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RESUMO

GOMES, I. M. A vivéncia do apoio da rede social pelas pessoas envolvidas no
cuidado domiciliar. 2012. 163f. Dissertacdo [Mestrado em Enfermagem] -
Universidade Federal do Parana, Curitiba. Orientadora: Prof? Dr?2 Maria Ribeiro
Lacerda.

Para que o profissional de saude possa realizar o cuidado domiciliar (CD) com
qualidade deve conhecer as peculiaridades desse tipo de cuidado. Dentre elas, a
rede social envolvida se destaca por sua reconhecida influéncia na saude das
pessoas, individual ou coletivamente. Desta forma, os objetivos desta pesquisa
foram interpretar o significado da vivéncia do apoio da rede social pelas pessoas
envolvidas no CD e construir um modelo tedrico que configure esta vivéncia. Trata-
se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, com a utilizacdo do método Teoria
Fundamentada nos Dados. A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista
semiestruturada, com 11 sujeitos; quatro no primeiro grupo amostral, composto por
pacientes, adultos e idosos, em CD, da area de abrangéncia de uma unidade de
saude Estratégia de Saude da Familia; trés no segundo grupo amostral, formado por
membros de redes sociais primarias indicadas pelos sujeitos do primeiro grupo
amostral; e quatro no terceiro grupo amostral, composto por membros das redes
sociais secundarias, indicados pelos membros do primeiro e segundo grupos
amostrais. A coleta e analise concomitante dos dados viabilizou a interpretacao do
significado do fenémeno “A vivéncia do apoio da rede social pelas pessoas
envolvidas no cuidado domiciliar’. Foram elaboradas quatro categorias:
“ldentificando as fontes de apoio no cuidado domiciliar’; “Caracterizando as redes
sociais que fornecem apoio no cuidado domiciliar’; “Compreendendo-se como parte
da rede social que fornece apoio no cuidado domiciliar’; e “Percebendo mudancas
decorrentes do cuidado domiciliar”. A partir da relacdo entre essas categorias e suas
subcategorias e componentes, foi construido um modelo teérico que explicita esta
vivéncia. O cédigo tedrico utilizado para elucidar essas relagdes foi o denominado
“Familia Interativa”, que dispdée o modelo te6rico em interacdes de efeito mutuo,
reciprocidade, trajetéria mutua, interdependéncia, interacdo dos efeitos, e
covariancia. Com o modelo teérico elaborado, foi possivel perceber que falta para a
populacdo uma consciéncia do bem para a coletividade. Isso abarca os profissionais
envolvidos no CD, direta ou indiretamente, visto que, foi perceptivel a falta de
articulacdo, organizacao e planejamento dos servicos formais. E a propria
comunidade, que ndo busca pelas fontes de apoio existentes; estabelecem uma
postura passiva na construcao de seu bem estar. Assim, reconhece-se que deve
existir uma responsabilizacdo compartilhada entre as partes envolvidas, de forma
que todos assumam seu papel politico na construcdo da cidadania. Sugere-se que
os enfermeiros sejam estimulados a ampliar o cuidado que realizam no domicilio
para atender as demandas dos cuidadores; e que novos estudos sejam elaborados
sobre uma possivel aproximacao entre o esperado e o efetivado pelo enfermeiro na
Estratégia de Saude da Familia. Acredita-se que esta pesquisa tenha contribuido
para o alcance da percepg¢ao da correlagao entre redes sociais e saude, em especial
no CD, e que o conhecimento do apoio das redes sociais disponiveis na comunidade
pode fortalecer o trabalho dos profissionais no CD.

Descritores: Pacientes domiciliares; Servigos de cuidados domiciliares; Rede social;
Apoio social.



ABSTRACT

GOMES, I. M. The support experience of the social network by the people involved in
home care. 2012. 163f. Dissertation [Nursing Master’s degree] — Federal University
of Parand, Curitiba. Advisor: Dr? Maria Ribeiro Lacerda.

In order for the health professional to be able to develop quality home care (HC), he
should know the peculiarities of this kind of care. Among them, the social network
involved stands out for its recognized influence on the health of people, individually
or collectively. Thus, the objectives of this study were: to interpret the significance of
the experience of the social support network by people involved in HC and to
construct a theoretical model that sets this experience. It is a study with a qualitative
approach, using the Grounded Theory method. Data collection was performed by
means of a semi-structured interview, with 11 subjects; four in the first sample group,
made up of patients, adults and the elderly, in HC, in the coverage area of the Family
Health Strategy; three in the second sample group, formed by members of the
primary social networks indicated by the subjects from the first sample group; and
four in the third sample group, composed of members of the secondary social
networks, indicated by the members of the first and second sample groups. The
concomitant collection and analysis of the data enabled the interpretation of the
significance of the “The support experience of the social network by the people
involved in home care” phenomenon. Four categories were formulated: “Identifying
the sources of social support in home care;” “Characterizing the social networks that
provide support in home care;” “Understanding it as part of the social network that
provides support in home care;” and “Perceiving changes coming from home care.”
From the relationship between these categories and their subcategories and
components, a theoretical model that explains this experience was constructed. The
theoretical code used to elucidate these relationships was that termed “Interactive
Family,” which features the theoretical model in interactions of mutual effect,
reciprocity, mutual trajectory, interdependence, interaction of effects and covariance.
With the theoretical model elaborated, it was possible to see that for the population
there lacks an awareness of good for the community. This covers the professionals
involved in HC, directly or indirectly, given that the lack of articulation, organization
and planning of formal services is noticeable. And the community itself, which does
not search for existing sources of support; establishes a passive stance in the
construction of its well-being. Thus, it is acknowledged that there should be shared
liability among the parts involved, such that all assume their policy role in
constructing citizenship. It is suggested that nurses be stimulators and expand the
care they perform in homes to meet the demands of the caregivers; and that new
studies be performed on a possible approximation between the desired and the
actual by the nurse in the Family Health Strategy. It is believed that this study has
contributed to the achievement of perceiving the correlation between social networks
and health, in particular in HC, and that the understanding of the support of the social
networks available in the community may strengthen the work of HC professionals.
Keywords: Homebound persons; Home care services; Social Networking; Social
Support.
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1 INTRODUCAO

O trabalho em saude deixou de representar apenas cuidados biolégicos,
portanto hoje € preciso compreender as interacées das multiplas dimensdes dos
individuos, seja econémica, cultural, emocional, social para atender as necessidades
de saude. Desta forma, percebe-se uma mudanca no modelo de atengéo, que passa
a focar-se na integralidade do cuidado e na atencao primaria em saude (APS), em
detrimento do modelo curativo fisiopatologico.

Alguns fatores vém forcando essa mudanca, tais como a alteragéo de perfil
demografico e epidemiolégico da populacdo, com consequente aumento da
expectativa de vida e de doencgas cronicas. Isso prejudica a cobertura hospitalar dos
servicos de saude, eleva custos hospitalares e exige uma assisténcia mais
integradora e ética (LACERDA et al, 2006; GIACOMOZZI, 2007; KERBER,;
KIRCHHOF; CEZAR-VAZ, 2008).

Kerber, Kirchhof e Cezar-Vaz (2008) apostam na atengdo domiciliar como
uma das praticas de saude favoravel a esta mudanca. Trata-se de uma estratégia
reorganizacional de saude que possibilita tanto resolver o problema da demanda em
saude ser maior que a oferta, quanto ajudar os trabalhadores de saude a se
desprender da pratica clinico-individualista. As autoras ainda mencionam o maior
potencial em articular acdes preventivas, promocionais, curativas, assistenciais e
educativas dessa estratégia.

A atencdo domiciliar representa um conjunto de acbes de promocao,
prevencao, tratamento e reabilitagdo em saude; programadas e continuadas,
desenvolvidas no contexto domiciliar (ANVISA, 2006). E operacionalizada por
diferentes categorias: o cuidado, a internacao e a visita domiciliar, cada qual com
suas caracteristicas especificas (LACERDA et al., 2007; GIACOMOZZI, 2007).

Para realizar o cuidado domiciliar (CD) com toda a amplitude de suas agdes,
os profissionais envolvidos devem compreender o contexto domiciliar, individuo,
familia, cuidador, equipe interdisciplinar e apoio das redes sociais. Contudo, isto
exige do profissional visdo ampliada do processo saude-doenca, para além dos
aspectos fisicos (PUSCHEL; IDE, 2007; ANDRADE et al., 2009, LACERDA, 2010).

O contexto domiciliar representa as relacoes e tensdes existentes no

domicilio, compreende mais que a parte estrutural e fisica. Ele reflete o estilo de vida
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dos sujeitos que ali vivem, as relagcées sociais e funcionais desempenhadas, a
cultura. Como sintetiza Lacerda e Oliniski (2004, p.240), envolve

aspectos econdmicos, sociais e afetivos da familia; os recursos que
dispdem tanto materiais quanto humanos; a rede social de apoio; as
relagbes que estabelecem dentro e fora do domicilio; o espago fisico;
as condi¢Oes de higiene e seguranga da casa; tudo o que envolve o
cliente e sua familia.

Além do contexto domiciliar, citado anteriormente, a compreensao das
pessoas envolvidas nesse cuidado se faz importante, tanto por seu papel individual
dentro do processo de cuidar, como por serem aqueles que compdem a rede social
que fornece apoio no CD. Nardi e Oliveira (2008) reforgam a importancia em se
formar uma rede social que represente apoio, composta por diferentes setores e
interdisciplinar, para os sujeitos que recebem atencao domiciliar.

Redes sociais que fornecem apoio podem ser entendidas como tramas de
relacionamentos que o individuo estabelece e as caracteristicas destas relacoes
sociais (CHOR et al., 2001; MOREIRA; SARRIERA, 2008). Apoio social, por sua vez,
€ 0 aspecto funcional dessas redes, corresponde aos recursos disponiveis para o
enfrentamento de variadas situacées e se esses recursos sao efetivamente
utilizados (MOREIRA; SARRIERA, 2008).

