidato ao Transplante de Figado do HU
estabelece que este servico € destinado a “qualquer pessoa cuja vida esta seriamente
comprometida por uma doencga hepatica grave e irreversivel pode ser candidata ao
transplante hepatico, depois de esgotadas todas as demais alternativas de tratamento
clinico e cirargico” (UFSC, 2011).

A partir das entrevistas realizadas, problematiza-se a incorporac¢éo da familia
pelo servico do NTH-HU/UFSC. Para identificagdo da categoria “perfil do cuidador”,
foram realizadas as seguintes perguntas: vinculo com usudrio; sexo; procedéncia;

profissédo; e renda, conforme abaixo:

Frida: (mé&e/feminino/Laguna/faxineira) Renda num valor certo a gente
ndo tem... mas tinha més que néo chegava a mil... (informacao verbal,
agosto de 2016)

Maria Bonita: (esposal/feminino/(...)Palhoca/autbnoma) Nés temos
uma lojinha de méveis usados e a gente vive disso. E temos uma
quitinete atras da nossa casa: uma meia-aguinha que a gente fez nos
fundos, a gente alugou também. A nossa vida é aquilo ali e a lojinha.
(informacéo verbal, setembro de 2016)

Pagu: (irm&/feminino/Governador Celso Ramos/Fago croché e as
vezes eu descasco camardo). Oitocentos e cinquenta reais. A minha
mé&e oitocentos e cinquenta também, sabe? (informagdo verbal,
dezembro de 2016)

As falas de Frida, Maria Bonita e Pagu remetem ao cuidado garantido no ambito
familiar, representado pela presenca do sexo feminino nos papeis de mae, esposa e
irma. Sunkel (2005), destaca que é atribuicdo dos grupos familiares o cuidado. A autora
traz que essa atribuicdo é determinada e perpassa o recorte de classe: grupos que
poderdo arcar com despesas do cuidado formal, podendo combinar cuidado e
responsabilidades individuais; e 0os grupos que nao possuem condicfes de arcar com

os custos do cuidado, sendo necessario criar estratégias e até mesmo eleger, dentre
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seus membros, os que poderdo desenvolver o cuidado, utilizando principalmente o
trabalho informal das mulheres.

Com relagdo ao acesso aos servigos de saude, os dados se direcionaram ao
acesso ao NTH-HU/UFSC, ao transporte e medicamentos. Em relacdo ao acesso ao

Servigo:

Frida: Eu recorri com pessoas que tém mais conhecimento. Ai tinha
uma pessoa que trabalhava aqui, e me encaminhou pra ca. Foi através
dessa pessoa que eu consegui vaga aqui. (informacédo verbal, agosto
de 2016)

Pagu: Nés viemos encaminhados. Ele estava fazendo tratamento da
Hepatite C no Nereu Ramos... (informagéo verbal, dezembro de 2016)

Observa-se que Frida e Pagu acessaram o servico de forma diferenciada. A
primeira recorreu a “pessoas que tém mais conhecimento”, a familia busca o acesso e
esse nédo ocorre por fluxo preconizado do SUS; a segunda veio através do Sistema
Nacional de Regulagdo (SISREG). Os relatos apresentam contradicbes e deixam
implicita a possibilidade de diferentes portas de acesso, as quais hdo sao reconhecidas
pelos dispositivos SISREG Tratamento fora de Domicilio (TFD). Com relagéo ao acesso

a transporte e, subsequentemente, aos medicamentos, tém-se as seguintes afirmativas:

Maria Bonita: O carro da prefeitura, ndo deixam a pessoa ir s6, tem
uma porcao de gente junto, ai ela até disse: “vocés tém como vir de
carro particular? Melhor”. E como a gente tem carro, eu também dirijo...
Dai, o jeitinho...