O apoio pode ocorrer por diferentes formas entre os membros das redes
sociais e pode ser: material, qualquer auxilio material ou financeiro, mesmo em
forma de servigos; emocional, troca de sentimentos de estima ou de confianga,
estimulando a expressao e a compreensao de medos, angustias, incertezas e dores;
ou de informacdo, conhecimento, dados sobre diferentes temas capazes de
provocar o conforto as pessoas (SILVA; SHIMIZU, 2007).

Pode-se perceber que o CD representa uma situagdo em que o apoio das
redes sociais, sejam elas primarias ou secundarias, formais ou informais se faz
importante. Com a chegada ao lar de um dos membros da familia adoecido, ha uma
alteracdo significativa na vida de todos os envolvidos ou presentes no ambiente,
acarretando, muitas vezes, em sérias dificuldades de adaptacdo, que podem ser
amenizadas ou até mesmo solucionadas com a utilizacdo de recursos disponiveis
nas redes sociais que apoiam o CD (GOMES; LACERDA, 2010). Isso gera uma

demanda de cuidado para com os familiares, que além de representarem importante
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fonte de apoio, também precisam de suporte para desempenhar adequadamente
suas novas fungoes.

A familia no CD é suporte emocional, fisico e financeiro ao individuo adoecido
e para a equipe de saude que atua nesse domicilio, pois serao os responsaveis pela
continuacdo do cuidado quando a equipe profissional estiver ausente. A familia é
muitas vezes a rede social mais relevante no CD (GOMES; LACERDA, 2010). Nos
casos de comprometimento da saude ou bem estar, a familia é fundamental para a
recuperacado e aceitacdo da situacao vivenciada; o apoio desta rede social pode
minimizar ou maximizar o processo de reabilitacdo a saude (SILVA; SHIMIZU, 2007).

As redes sociais, quando funcionais, sdo instrumentos potencializadores da
saude (GOMES, 2009), no entanto, o individuo pode fazer parte de uma rede social
e nao receber apoio desta, assim sendo, o tamanho, ou seja, o nimero de relagdes
sociais ou o numero de sujeitos numa mesma relacdo, ndo esta associado a
funcionalidade da rede social (SANTANA; ZANIN; MANIGLIA, 2008).

A quantidade e qualidade das relacdes sociais desenvolvidas na rede social
do sujeito podem representar riscos ou beneficios para a sua saude. A fragilidade
das relacdes sociais e a decorrente falta de apoio proporcionada por estas relagdes
implica risco de saude para a populacado, comparado a males como fumo, pressao
arterial alterada, obesidade e ociosidade; principalmente em paises em
desenvolvimento como o Brasil (ANDRADE; VAITSMAN, 2002).

Em contrapartida, quando bem estruturadas, as relacdes sociais representam
fator benéfico ao individuo e sua familia, configurando-se, portanto, em uma rede
social efetiva. Segundo Gomes (2009, p.41-42), os principais beneficios da rede

social efetiva sao

superacao dos limites da doenca e tratamento; bem estar fisico e
emocional; promocao de estratégias mobilizadores de adaptagao;
manutengdo da saude mental; diminuigdo dos riscos de co-
morbidades; aumento da auto-estima; da seguranca e da satisfacao;
ampliagdo da auto-ajuda e da adesdo ao tratamento; melhoria das
condigbes emocionais e financeiras da familia; minimizagdo do
impacto da doenca; em suma, as redes propiciam autonomia e
empoderamento aos sujeitos, sendo capaz de romper as barreiras da
exclusdo social.

Identificados os beneficios, considera-se importante, para o enfermeiro no

CD, conhecer as redes sociais existentes, para orientar os sujeitos sobre a
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disponibilidade destas e incentivar a participacdo. Assim, esse profissional estara
efetivando uma reeducagdo da consciéncia civil da populacédo, entendendo como
cuidado de enfermagem o atendimento das necessidades de salde e a busca pela
autonomia dos sujeitos.

Espera-se também o comprometimento dos individuos com a assisténcia
prestada e com a busca de sua autonomia. Para Lacerda (2010), essa autonomia é
possivel quando ha a capacitagcdo dos usuarios para realizar o cuidado, apoiado
pelo sistema de salde, e por profissionais aptos a ensinar, orientar e acompanhar.
Destaca-se, entdo, a necessidade de um enfermeiro sensivel e com conhecimento
técnico cientifico, para adequar as metas de cuidado a realidade vivenciada.

Este profissional deve buscar formas de mediar a emancipacéo dos sujeitos,
tais como conhecer as politicas publicas destinadas a assisténcia das pessoas e 0s
servicos formais e informais disponiveis para que a populagdo se aproprie de sua
saude e mediante essas informacdes, orientar a populagdo sobre seus direitos, de
forma clara e em tempo habil (GOMES; LACERDA, 2010).

Assim, os sujeitos podem estabelecer as relacbes necessarias com as redes
sociais mais adequadas a cada caso e conseguir apoio a conquista de sua
autonomia. Corrobora-se com Lacerda (2010), que afirma que a autonomia esta
relacionada a condicdo de gerenciamento pleno da vida com dignidade, viabilizada
quando ha capacidade de autogoverno do individuo e sua familia, ha participacéao
em suas escolhas.

Percebe-se 0 CD como uma estratégia de aproximacao dos profissionais com
a comunidade, permitindo melhor aproveitamento dos recursos sociais disponiveis e
do potencial resolutivo das familias. Acredita-se que tal concepcao pode representar
impacto na assisténcia a saude, promover qualidade de vida e saude a populagao
como um todo e utilizar recursos préprios e locais para construir a melhoria conjunta
da comunidade.

O interesse especifico em estudar a rede social que representa fonte de apoio
na atencao domiciliar surgiu no desenvolvimento de outros estudos dentro do Nucleo
de Estudos, Pesquisa e Extensdo em Cuidado Humano de Enfermagem
(NEPECHE), que tratavam também da atencdo domiciliar, nos quais se avaliou o
conhecimento dos profissionais envolvidos na Estratégia de Saude da Familia (ESF)

acerca dos conceitos que permeiam a atencao domiciliar. Buscou-se ainda conhecer
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as praticas de atencao domiciliar dos profissionais envolvidos nessa estratégia, e
procura-se compreender a formacao académica desses profissionais.

Dada a vivéncia nestes estudos e a experiéncia na atencao domiciliar durante
a graduacdo, sobressaiu a importancia do apoio da rede social pessoal para a
melhoria do desenvolvimento do cuidado de enfermagem no ambiente domiciliar,
pois, acredita-se que o apoio dos membros da rede, além de instrumentos para o
alcance da qualidade da pratica do CD, representa, também, um passo a mais para
a aproximacao ao ideal de integralidade do cuidado em saude.

Frente a este interesse, a autora desta pesquisa inicialmente realizou uma
revisdo sistematica sobre as correlagdes entre o apoio das redes sociais e CD na
monografia de conclusdo do curso de graduacao em enfermagem (GOMES, 2009).
Neste, percebeu-se a auséncia de estudos que busquem uma visdo conjunta das
diferentes pessoas envolvidas no CD, pacientes, familiares/cuidadores, profissionais
de saude e também os membros da rede social pessoal do sujeito em CD.

Assim, surgiu a proposta desta pesquisa, que busca responder a questao
norteadora “Qual o significado da vivéncia do apoio da rede social pelas pessoas
envolvidas no cuidado domiciliar?”, tendo para tal os seguintes objetivos: interpretar
o significado da vivéncia do apoio da rede social pelas pessoas envolvidas no

cuidado domiciliar e construir um modelo teérico que configure esta vivéncia.
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2 REVISAO DE LITERATURA

Este capitulo constitui-se de trés subcapitulos. No primeiro faz-se um breve
histérico da politica nacional de saude, com destaque para a implementacdo da ESF
e da valorizacado da atencao primaria, e com isso chega-se ao cuidado domiciliar,
que é entdo apresentado no segundo subcapitulo.

Ao expor sobre o CD reflete-se dentre outras caracteristicas, sobre cinco
peculiaridades: paciente, familia e/ou cuidador, equipe interdisciplinar, contexto
domiciliar e apoio das redes sociais. Esta ultima corresponde ao tema em destaque

dentro do CD trabalhado na presente pesquisa.

2.1 A ATENCAO PRIMARIA EM SAUDE

No Brasil a luta pela redemocratizacdo das politicas publicas vem a tona na
década de 70, do século passado, e traz a pauta das tematicas da reforma do
Estado e da seguridade social, introduzindo, por meio do engajamento dos
movimentos sociais, a cidadania e a institucionalidade publica, as discussoes
politicas (FLEURY, 2009). A este contexto se coaduna a luta por um sistema de
saude de qualidade e acessivel, um direito universal (MACHADO et al., 2007).

A proposta de direito universal traz a ideia de igualdade de acesso, com isso
o Sistema Unico de Satde (SUS) rompe com as distingdes que ocorriam até entdo
no que se refere a saude da populacdo. O SUS traz principios e diretrizes que
transformam o entendimento e o atendimento de saude no pais. Passa-se a
perceber que os individuos estdo inseridos hum contexto social e que isso repercute
diretamente em sua qualidade de vida e, consequentemente, na possibilidade ou
n&o de adoecimento.

Tem-se com a implantacdo do SUS uma nova ordem social na saude, que
segue principios de universalidade, igualdade e equidade, sustentada ainda por
diretrizes de descentralizacédo e participacao da comunidade (MARTINS; LACERDA,
2008; MENICUCCI, 2009). Destarte, a populacao passa a ser considerada dentro do
sistema, tanto pelo atendimento as suas necessidades, quanto pelo aceite a sua
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opinido, viabilizado pela participagdo comunitaria nas decisdes por meio dos
conselhos de saude.

A implementacado do SUS, justamente pela amplitude da mudanga que
propde, ndo foi e nem tem sido facil. Menicucci (2009) aborda em seu estudo o
balanco e perspectivas desse sistema, aponta os progressos alcancados e reflete
sobre as dificuldades encontradas em sua efetivacdo, apresenta alguns entraves
para o SUS e discorre sobre a dualidade do sistema, que embora tenha proposto,
nao conseguiu oferecer acesso publico e de qualidade a todos os cidadaos.

A falta de identificacao dos segmentos organizados da populagdo com
uma assisténcia publica e igualitaria contribuiu para o enfraquecimento
da proposta de carater publicista e universalista e para o
fortalecimento da segmentacgao, reforcando a perspectiva de que ao
SUS cabe a cobertura da populagdo mais pobre e em condi¢coes
desfavoraveis de insercdo no mercado de trabalho (MENICUCCI,
2009, p.1622).

Apesar dessa limitagdo da universalizagdo do atendimento no SUS, ha que se
considerar que ele possibilitou avancos significativos em relagdo ao panorama
anterior. Vem ao longo do tempo sendo desencadeado um processo de melhoria
ndao sé na quantidade, mas na qualidade dos servicos de saude prestados
(MACHADO et al., 2007). O SUS faz a cobertura de trés quartos da populagcao
nacional, realiza a maior parte dos procedimentos de saude, possui 0 maior nimero
de estabelecimentos desse segmento, é responsavel por servicos tipicos de saude
coletiva e fornece medicamentos na atencdo ambulatorial, o que representa um dos
itens que gera maior gasto na rede privada (MENICUCCI, 2009).

Percebe-se que embora o SUS represente avango na saude publica nacional,
existe ainda uma contradicao entre seu ideario e sua praxis. Como forma de se
superar essa contradicdo, os gestores vém, ao longo do tempo, buscando
alternativas para o processo organizativo dos servigcos que assegurem as conquistas
alcangadas no plano legal do SUS (MACHADO et al., 2007). Isso destaca-se pois,
como afirmam Martins e Lacerda (2008), existem leis do SUS em funcionamento que
consideram o levantamento de problemas e planejamento de a¢des de saude tanto
individuais como coletivas.

Na década de 90 comecgaram entdo, tentativas de mudancga nesse sentido,
contudo, permanecia-se com a atencdo focada no sistema hospitalar e no
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atendimento a populacdo que a ele conseguisse acesso (MENICUCCI, 2009). Ainda
segundo Menicucci (2009) crescia o desafio de expandir a cobertura e viabilizar
acoes de prevencao e promocao. Depois de varias tentativas pontuais e
imperceptiveis a populacdo, com a adocao da ESF é que se teve o inicio de uma
mudanca no modelo de atencdo a saude no Brasil, que comecga a considerar as
familias e o contexto social dos sujeitos no processo saude-doenca e passa a atuar
na promocgao e prevencao, servindo de porta de entrada aos usuarios, para ampliar
e melhorar 0 acesso as acées em saude (MACHADO et al., 2007; MENICUCCI,
2009).

Foi com a implantagdo da ESF que se conseguiu ampliar o foco da saude
nacional para a APS, norte do projeto politico da saude no Brasil. Estudos mostram
que paises que direcionam seus esforcos para a APS apresentam menor incidéncia
de doencas, internagdes, mortalidade por causas evitaveis, além de menores custos,
maior satisfacdo dos usuarios e equidade na saude, mesmo em condicbes de
desigualdade social (MENDONCA, 2009; CUNHA; GIOVANELLA, 2011).

Uma definicho de APS desenvolvida por Mendongca (2009, p. 1494)
demonstra o amplo alcance desse modelo de atencdo em saude para a qualidade

de vida da populacao.

A APS brasileira esta definida como um conjunto de agbes de saude
no ambito individual e coletivo, que abrangem a promoc¢ao e protecao
de saude, prevencao de agravos, diagnostico, tratamento, reabilitagéo
e manutencdo da saude. Desenvolve-se por meio de praticas
gerenciais e sanitarias democraticas e participativas, sob forma de
trabalho em equipe, destinadas a populagdes de territérios
geograficamente delimitados, pelas quais assume a responsabilidade
sanitaria, considerando a dindmica existente no territdério onde vivem
essas populacgdes.

Ha que se ponderar que o fortalecimento da APS é um processo gradativo,
que pode tornar-se mais viavel pela implementacdo das equipes de ESF, que
proporcionam um maior conhecimento da realidade social na qual o servico de
saude estd inserido, reconhecendo as vicissitudes do local de forma a potencializar
a integralidade da atencao em saude. A relacdo entre comunidade e o sistema de
saude e a estruturacao dos servicos prestados no sistema se modificam em face da
ESF, posto que se propdéem a aproximagao e participacao social e a ampliagao do
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acesso, com vistas a saude da familia como grupo corresponsavel pela saude de
seus membros.

A implicacao da familia no processo de trabalho da equipe da ESF é
reconhecida por diferentes autores, como Martins et al. (2009) que citam
responsabilizacdo das equipes por conhecer a realidade socioecon6mica, cultural,
demogréfica e epidemiolégica das familias, antevendo problemas e situacdes de
risco, de forma que o sujeito seja considerado além de sua patologia. Para tal, esses
autores afirmam que as atribuicées dessa equipe incluem o diagnéstico da realidade
local, com consequente planejamento das acgdes para desenvolver a saude,
promocao, vigilancia, intersetorialidade e participacao social.

A interrelacdo que se espera com a proposta da ESF na saude a familia é a
de parceira no provimento de cuidado aos seus entes. Oliveira e Marcon (2007,
p.66) apresentam como objetivo da assisténcia nesse processo de trabalho o auxilio
a familia ao “identificar e a sanar, se for possivel, as suas perturbacdes
interacionais, a enfrentar problemas e a tomar decisées”, reconhecendo o conteudo
implicito na relagdo com o outro. Para tal, o foco do cuidado esta em capacitar a
familia para que ela possa atender as necessidades de seus membros,
principalmente no que concerne ao processo saude-doenca, de forma a mobilizar
recursos, promover apoio e crescimento mutuo (OLIVEIRA, MARCON, 2007).

Conquanto o foco da ESF seja a familia e a integracdo com a comunidade,
seja na experiéncia do dia a dia, ou na literatura (OLIVEIRA MARCON, 2007;
GOMES et al., 2011) é possivel verificar influéncias do modelo biomédico, em que o
atendimento é individualista com direcionamento curativista. Assim, é possivel
perceber que ainda existe um caminho em que se avancar para que a APS tenha
seus principios concretizados amplamente, embora diversas mudancas nesse
sentido ja possam ser observadas e discutidas.

Para seguir avangcando nesse sentido, existe a necessidade de transpor os
muros da instituicdo (ARAUJO; SILVA; LEITE, 2008). Nesse contexto, direcionar
forcas para o CD mostra-se viavel, uma opcao na qual os profissionais de saude, no
ambito dos servigos publicos, mas também nos privados, redescobrem-se na relagao
com as familias e com a comunidade. Araujo, Silva e Leite (2008) e Catafesta (2008)
complementam que os profissionais que atuam nesse ambiente de cuidado
precisam de competéncias especificas para uma atuacao ética e adequada junto a

familia.
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2.2 O CUIDADO DOMICILIAR

Cuidado domiciliar pode ser entendido como assisténcia prestada por uma
equipe interdisciplinar ao bindbmio paciente-familia em seu domicilio, considerando
aspectos fisicos, psiquicos, histéricos, socioeconémicos, culturais e espirituais.
Compreende ainda a rede social de que o sujeito faz parte e de que pode vir a fazer
para o alcance de sua qualidade de vida. Suas atividades envolvem a prevencao,
promocao, tratamento e reabilitacdo em saude e ainda o bem morrer, variando em
funcdo do contexto em que se insere.

Para Santos, Leon e Funghetto (2011) trata-se de uma interface entre a
unidade basica de saude (UBS) e a rede hospitalar. Pode-se dizer que se trata da
tentativa de fazer esta interface, visto que ainda enfrenta algumas dificuldades para
conseguir alcancar as expectativas que lhes sédo atribuidas.

Representa, no entanto, muito mais que tratamento hospitalar dentro de casa,
embora em alguns casos essa Vvisdo reducionista ainda perpetue mesmo neste
ambiente rico em possibilidades de ampliacdo do entendimento e atuacdo no
processo saude-doenca que € o domicilio.

Da forma como € proposto, CD, diferente do hospitalar, pode enfatizar a
autonomia dos sujeitos envolvidos, realcar as potencialidades do usuario,
proporcionar mais tranquilidade, privacidade e preparo a familia, permeado por uma
relacao de corresponsabilidade entre profissional, individuo, familia e sociedade.

Por suas caracteristicas, o CD é uma proposta para se superar ou mesmo
para complementar o modelo hospitalocéntrico. Isso se faz necessario por motivos
tais como a mudanca do perfil demogréfico e epidemiolégico, com o crescimento da
populacao idosa, das doencas crénico-degenerativas e consequente diminuicdo das
habilidades funcionais e aumento da dependéncia (FRANCO; MERHY, 2008;
KERBER; KIRCHHOF; CEZAR-VAZ, 2008; MARTINS; LACERDA, 2008; GOMES;
RESCK, 2009; MACHADO; JORGE, FREITAS, 2009; MARQUES; FREITAS, 2009;
SILVA, et al., 2010; THUME et al., 2010; DEL DUCA; THUME; HALLAL, 2011;
SANTOS; LEON; FUNGHETTO, 2011), falha no sistema de referéncia e contra
referéncia, que hipertrofia as emergéncias hospitalares com casos que poderiam ser
atendidos e resolvidos na atencao basica (SANTOS; LEON; FUNGHETTO, 2011);
demanda por melhor qualidade na atencéo, cuidados integrais e continuos, com
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incremento ao conforto e privacidade no domicilio (KERBER; KIRCHHOF; CEZAR-
VAZ, 2008; MARTINS; LACERDA, 2008; SILVA et al., 2010); diminuicao dos custos
e da sobrecarga hospitalar (FRANCO, MERHY, 2008; GOMES et al, 2008;
KERBER; KIRCHHOF; CEZAR-VAZ, 2008; MARTINS; LACERDA, 2008).