[...] Antes do transplante também aquele lactolona, dai a gente
comprava. Ele custava cento e... cento e quinze.[..]. Dai, eu consegui,
nés conseguimos, a noventa e nove reais. (informacao verbal,
setembro de 2016)

Frida: O transporte, aham... E complicado, transporte porque uma van,
uma pessoa com uma barriga daquele tamanho, fica vindo em uma van
as quatro e pouco da manha pra ficar até sete horas da noite[...] Ainda
gue tinha, porque se fosse pra vim de dnibus ou vim com carro proprio
também néo tem. (informacé&o verbal, agosto de 2016)

Pagu: Quando ndo tem no posto de saude a gente utiliza dinheiro.
(informacéo verbal, dezembro de 2016)

Nos itens transporte e medicamento, as informagdes mostram as diferentes
estratégias para efetivar o cuidado quando n&o disponibilizados na rede. Houve a
necessidade da dispensa de recursos proprios pelas familias e, na falta destes, o acesso
a servicos precérios. Atualmente, as dificuldades de gestdo, financiamento e ofensiva

do mercado em prol da privatizagéo e/ou flexibilizagdo do SUS reforgam os gargalos
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desse sistema e, consequentemente, é fator determinante para que usuarios e familias
busquem estratégias para obtencéo de acesso.

Ao discutir a categoria de cuidado, Aguirre (2005) define que ela pode ser tanto
material como imaterial. A autora salienta a existéncia da relacdo mutua entre ambos —
sujeito que necessita e 0 que oferta o cuidado. Essa relagdo é alicergada por vinculos
afetivos, preocupacéo e sentimento de solidariedade. A presenca desses sentimentos
€ visualizada tanto na oferta do cuidado formal quanto informal. Para Barcelos (2011) o
cuidado esté relacionado a a¢des ligadas aos sentimentos, como doagdo, compaixao,
solidariedade e preocupacdo com alguém.

Batthyany (2011) afirma que o cuidado pode ser um trabalho informal néo
remunerado efetuado no interior da familia, essencialmente desempenhado pelo sexo
feminino, que executa, como se pode observar, a fungéo secular na familia de provedor

principal de bem-estar, calcada no recorte de género.

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

Maria Bonita: Tem que estar tudo direito assim. Dai, faco as minhas
tarefas em casa e ao mesmo tempo tem que cuidar, tem que trazer a
casa mais limpa. (informacé&o verbal, setembro de 2016)

Pagu: Em casa eu cuido da casa. Ai, cuido da minha mée com oitenta
e cinco anos, faco croché e as vezes eu descasco camardo.
(informacg&o verbal, dezembro de 2016)

A partir dos relatos o trabalho do cuidado exigiu das usuarias a duplicacdo da
jornada de trabalho. No caso de Frida, houve a necessidade de abandonar o trabalho
formal para realizar o trabalho informal do cuidado, uma situacdo que gera impactos
emocionais e diminui¢cdo dos recursos de subsisténcia da familia.

Mioto (2011) aponta sobre o lécus dos servicos que, no cotidiano, ocorrem as
diferentes estratégias de imposi¢do ou transferéncia dos custos do cuidado para as
familias que tanto podem ser de cunho financeiro, emocional e de trabalho, como se
expressa nos relatos:

Frida: Eu abandonei tudo. E eu ndo tinha marido e nem filho mais...
Eu s6 tinha ela (filha). [...]Dai entdo pensava assim: “N&o, o menino ta
bem. Se o0 nosso casamento for pra aguentar tudo isso vai aguentar”.