A visdo do CD como opgédo ao modelo curativista hospitalocéntrico é uma
constante na literatura. Kerber, Kirchhof e Cezar-Vaz (2008) reiteram essa
perspectiva, mas discutem que a mudanca do local de prestacdo de servicos em
saude exclusivamente ndo é capaz de romper com o modelo até entdo hegeménico.
Faz-se necessaria a mudanca do processo de trabalho, assim como a construcéo de
uma filosofia, ou de um modelo de cuidar que direcione este trabalho. Corrobora-se
ainda com essas autoras, que mesmo diante das necessidades de evolucao,
acreditam no carater transformador do CD, apontam que ele potencializa a reflexao
dos profissionais sobre as concepg¢des de ser humano e do processo saude-doenca,
possibilitando o reconhecimento dos sujeitos e suas multiplas relacdes.

O entendimento do CD como opcéo viavel para a saude da populagdo pode
ser percebida na politica nacional de saude, dentre outros motivos pelo recente
lancamento de um novo programa, o “Melhor em casa”, lancado no dia 08 de
novembro de 2011, pela Presidente da Republica com o objetivo de ampliar o
cuidado de saude prestado no domicilio.

Espera-se que este programa traga ao pais os seguintes beneficios: ampliar,
assim como melhorar a assisténcia em saude do SUS, pelo atendimento
humanizado do paciente em seu ambiente mais familiar, o lar; facilitar a recuperacéo
de doencas por contar de forma mais intensa com o bem estar, carinho e atencéo da
familia; reduzir o risco de contaminacao e infeccao de pacientes em pos cirlrgico
atendidos em casa; diminuir a ocupacdo hospitalar e melhorar a regulagcdo dos
servicos de urgéncia, o que acarretarda avancos para a gestao do sistema publico de
saude como um todo; e também economizar 80% dos custos por paciente, quando
comparado o custo no internamento hospitalar ao domiciliar (BRASIL, 2011).

Visto 0os motivos que sustentam a credibilidade no CD é possivel notar duas
vertentes mobilizadoras da decisao politica institucional por esse tipo de servico em
saude: uma racionalizadora, voltada a reducdo de custos, com vistas a
mercantilizacdo da saude e outra que defende a valorizacdo da rede substitutiva,
preconizando um atendimento mais humanizado e contextualizado as necessidades
do individuo e sociedade (SILVA et al., 2010).
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Essas vertentes ndao sao excludentes; um estudo (SILVA et al., 2010)
reconhece que elas coexistem numa relagdo em que gestores se atém mais a
vertente racionalizadora, enquanto os profissionais que atuam diretamente buscam
novos modos de cuidado e novas formas de relacionamento instituicao-usuarios.
Este estudo aponta que o potencial inovador do CD decorrente da maior
permeabilidade das equipes nos diferentes contextos dos usuarios viabiliza que
sejam “desenvolvidas inovacdes tecnoldgicas de cuidado e maiores possibilidades
de efetivacdo do trabalho em equipe, que articula e compartilha diferentes saberes e
praticas profissionais nos projetos terapéuticos, com ampliacdo da autonomia”
(SILVA et al., 2010, p.176).

Porém, antes de julgar o CD como melhor op¢éao para o cuidado em saude,
vale ainda refletir sobre o custo que o CD traz para a familia, ndo apenas financeiro,
mas emocional e psicoldgico. Se a proposta deste servico de saude é incluir a
familia no cuidado, é inviavel que nao se pense nas consequéncias que isso
ocasiona para todos os envolvidos. Pensar em como o cuidado realizado no
domicilio possa realmente trazer qualidade do servico disponibilizado a populagao e
nao apenas realizar a mudanga do local de cuidado.

A pratica de saude no domicilio desenvolvida por equipes profissionais tem
mais de um objeto de trabalho, engloba individuo e familia (KERBER, KIRCHHOF,
CEZAR-VAZ, 2008); e ainda pode-se alegar que envolve a rede social que atua,
modifica e sofre influéncias pelo CD. Ela €& operacionalizada por diferentes
modalidades, tais como, a atencao, o atendimento, a internagédo e a visita domiciliar;
cada uma delas com caracteristicas peculiares.

Tais modalidades sao diferentes, mas complementares e devem, como
afirmam Lacerda et al. (2006), ser entendidas pelos profissionais para uma correta
adequacao operacional dos servicos e orientacao na realizagdo da pratica.

Podem ser identificados dois problemas para os servicos de saude
domiciliares, pois, além da problematica da predominante formacgao reducionista em
saude, ha a falta de perfil e disposicao dos profissionais engajados no CD, os quais
muitas vezes ndo conseguem compreender a riqgueza de dados e o0 amplo alcance
para melhorias nas condicdes de saude da populagdo dessa modelo de cuidar
(LACERDA, 2010).

Vale salientar que esses problemas podem ser decorrentes da rapida
transicdo do atendimento hospitalar para o domiciliar que ocorreu no Brasil, o que
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prejudicou o entendimento institucional do CD, como aponta Hermann et al. (2009).
Esses autores refletem que a preparacao dos profissionais deve considerar as
condigbes de saude, as especificidades individuais e coletivas, assim como o0s
conceitos voltados ao CD.

Os profissionais precisam estar preparados para ir ao domicilio e
compreender a nova dimensao de cuidado que ai esta imbuida. Catafesta (2008)
reforca que nesse panorama o profissional precisa desenvolver competéncias,
entendidas como habilidades, conhecimentos e atitudes, a fim de aproveitar, da
melhor maneira possivel, as singularidades e individualidades presentes no
processo saude-doenca dos individuos nesse ambiente.

Para tal, faz-se necessario o entendimento das peculiaridades do CD de
forma integrada, compreendidas em cinco grandes itens principais: contexto
domiciliar, equipe interdisciplinar, individuo, familia/cuidador e apoio das redes
sociais.

O contexto domiciliar representa o local onde se desenvolverdao as relacoes
de cuidado, deve ser entendido, portanto, além de sua estrutura fisica. Abarca
aspectos econbmicos, sociais, historicos, culturais e afetivos da familia, recursos
materiais e humanos, apoio das redes sociais, relacionamentos intra e extra
domiciliares, além também do espaco fisico, condi¢cdes sanitarias, de higiene e
seguranca (LACERDA; OLINISKI, 2004; FRANCO; MERHY, 2008).

Considera-se ainda o significado de o que estar nesse ambiente representa
para os sujeitos que ali habitam: trata-se do local de maior intimidade e privacidade
das pessoas, marcado por interacdes e eventos ligados aos aspectos subjetivos do
viver. Destarte, o domicilio ndo é simplesmente um ambiente, é o reflexo da
realidade passada e atual de seus habitantes, tem que ser considerado frente a sua
dimensionalidade complexa, em que ambiente e sujeitos se perfazem num mesmo
refletir social. “E preciso considerar que a casa e seus integrantes tém diferentes
realidades, culturas, valores e crencas e uma totalidade e multidimensionalidade
inerentes” (LACERDA, 2010).

O domicilio é um espaco especial facilitador de acdes de promogéao e
prevencao, assim como da capacidade inventiva, no que tange a resolucdo dos
problemas de salude e da combinagdo do conhecimento técnico cientifico ao saber-
cuidador das familias; é distinto por viabilizar acbées em saude focadas na
integralidade, singularidade do ser humano, valorizacdo da intersubjetividade, das
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relacdes e do respeito mutuo (FRANCO; MERHY, 2008; DRULLA et al., 2009;
BRONDANI et al, 2010). Entende-se que cuidar no domicilio “permite tornar
evidente as relacdes sociais que podem fortalecer o potencial de salude ou mesmo
contribuir no processo de adoecimento dos individuos” (DRULLA et al., 2009, p.671).

Adentrar esse local repleto de significados exige da equipe interdisciplinar
saber lidar com situacbes inusitadas, ter capacidade de decisdo e autonomia,
proporcionar um aprendizado constante, principalmente por ser onde emergem
inovagdes substitutivas as tradicionais tecnologias e praticas de cuidado. Requer
ainda, perspicacia, discricdo e conhecimento contextual para perceber que a
captacdo da singularidade das familias subsidia interven¢des direcionadas a
realidade; dimens&o que supera a normativa institucional (ARAUJO; SILVA; LEITE,
2008; FRANCO; MERHY, 2008; DRULLA et al., 2009).

Assim, nota-se o destaque também da equipe interdisciplinar dentro do CD;
0s aspectos diferenciais necessarios a esses profissionais sdo amplamente
discutidos na literatura. Hermann et al. (2009) fazem uma anélise dessa literatura e
apontam como principais competéncias para a equipe: colaborar para o alcance da
autonomia do paciente e familia, administrar os cuidados necessarios, considerar a
totalidade do ser humano, valorizar o saber popular, crencas e valores, ser flexivel,
integrar-se com os demais profissionais da equipe, saber ouvir, ser sensivel,
compreender o contexto, atuar de maneira articuladora e autdnoma, agir pautado em
conhecimentos técnico-cientificos, € a competéncia que obteve maior destaque
nesse estudo foi a educacdo em saude. Dessa forma, as autoras sinalizam que os
cuidados profissionais devem responder as necessidades biolégicas, sem com isso
menosprezar 0s aspectos subjetivos.

Uma equipe interdisciplinar competente por si sé ndo viabiliza o alcance da
qualidade do servico de satde oferecido & populacdo no domicilio. E preciso que
exista uma adequada estrutura organizacional, que possibilite a estes profissionais
exercerem sua profissdo sem limitar-se as restricbes de recursos humanos e
materiais que possam ser impostas pelas gestdes em saude.

Ainda assim se reconhece que o trabalho em equipe interdisciplinar é
importante para que os usuarios tenham as suas necessidades atendidas, e ainda
que exista o apoio de uma rede institucionalizada para atender situacées que
necessitem de alguma especialidade.
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Nesta equipe interdisciplinar, destaca-se o enfermeiro. Dentre os aspectos
condizentes com o trabalho deste profissional, que incluem conhecimentos
instrumentais e expressivos, pode-se citar, entre outros, o papel de facilitador no
processo de autodeterminacao para o cuidado de si e gerenciamento de uma vida
digna pelo individuo e sua familia; de articulador dentro da equipe interdisciplinar; de
advogado em defesa dos usuarios e de planejamento, execugdo e avaliagdo de
acOes assistenciais, administrativas e educativas. (SCHUTZ; LEITE; FIGUEIREDO,
2007; ARAUJO; SILVA, LEITE, 2008; COSTA; MIRANDA, 2008; CATAFESTA et al.,
2009; LACERDA, 2010).

O trabalho do enfermeiro no CD tem valor tanto para os sujeitos assistidos
quanto para a propria classe. Um dos sujeitos do trabalho do enfermeiro nesse
interim é, a semelhanga do modelo hospitalar, o individuo. Contudo, esse individuo é
considerado dentro da realidade em que se insere e nisso CD afasta-se novamente
do hospitalar. E possivel desta forma, compreender diferentes nuances que
interfferem no processo saude-doenga do individuo, considerando-o um todo
composto de partes, quando pensado nos limiares de seu préprio corpo, assim como
parte de um todo, quando contextualizado no mundo.

Cada ser humano € dotado de caracteristicas impares, embora formado por
uma urdidura complexa e pluridimensional, é indivisivel, devendo ser entendido
como uma totalidade; assim, € Unico e por isso exige um cuidado singular, que
respeite suas especificidades e sua realidade (BRONDANI et al, 2010). Essa
amplitude de cuidado € facilitada quando ocorre no domicilio; nesse ambiente
estabelece-se uma relacdo de respeito, atencéao e interesse mutuo, que leva este
individuo a sentir-se privilegiado e valorizado, além de permitir que o trabalho em
saude flua de forma natural (KERBER; KIRCHHOF; CEZAR-VAZ, 2008a).

Compreender o cuidado no domicilio como ambiente onde mais que a doenca
do paciente seja primordial para sua saude, requer mais preparo, dedicacao,
intuicdo, além da ja citada sensibilidade. No hospital trata-se de um paciente,
quando em casa ele é também um paciente, mas simultaneamente retorna ao seu
papel social, que muitas vezes pode, em decorréncia de sua condicao de saude, ter
se alterado. Lidar com as relacbes sociais previamente existentes pode ser um
potencializador para a busca por saude, assim como um empecilho, levando a

desmotivacéao, ao isolamento.
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Para uma pratica do CD com qualidade é dificil pensar que o profissional de
saude atuante nesse cenario ndao considere em seu plano de cuidados as redes
sociais do usuario, sejam elas as primarias ou secundarias. Paula, Nascimento e
Rocha (2008) refletem sobre a inevitabilidade de entender o levantamento das
necessidades das redes sociais e do apoio para os sujeitos como intervencao de
enfermagem, meio que possibilita a promocao de saude.

Pensar no individual nessa perspectiva ndo significa menosprezar o coletivo.
No CD o paciente deve ser reconhecido como Unico, permeado por caracteristicas
préprias e singularidades, um ser humano com anseios, insegurancas e distingdes
préprias (GOMES, 2009). Contudo, ele faz parte de uma coletividade, é o reflexo de
suas relacdes sociais, assim como essas relacdes refletem o eu particular do
individuo. Isso pode ser ratificado por Giacomozzi (2007) que cita a inclusdo do
paciente num grupo familiar, cultural e social com aspectos comuns, tornando-o0 um
ser coletivo, sem deixar de ser individual. Dessa forma, percebe-se que ele precisa
ser compreendido sobre essas duas vertentes para que seja realizado um cuidado
global.

A familia constitui-se na rede social mais presente na vida dos individuos. O
estudo de Gomes (2009) que descreve o0 apoio das redes sociais na literatura
aponta a familia como a mais citada. A familia é indispensavel para que ocorra o
CD, sem ela isso seria inviabilizado (BRONDANI et al., 2010; THUME et al., 2010);
pois a ela sera delegado parte do cuidado.

O ambiente em que o cuidado se realiza pertence a familia e ndo mais ao
saber médico, o que exige que no CD haja uma coparticipacdo entre familia e
profissionais na tomada de decisédo, na prestacdo do cuidado, na troca de saberes
(técnico-cientifico e popular), assim como nos resultados alcancados.

A insercdo do cuidado nesse ambiente traz muitas influéncias para a familia,
além das implicagdes emocionais e sociais, as estruturais e financeiras também sao
significativas. Seria necessario avaliar como a familia se ajusta a este servico de
saude, se existem condigdes financeiras de atender as necessidades do paciente,
possibilidade de um cuidador responséavel e disponibilidade para tal. Nao deveria ser
uma imposicao e sim uma decisao ter um ente em CD.

Faz-se importante o entendimento sobre o conceito de familia, pois isso
auxilia os profissionais a ampliar a compreensdo que possuem sobre o assunto e a

considerar o papel desta familia no desenvolvimento de seu trabalho, percebendo-a
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da mesma forma que seus membros em relacdo a sua composicao, estrutura
(LACERDA; OLINISKI, 2004) e ainda quanto a seus valores, cultura, mistérios,
conflitos, necessidades e potencialidades.

Ao se compilar alguns conceitos de familia encontrados na literatura
especializada em CD (LACERDA; OLINISKI, 2004; ARAUJO; SILVA; LEITE, 2008;
SHIMIZU; ROSALES, 2008), compreende-se que familia deixou de ser aquela
tradicionalmente dita nuclear, composta de pai, mae e filhos, devido as mudancas
ocorridas na sociedade. Elabora-se que: familia € uma unidade dinamica, constituida
por pessoas que convivem e se percebem dentro dela como uma instituicdo social
basica, unidos num tempo e espaco por lacos consanguineos, de afetividade,
interesse e/ou doacdo com a funcdo de promover afeto, cuidado ou apoio a seus
membros, e essas pessoas compartilham objetivos, responsabilidades, direitos,
obrigacdes e funcbes. Acrescenta-se ainda que familia, mais que algo natural ou
dado, com carater biolégico, é o produto de histéricas formas de organizacdo dos
homens na sociedade; “seus membros experimentam lagos emocionais comuns e
estdo implicados numa mesma adaptacao continua de vida, recebendo ou tecendo
influéncia no grupo social ao qual pertencem” (ARAUJO; SILVA; LEITE, 2008,
p.140).

Na maioria dos casos de CD, é o familiar que assume a responsabilidade pelo
paciente enquanto cuidador, contudo, podem outras pessoas ainda assumir essa
fungdo. Normalmente sédo cuidadores informais, dentre outros motivos, pela falta de
recursos financeiros da populacdo para manter um profissional de enfermagem
privativo (LACERDA, 2010). Assim, tem-se no CD dois tipos de cuidadores, os
formais, aqueles que tem uma formacao especifica na saude, possuem vinculo
empregaticio, ou recebem alguma remuneracdo para a execucao de acgbes de
cuidado; e os informais, aqueles vindos das relacdes interpessoais construidas no
cotidiano familiar e social, familiares, amigos ou vizinhos, que realizam o cuidado
sem remuneragao para tal (MACHADO, SILVA, FREITAS, 2011).

O cuidador, principalmente o familiar, sera o elo entre a equipe profissional,
familia e paciente, além de ser o depositario das orientagdes da equipe sobre o
cuidado; também por esses motivos, esse cuidador familiar pode representar um
empecilno para uma pratica de CD com qualidade (GOMES; RESCK, 2009;
MACHADO, JORGE, FREITAS, 2009; BRONDANI et al., 2010; LACERDA, 2010).
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Cabera a prépria equipe criar uma situacao favoravel com o cuidador para que ele
se torne um aliado, contudo, nem sempre essa é a realidade.

No domicilio a familia é detentora de poder na tomada de decisao juntamente
com a equipe de saude, ela € quem impulsionara ou retardard o processo de
cuidado, assim seria pouco viavel tentar excluir o cuidador na préatica do CD. Torna-
se necessario a busca de uma relagao de respeito, confiangca e cooperacao. Bicalho,
Lacerda e Catafesta (2008), apontam como funcdo do enfermeiro no CD a
identificacdo do cuidador principal, para instrumentaliza-lo para uma nova etapa de
vida na qual o cuidado de um terceiro esta em pauta; isso requer do profissional
sensibilidade e planejamento.

Como para o CD a participacao do cuidador € importante, é preciso orienta-lo
e supervisiona-lo para que se possa desenvolver um cuidado de qualidade e
minimizar o surgimento de problemas éticos e legais no exercicio da profissdo na
area da saude (BICALHO, LACERDA, CATAFESTA, 2008; LACERDA, 2010).
Feuerwerker e Merhy (2008) refletem que, com isto, ha um repasse de
responsabilidade para a familia, parte das fungdes antes institucionalizadas passa a
ser realizada pelo cuidador informal.

Kerber, Kirchhof e Cezar-Vaz (2008) afirmam ainda sobre este aspecto que,
quando os profissionais agem de forma ética, respeitando a autonomia, confianca e
co-responsabilizacdo, este repasse nao significa responsabilizar a familia por aquilo
que o sistema de saude nao esta conseguindo fazer por si sé; trata-se, sim, da
construgdo de uma assisténcia que ocorra o mais proximo possivel de onde surgem
as necessidades e as possibilidades de atendé-las (KERBER, KIRCHOFF, CEZAR-
VAZ, 2008).

Reflete-se que mesmo havendo por parte dos profissionais que atuam no CD
esse comprometimento supracitado pelas autoras, ha uma maior responsabilizacdo
da familia quando o paciente € cuidado no domicilio. Sera neles que incidird a
fungdo de salvaguardar a vida do paciente, arcar com custos financeiros advindos
dos cuidados tais como agua, luz, materiais de conforto, entre outros, dispor de
tempo para o cuidado, aprender a realizar cuidados com os quais pode nunca ter
tido contato.

O cuidado realizado pelo cuidador familiar tem singular importancia e, pode
ter maior direcionamento as reais necessidades do paciente, pois pelos lacos que se
estabelecem, esse cuidador conhece melhor o paciente e seus anseios. Estes
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cuidados vao além dos aspectos biolégicos, como a higiene, alimentacéo,
medicacdo, exercicios fisicos aos existenciais, sociais e afetivos e proporcionar
momentos de lazer, descontracao, interacao social e afetiva (BICALHO, LACERDA,
CATAFESTA, 2008; BRONDANI et al, 2010; GUTIERREZ; MINAYO, 2010).
Portanto, é o cuidador que assume diretamente a responsabilidade pelo suporte e
assisténcia as necessidades da pessoa cuidada, com intuito de enfrentar as
dificuldades, superar obstaculos e promover a continuidade da vida (GOMES,
RESCK, 2009).