7

Aguentou, passou ... Mas a minha maior felicidade hoje é ver ela
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assim... porque, quando o médico falou que ia fazer o transplante,
podia aguentar como podia ndo aguentar... (informacao verbal, agosto
de 2016)

Maria Bonita: E... teve um pouco... teve, mas, assim... sobrecarregou
mais uhm... teve um que andava meio estressada. Isso me
sobrecarrega bastante. (informacao verbal, setembro de 2016)

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

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

Frida: Eu dava banho, ajudava limpar, eu fazia tudo nela. A sonda ali,
quando precisou passar a sonda, ali foi um momento que eu pedi para
ndo ficar, porque eu ndo quis ver, depois eu aprendi a mexer [...], para
ndo precisar ficar chamando as enfermeiras, porque as vezes entupia
para fazer a lavagem da sonda. [...] Furar o dedo n&o é complicado, ela
fura, mas agora, eu fazer a insulina [...]. Insulina foi complicado no
comeco porque eu nunca me imaginei eu furando ela. Quando eu fui
fazer a primeira vez, meu Deus [...]. Mas me d6i muito, me d6i muito
de fazer essa aplicacdo, apesar de ser uma agulha pequenininha tudo
assim, a gente ndo quer ver filho doente. (informacéo verbal, agosto de
2016)

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

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

Simao (2015), ao trabalhar o campo do cuidado, apresenta elementos que
demonstram a fragilidade da protecdo social. A situac&o aponta para a diminuicdo da
capacidade familiar em satisfazer, especificamente, o cuidado demandado pelos
servigos, que esté calcado em um modelo de protecdo social que ainda parte do modelo
nuclear. A autora define dois niveis de cuidado: o formal e o informal, sendo o ultimo o

mais evidenciado no perfil dos usuarios em pos-operatorio do NTH-HU/UFSC. Outro
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dado auferido foi a presenca da utilizacdo da rede de sociabilidade. Nesse contexto,
Frida relata:

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

As mulheres que eu trabalhava, as patroas da minha irm&, os vizinhos,
a menina do mercado que a gente mal conhecia... era Neston, era
Mucilon, uma farinha lactea, pra variar... Ganhava tudo. Foram assim,
pessoas assim [...]. O sogro também ajudou muito... 0 compadre... Um
mandava o dinheiro do aluguel, o outro mandava dinheiro pra comida,
o sogro fazia, comprava cesta basica l4 [...]. Entdo, foi praticamente um
ano assim, bem complicado, bem complicado mesmo. A gente sabia o
gue tava sofrendo, mas sabia que tudo isso ia passar. (informacao
verbal, agosto de 2016)

Além da presenca da familia, identifica-se a presenca da rede de sociabilidade
como estratégia no momento de vulnerabilidade socioeconémica, decorrente da oferta
de cuidado. Neste sentido, Teixeira (2015) disserta que a formulacdo das politicas
publicas incorpora a familia e a sua rede de sociabilidade, sendo essa a estratégia mais
eficiente e eficaz para enfrentar a pobreza.

CONSIDERACOES FINAIS:

A pesquisa proporcionou reflexdes acerca das repercussdes do cuidado na
familia de usuario em pdés-operatério acompanhado pelo servico de NTH-HU/UFSC,
sendo caracterizado pela presenca de sexo feminino na efetivacdo do cuidado;
atribuicdo principal do cuidado ao grupo familiar — cuidado informal; sentimentos de
amor, doagdo, protecdo, resisténcia, solidariedade, resiliéncia; utilizacdo da rede de
sociabilidade como estratégia de subsisténcia — todas caracteristicas que compdem a
linha ténue que percorre a tematica do cuidado.

O NTH-HU/UFSC estrutura e reafirma a orientacdo politico-estrutural, que se
expressa no cotidiano dos servicos, com centralidade na familia, entretanto, o
arcabouco legal, a Politica Nacional de Transplantes de Orgéos e Tecidos e seus
dispositivos, ndo estabelece claramente essa relacdo. A presenca da familia € de
extrema relevancia para o cotidiano do servico. Se ela ndo se fizer minimamente
presente, o usuério terd dificuldades para acesso ao ranque de transplante hepatico.

Por fim, faz necessério dar luz & discusséo, pois, permite-se, quica, a efetivacao
de intervengbes menos responsabilizadoras a familia, bem como a defesa da

emancipacao politica em direcdo a emancipagéo humana.
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