Vale refletir sobre a necessidade de ajuda externa dos familiares. Tudo
aponta para a relevancia do apoio das redes sociais, tanto formais quanto informais
nao apenas para o paciente, mas para fortalecer a saude dos cuidadores. Dado o
tema desta pesquisa abranger em especial 0 apoio da rede social e o potencial
desta rede para a saude dos sujeitos, individual e coletivamente, aborda-se esta

tematica no proximo item.

2.3 A REDE SOCIAL

O termo rede social tem sido trabalhado desde a década de 50 do século
passado, sendo John Barnes considerado o autor do termo, que impressionado pela
influéncia que as relagbes de parentesco, amizade e vizinhanga tinham na
comunidade, propds, a fim de analisar a dindmica social, a ideia de rede como
conjunto de pontos, onde alguns se ligam por linhas (MARQUES et al., 2011;
GOMIDE; GROSSETTI, 2010). A origem do termo esta ligada a dois fatores
principais, a saber: as tradicionais dicotomias que concebem a realidade social como
estatica e o desenvolvimento de métodos matematicos qualitativos (MURAMOTO;
MANGIA, 2011).

Cada vez mais o termo rede social tem sido utilizado de formas variadas,
desde interacbes que ocorrem através da internet, grupos de associacdes
esportivas, religiosas até as organizacoes terroristas (SLUZKI, 2010). Desde sua
origem, a rede social tem sido estudada em diferentes disciplinas, das “duras”, como
a matematica e fisica, as brandas, como a antropologia e ecologia (MARQUES et

al., 2011). E apresenta um rapido crescimento na atualidade, sendo numerosos 0s
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estudos que abordam esta tematica. Alexandre et al. (2011) referem esse
crescimento, principalmente nas duas Ultimas décadas, associando tal fato ao
aumento da complexidade da vida cotidiana e, consideram também que a rede
representa interesses da coletividade, mas que dependendo do contexto em que
esta inserida, apresenta caracteristicas diferentes.

Na saude também vem ocorrendo esse impulso na producdo sobre esta
tematica. Destaca-se nesse campo Carlos Sluzki, que desenvolve seus estudos com
a rede social na pratica sistémica (GOMIDE; GROSSETTI, 2010). Sluzki (1997, p.17)
define rede social como:

conjunto de seres com quem interagimos de maneira regular, com
guem conversamos, com quem trocamos sinais que nos corporizam,
que nos tornam reais. De fato, essa experiéncia coerente no tempo e
no espago que constitui nossa identidade se constréi e reconstréi
constantemente no curso de nossas vidas com base em nossa
interagcdo com os outros — familiares, amigos... e inimigos, conhecidos,
companheiros, paroquianos, todos aqueles com quem interagimos.
Portanto, esses “outros”(...) enquanto co-construtores, fazem parte
intrinseca de nossa identidade.

Esta é uma definicdo corroborada nesta pesquisa, embora se reconheca que
0 conceito de rede social seja polissémico, multifacetado, que nao apresenta
consenso entre 0s autores sobre sua definicgdo, tanto conceitual como
operacionalmente (MURAMOTO; MANGIA, 2011; GONCALVES et al, 2011).
Mesmo especificando este sentido para rede social € possivel notar na literatura
diferentes nomenclaturas sobre esta tematica: apoio social, rede social de apoio,
rede de apoio social, suporte social, dentre outras, que ora apresentam definicbes
semelhantes, ora néo.

Goncgalves et al. (2011) utilizam o termo apoio social de forma genérica,
avaliam aspectos conceituais e instrumentos dessa tematica. Esses autores
apontam que as definicdes se pautam principalmente em trés tendéncias: a primeira
que destaca as relagdes interpessoais, em que apoio e redes sociais sao facetas
desse conceito amplo representando, respectivamente, caracteristicas funcionais e
estruturais das relacdes; a segunda, em que apoio social é o termo central, que une
redes de apoio, comportamentos de apoio e avaliagcdo subjetiva do apoio; e por fim,
a ultima tendéncia assume o conceito de “rede social” como central, sendo o0 apoio

um aspecto funcional das relac¢des.
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Na presente pesquisa adota-se esta terceira tendéncia, condizente com o
proposto por Sluzki, definicdo que sera utilizada para o entendimento da tematica,
como ja mencionado anteriormente. Este autor entende as redes sociais dentro de
sistemas, reconhece que todos estdo incluidos dentro de um sistema
macroecoldgico, e também que cada individuo é um sistema em si; contudo aponta
que, por motivos operacionais mais que conceituais, é necessario definir limites de
significAncia das redes sociais; assim o autor trabalha aspectos da macrorede e da
microrede (SLUZKI, 1997).

Na figura 1, apresenta-se a esquematizagdo de um sistema de redes, onde se
tem a rede social pessoal do informante (item 1 da figura); uma das varias redes em
que o informante € membro periférico (item 2); uma das redes supra-individuais que
pessoas pertencem sem conhecerem-se (item 3); uma das redes de que o
informante ndo faz parte, mas que um ou mais membros de sua rede pessoal faz
(item 4); uma das redes da qual o informante faz parte sem que outras pessoas de
sua rede pessoal também o facam (item 5) e uma das redes de que nem o
informante, nem os membros de sua rede social pessoal fazem parte, mas que pode

influenciar por algum motivo a rede pessoal (item 6).

Lok

FIGURA 1 — SISTEMA DE REDES SOCIAIS
Fonte: SLUZKI, 1997, p. 39.

Mesmo reconhecendo a amplitude das redes sociais que podem existir, € que
os limites que tracam a significancia de uma rede social sejam arbitrarios, Sluzki
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(1997) assume essa necessidade por razées mais praticas que conceituais. Por esta
razdo, nesta pesquisa estabeleceu-se que havera o direcionamento para a
microrede, ou a rede social pessoal do individuo, em especial para aquele em CD.
Para a compreensdao mais didatica dos limites propostos pelo autor para essa
microrede pode-se observar a figura 2, que representa um mapa de rede social

pessoal, com os limites que se propde a seguir nessa pesquisa.
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FIGURA 2 — MAPA DE REDE SOCIAL PESSOAL
Fonte: Adaptado de Sluzki (2010, p. 10).

A figura 2 demonstra que na rede social pessoal os membros sédo divididos
em quatro quadrantes: as relagdes com a familia; com amigos, onde se incluem
lacos sociais baseados na empatia, tais como vizinhos; com servicos ou
comunidade, no sentido de participagdo em um mesmo grupo tal como religioso,
esportivo, de afinidade; e relacionados ao trabalho ou estudo. Essas relacbes podem
ocorrer em trés graus distintos de intimidade: as muito intimas; as com menor
comprometimento entre os membros; e aquelas ocasionais (SLUZKI, 1997; 2010).

Esclarece-se que nesta pesquisa, quando utilizado o termo rede social
pessoal, fala-se da relacbes representadas na figura 2, e, ao utilizar o termo redes
sociais, refere-se aos blocos de interagdes existentes dentro da rede social pessoal,
como familia, amigos; por fim, quando o objetivo for abordar aquelas existentes no
sistema de redes, serd utilizado o termo macrorede.

A rede social é provavelmente a forma mais antiga de organizacao social, ha
registros de que sempre existiu devido ao seu funcionamento simples e
adaptabilidade a diferentes contextos, independente da abundancia de atividades
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grupais e comunitarias (RIBEIRO, 2009). Contudo, deve-se ter ciéncia da
dinamicidade da rede, visto que ela modifica-se com o tempo pelo seu contexto
sociocultural e fase de desenvolvimento humano. Desta forma ha uma
movimentacdo constante individual e coletiva que possibilita que membros sejam
eliminados ou agregados (BITTENCOURT et al, 2011; BRUSAMARELLO et al.,
2011).

Assim, antes de apresentar-se a relevancia da rede social, faz-se necessario
conhecer suas caracteristicas, o que permite decidir sobre a ativacao, modificacao
ou mesmo a desativacao de dada rede em situacoes de crise. Tais caracteristicas, a
exemplo da definicdo do termo, sdo apresentadas na literatura de diferentes formas,
contemplando variados aspectos. Dentre os estudos que apresentam essas
caracteristicas, destaca-se Muramoto e Mangia (2011), que apresentam um quadro
denominado “analisadores de redes” (grifo nosso), no qual dividem as caracteristicas
das redes em aspectos estruturais, que tratam da estrutura, composicao e tamanho;
aspectos funcionais, que abordam os tipos e conteldo das relacbes; e aspectos
contextuais, que envolvem a dinamica.

Embora reconhecida a relevancia do estudo anteriormente citado, assim
como em estudos nacionais atuais como Soares et al. (2011) e Faquinello, Carreira
e Marcon (2010), a presente pesquisa em consonancia com a definicdo que segue,
utilizara a caracterizacao proposta por Sluzki (1997; 2010), a qual avalia as redes
sociais em trés blocos de informacdes: caracteristicas estruturais, funcdes da rede e

atributo dos vinculos, conforme quadro 1.

CARACTERISTICAS = ‘
ESTRUTURAIS FUNCOES DA REDE ATRIBUTOS DO VINCULO
Tamanho Companhia social Funcao predominante
Densidade Apoio emocional Multidimensionalidade
Composicéo (distribuicéo) Guia cognitivo e conselhos | Reciprocidade
Dispersao Regulagao social Intensidade (compromisso)
Homo/ heterogeneidade Ajuda material e de Frequéncia dos contatos
servicos
Tipo de funcbes Acesso a nov%s contatos | Historia

QUADRO 1 — CARACTERIZACAO DE REDES SOCIAIS DE ACORDO COM SLUZKI
Fonte: A autora (2011).

O primeiro e ultimo bloco de informagdes sdo compostos por seis itens cada,
as caracteristicas estruturais envolvem o tamanho, densidade, composicao,

dispersao, homogeneidade ou heterogeneidade e tipos de funcao; ja os atributos do
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vinculo (terceiro bloco) abarca a funcdo predominante, multidimensionalidade,
reciprocidade, intensidade, frequéncia dos contatos e histéria. O segundo bloco, das
funcdes da rede, ndo é subdividido em itens, ele representa os tipos de intercambio
interpessoal, aponta tipos para que se possa verificar qual € o predominante na
dada rede social. O autor apresenta sete tipos diferentes de intercambio, mas néo
de forma restritva ou exclusiva. E o desdobramento do dltimo item das
caracteristicas estruturais — tipos de fungao.

A seqguir sdo apresentados 0s conceitos expostos no quadro 1, todos em
consonancia com o que propde Sluzki (1997; 2010):

- Tamanho representa o niumero de individuos dentro da rede, acredita-se que
redes de tamanho médio tém maior efetividade do que as pequenas, que geram
sobrecarga e tensao dentre os membros nas situacbes de crise, e do que as
grandes, que acarretam no risco de ndo ter quem assuma a responsabilidade por
imaginar que outro o fara. Fatores como migracao, relocacdo e o passar do tempo
afetam o tamanho da rede.

- Densidade é a conexdo entre os membros, independente do informante,
assim como o tamanho; o nivel médio de densidade favorece a efetividade, pois
permite a partilha de opinides (cotejamento) entre o grupo, um nivel alto pode impor
pressao para adaptacdo a regras pré-estabelecidas, enquanto um nivel baixo nao
tem efeito potencializador do cotejamento.

- Composigc&o ou distribuicdo trata da proporcao de membros da rede que se
encontra em cada quadrante e cada circulo do mapa da rede (ver figura 2).
Dispersé&o significa a distancia entre os membros, que consequentemente influencia
a sensibilidade da rede as nuances do individuo e a eficacia e velocidade de
resposta nos momentos de crise.

- Homogeneidade ou heterogeneidade relacionam-se as semelhangcas ou
diversidades demograficas e/ou socioculturais entre os membros da rede, que
podem acarretar vantagens e inconveniéncias.

- Tipos de fungcdo € um item que esta associado ao segundo bloco de
informacgdes, as fungdes desempenhadas por cada vinculo ou pelo conjunto.

Quanto a essas funcbes da rede destacam-se: companhia social que se
associa com a realizacdo conjunta de atividades ou apenas o estar junto,
caracteristico de interagdes frequentes, mas sem muita intimidade; apoio emocional

relaciona-se a atitudes emocionais positivas, compreensao, simpatia, empatia,
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estimulo e apoio, é caracteristico de relacées de intimidade; guia cognitivo e de
conselhos refere-se ao compartilhar informacdes pessoais ou sociais, esclarecer
expectativas e apresentar modelos de papéis; regulacdo ou controle social destina-
se a reafirmar ou lembrar responsabilidades e papéis, neutralizar os desvios
comportamentais, favorecendo a resolucao de conflitos; ajuda material e de servigos
trata da colaboracao fisica ou através de conhecimento de especialistas, incluem-se
aqui os servicos de saude; acesso a novos contatos, em que se possibilita a
conexao com outras pessoas que nao faziam parte da rede social do individuo
(SLUZKI, 1997; 2010).

Por fim, tem-se os atributos do vinculo, que analisa a fungdo predominante,
aquela que caracteriza em especial o vinculo avaliado; a multidimensionalidade, ou
seja, a versatilidade, quantas funcbes diferentes sdo desempenhadas; a
reciprocidade, que representa se a funcdo desempenhada pelo individuo para o
membro de sua rede € a mesma que esse membro desempenha para o individuo; a
intensidade, que quer dizer o compromisso na relacdo, também denominada grau de
intimidade; a frequéncia dos contatos; e a historia, ou seja, quando as pessoas se
conheceram e qual a experiéncia prévia de ativacdo do vinculo (SLUZKI, 1997;
2010).

E importante conhecer a caracterizacdo da rede social, para que ela possa
ser entendida como apoio, tanto para o individuo como para os membros, ou no

caso do CD, para o paciente, familia, membros das redes e profissionais de saude.

Em primeiro lugar, a exploracao da rede social pessoal dos pacientes
a torna “visivel” tanto para o terapeuta como para o0s proprios
pacientes. Essa materializagcao de sua presenga e relevancia por meio
do ato de nomea-la, de falar sobre ela, € um primeiro passo para ter
acesso a ela com fins terapéuticos. (...) em nivel pessoal, uma éptica
que formaliza o impacto de nossa rede social em ndés mesmos, assim
como nossa presenga, chave na rede de muitas pessoas, realca uma
ética de nossa responsabilidade pessoal: somos parte da identidade
de familiares, amigos, e tantos outros — muitas vezes sem nos termos
dado conta disso (SLUZKI, 1997, p.59-60).

O apoio oferecido pelas redes sociais pode apresentar inUmeros beneficios.
Na literatura percebe-se que existem vantagens relacionadas a aspectos fisico,
mental, psicolégico, social e emocional (SILVA; WAIDMAN; MARCON, 2009;
FAQUINELLO; CARREIRA; MARCON, 2010; GOMES, LACERDA, 2010;
HAYAKAWA et al., 2010; BRUSAMARELLO et al., 2011; GONCALVES et al., 2011).
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Além dos aspectos biologicos de protecdo fisioldgica sobre os sistemas
cardiovascular, enddcrino e imunolégico (DESSEN; BRAZ, 2000) encontram-se
fatores de protecdo ligados aos demais aspectos citados, tais como: aumento da
autoestima, autoconfianca, satisfacdo pessoal e autonomia, melhora do humor
(RIBEIRO, 2005; SILVA; WAIDMAN; MARCON, 2009; GOMES, LACERDA, 2010;
BRUSAMARELLO et al., 2011; GONCALVES et al., 2011; LUZ; CARVALHO; SILVA,
2011;) , diminuicdo do estresse fisico e mental, ins6nia, sintomas depressivos e
demenciais, e comportamentos disfuncionais, tais como tabagismo e alcoolismo
(GOMES, LACERDA, 2010; HAYAKAWA et al., 2010; BRUSAMARELLO et al.,
2011; MURAMOTO; MANGIA, 2011; LUZ; CARVALHO; SILVA, 2011).

Com isso ha o fortalecimento para enfrentar situacées adversas, estressantes
ou de vulnerabilidade (NORONHA et al., 2009; GOMES, LACERDA, 2010; ARAUJO
etal.,, 2011; BRUSAMARELLO et al., 2011; GONCALVES et al., 2011; MURAMOTO;
MANGIA, 2011; LUZ; CARVALHO; SILVA, 2011), como estar com um ente adoecido
em CD ou estar sendo cuidado em casa, assim como acelera a recuperagao e
possibilita a prevengéo e promog¢ao em saude (SILVA; WAIDMAN; MARCON, 2009;
HAYAKAWA et al., 2010; BRUSAMARELLO et al., 2011; GONCALVES et al., 2011).

Sluzki (2010) lembra que assim como a rede social influencia a saude dos
individuos, ela também ¢é alterada pela doenca; este autor descreve a relagéo entre
rede social e saude em dois ciclos, um virtuoso ou “salutogénico” e outro vicioso ou
“patogénico”. O virtuoso versa sobre a protecdo que uma rede social efetiva,
disponivel e responsiva gera sobre a saude do individuo, enquanto a saude do
individuo possibilita manter e aumentar essa rede. Em contrapartida, o ciclo vicioso
aponta que a escassez da rede social influencia negativamente a saude do
individuo, ao mesmo tempo em que doencas, principalmente as restritivas,
favorecem o declinio da rede.

Entretanto, em situacées de adoecimento podem surgir novas redes sociais,
principalmente no que tange a servicos de saude e sociais (SLUZKI, 2010).
Normalmente ha a deterioracdo das interacées sociais, além de diminuicdo do
tamanho da rede e restricdo do potencial de novos vinculos (RIBEIRO, 2005;
BRUSAMARELLO et al., 2011), tanto para o paciente como para a familia e/ou
cuidador, em especial quando se trata de doenga de curso prolongado, limitadoras
ou estigmatizantes, situacdes que ocorrem com frequéncia no CD.
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A rede social auxilia a contemplar a necessidade de se relacionar das
pessoas, favorecendo o desenvolvimento humano, a interagdo individual e coletiva
com o meio social, pelo desenvolvimento da capacidade resolutiva. O apoio
fornecido na rede vem instrumentalizar os individuos para diferentes aspectos de
sua vida.

As redes sociais que oferecem apoio ao individuo podem ser divididas de
diferentes formas, corrobora-se nesta pesquisa com Souza, Souza e Tocantins
(2009) que as divide de acordo com sua natureza em primarias e secundarias. As
primarias sdo aquelas com vinculos de reciprocidade e confianca, sao as relacdes
de parentesco, amizade e/ou vizinhanca. As secundarias podem ser formais e/ou

informais, de terceiro setor, de mercado ou mistas.

A rede secundaria formal é constituida por instituicbes sociais com
existéncia oficial e estruturagdo precisa (instituicbes de assisténcia,
saude, educacao e outras), e se caracteriza pela prestacdao de
servicos de acordo com as demandas das pessoas e pela troca
fundada no direito.

A rede secundaria informal é aquela que se constitui a partir da rede
primaria, quando ha necessidade ou dificuldade comum vivenciada
pelos membros que fazem parte da mesma rede. Nessa rede, o
vinculo é fundado na solidariedade e sao trocados servicos, nao
dinheiro.

As redes secundarias do terceiro setor, ou organizagdes do terceiro
setor, sao associagdes ou organizagdes constituidas por pessoas da
sociedade civil, que se situam no ambito da prestacdo de servicos,
mas nao visam lucro; caracterizam-se pelas trocas fundadas tanto no
direito como na solidariedade. Ja a rede secundéria de mercado diz
respeito a atividades econdmicas rentaveis, sendo a sua existéncia
estreitamente ligada ao dinheiro e ao lucro como, por exemplo,
empresas, estabelecimentos comerciais e clinicas de saude privadas.
Nesse caso, 0 intercambio da-se pela troca de direito e de dinheiro
(SOUZA; SOUZA; TOCANTINS, 2009, p.356).

Embora as vantagens do apoio da rede social estejam explicitadas na
literatura, na pratica, nem sempre os profissionais de saude utilizam o conhecimento
das redes como instrumentos para potencializar a saude dos individuos. Como
refletem Simioni e Geib (2008), é preciso agregar em redes sociais, tanto o apoio
formal, como o informal, potencializando a competéncia dos individuos,
principalmente diante da participacao incipiente das instituicdes e profissionais de
saude.
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Acredita-se que seja papel do profissional de saude que atua no CD
reconhecer mais esta peculiaridade do cuidado, a rede social pessoal, e recorrer a
seus beneficios para a saude em prol dos individuos e da sociedade. Este é um
desafio necessario para a superacdo do modelo biolégico, um passo a mais para a
compreensao da complexidade humana. Desta forma, pode-se evitar que redes com
papel colaborativo no tratamento, assim como na prevencao e promo¢ao da saude
deixem de ser utilizadas pela sociedade por desconhecimento. Viabilizando um CD
mais amplo e efetivo.

Estudos apontam para a necessidade dos profissionais de enfermagem e os
demais da area da saude, principalmente os da atencao primaria, em comecar a
utilizar informacdes acerca das redes sociais para proporcionar um cuidado mais
integral, baseado nas necessidades e realidades cotidianas, proporcionando
autonomia (HAYAKAWA et al, 2010; BITTENCOURT et al, 2011;
BRUSAMARELLO et al.,, 2011). Isso se destaca no CD pela aproximacado do
profissional de salude com a realidade particular e coletiva vivenciada pelos sujeitos,
seja o individuo adoecido ou seu entorno.

Sluzki (2010) afirma que as intervengdes baseadas na rede social
representam uma ferramenta importante para o servigo, ndo apenas em um plano de
tratamento quando a doencga ja estda em vigor, mas também na prevencao. Com
destaque na APS, o CD deve levar em consideracao, além dos membros da familia,
toda a rede social pessoal do individuo.

Quando profissionais e servicos de CD, assim como outras de saude,
passarem a incorporar acoées que compreendam as relacdes interpessoais, podera
haver a diminuicdo do estresse e da possibilidade de saturacdo da rede, criando
condigdes para o desenvolvimento de novos vinculos, o transito por diferentes redes
e 0 aumento da obtencdo de variados tipos de apoio; destarte espera-se reduzir a
dependéncia dos individuos para com 0s servicos e oportunizar configuracées de
redes sociais que oferecam novas oportunidades (MURAMOTO; MANGIA, 2009).
Contudo, como afirma Silva (2009), isso pode representar permuta de
responsabilizacdo, quando familiares e vizinhos acabam por assumir parte da
intervencao estatal; dessa forma tem-se uma relacéao paradoxal.

Portanto, é essencial refletir sobre as possibilidades de utilizagcdo e a
importancia do apoio da rede social. Isso pode instrumentalizar o enfermeiro no

planejamento e desenvolvimento do plano de cuidados no domicilio, ao possibilitar o
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desvendamento de fragilidades e de potencialidades na busca pela promocao da
saude, sem incorrer na responsabilizacdo exclusiva da comunidade pela saude dos
individuos.

Desta forma, quando o enfermeiro orienta os individuos sobre a
disponibilidade de apoio pela rede social e incentiva a participacéo, ele viabilizara a
reinsercao social destes e efetivara a construcdo da consciéncia civil da populacao,
ciente de que o apoio do Estado faz-se indispensavel como uma destas redes

sociais disponiveis e efetivas.
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3 TRAJETORIA METODOLOGICA

3.1 PESQUISA QUALITATIVA

Tratou-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa do tipo interpretativista,
que utilizou o método da Grounded Theory (GT), ou Teoria Fundamentada nos
Dados (TFD), como foi traduzida para o portugués.

Optou-se pela pesquisa qualitativa por que esta tem carater naturalista,
investiga a complexidade humana, explora e busca compreender a experiéncia
vivida na realidade dos seres humanos (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004). Um
exemplo de vivéncia humana é a apropriacdo do apoio da rede social pessoal pelas
pessoas envolvidas no CD, tema desta pesquisa.

Mais que entender a vivéncia individual, a pesquisa qualitativa busca entender
fenbmenos sociais como um todo. A concepcao do sujeito nesse contexto esta
intrinsecamente ligada a sua pertinéncia em um grupo social, o individuo sé o é
quando vinculado ao seu contexto (GUERRIERO, 2008).

Ter uma abordagem interpretativista do mundo significa estudar as situacoes
em seu ambiente natural, buscando entender um fendmeno a partir do significado
atribuido a ele pelas pessoas que o vivenciam juntas. Para a compreensao mais
profunda do fenbmeno, a pesquisa qualitativa produz conhecimento a partir de
pontos de vista, perspectivas e vozes diferentes, que partem dialogicamente do
pessoal para o histérico e cultural (GUERRIERO, 2006).

Como nao se prima por generalizacbes, outra caracteristica é a
imprevisibilidade de um quantitativo amostral. Com isto tem-se a amostragem
tedrica, em que o numero de participantes é decidido ao longo do processo de
pesquisa, a medida que o conteldo relatado pelos participantes passa a se repetir
(GUERRIERO, 2008).

A geragdo de teorias também caracteriza essa abordagem metodologica.
Para Turato (2005) essa agao permite ao pesquisador olhar além da forma como os
dados se apresentam, ndo focado nos resultados finais estritos, mas
compreendendo o fenbmeno por meio das relacdes entre 0os componentes que

emergem desses dados.
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As caracteristicas supracitadas retratam aspectos significativos na construgao
da TFD, visto que esta tem por finalidade a construcdo de uma teoria substantiva ou
um modelo tedrico. Tal construcao possibilita a compreensao de como determinado
fenbmeno, neste caso a vivéncia do apoio da rede social pelas pessoas envolvidas

no CD, se desenvolve.

3.2 TEORIA FUNDAMENTADA NOS DADOS

A TFD é um método para elaboragao de teorias baseada na realidade social a
partir de dados sistematicamente coletados e analisados. Definida desta forma
concisa, pode passar-se uma ideia de algo metddico e distante, encobrindo a
riqgueza do procedimento e do resultado viabilizado por este método (BIANCHI;
IKEDA, 2008).

Busca-se compreender, em profundidade, processos estruturais sociais, a
partir das perspectivas subjetivas dos sujeitos investigados, crencas, valores,
habitos, interacdes e emogbes num contexto cultural comum, visando acrescentar
outras ou novas alternativas de atuacao neste interim (COSTA, 2007; PEZZI, 2008).
“O foco da TFD é a evolugao da experiéncia social. Sua finalidade maior é gerar
explicacbes para os fendmenos por meio da fundamentagdo na realidade”
(SANTOS, 2009, p. 35).

Formalmente, a TFD surgiu na década de 60, com os socid6logos Barney
Glaser e Anselm Strauss, com a publicagdo do livro The Discovery of Grounded
Theory, que explicava o método, consequéncia da elaboracao e publicacdo de um
estudo sobre a morte em hospitais realizado em conjunto por estes autores na
Universidade da Califérnia, que foi a primeira aplicacao da TFD (RODRIGUES et al.,
2004; WALKER; MYRICK, 2006, CATAFESTA, 2008).

Glaser tinha experiéncia com a pesquisa empirica associada ao
desenvolvimento de teorias e buscava comparar dados para identificar, desenvolver
e relatar conceitos, enquanto Strauss desfrutava de influéncias da pesquisa
qualitativa, do interacionismo simbdélico e do pragmatismo, ressaltando a
necessidade de estar inserido na realidade para compreendé-la, a relevancia de
basear-se nos dados para a elaboracao da teoria e da complexidade e variabilidade
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dos fenbmenos humanos, com pessoas apresentando papel ativo em situacdes
probleméticas, a percepc¢ao de que a acado humana é direcionada por significados e
que estes sao (re)definidos pelas interacdes, a sensibilidade para perceber os
fendbmenos como processos naturais evolutivos e a consciéncia da inter-relagao
entre estrutura, acao e consequéncias (DANTAS, 2008; STRAUSS; CORBIN, 2008).

Da conjugacao dessas caracteristicas surgiu este método que alia técnicas e
procedimentos de analise sistematizados a capacidade de desenvolver teorias
fundamentadas na realidade da cena social, e que, portanto “combina a
profundidade e a riqueza das tradi¢cdes interpretativas qualitativas, com a ldgica,
rigor e analise sistematica inerente em pesquisas quantitativas” (WALKER; MYRICK,
2006, p.548, traducdo nossa). Seus idealizadores almejavam minimizar a falta de
correspondéncia de seus trabalhos socioldégicos com a realidade, ou seja, aumentar
a validade das anadlises em seus estudos (BIANCHI; IKEDA, 2008).

A TFD surgiu na contramao das abordagens tradicionais de pesquisa daquela
época, predominantemente quantitativa. Ela propée uma inversdo dos
procedimentos metodolégicos tradicionais, que a principio parece estar em
contradicdo com o método cientifico e a torna bastante inovadora para a época
(SCALABRIN, 2006; CATAFESTA, 2008). Em vez de buscar o escopo de
conhecimento sobre determinado assunto para direcionar a pesquisa, a TFD inicia
pela coleta de dados, que juntamente com a analise dessas informacdes, guiara os
passos seguintes até o final da pesquisa, que sé recorrera a literatura em sua etapa
de conclusédo (SCALABRIN, 2006; CATAFESTA, 2008).

Nao é necessaria a elaboracao de afirmagdes ou pressupostos a priori, uma
vez que busca analisar como seus participantes vivenciam a realidade no mundo.
Desta forma, neste tipo de pesquisa, o0 andamento da coleta de dados é que guiara
0S passos seguintes do pesquisador, e com isso o problema de pesquisa, assim
como as estratégias para obtencédo de dados podem se modificar de acordo com as
perspectivas dos participantes (GUERRIERO, 2008; DANTAS, 2008; PEZZI, 2008).

Na TFD, hoje, tem-se que a teorizacdo se da por operacdes indutivas-
dedutivas-abdutivas. Ela é indutiva porque parte do especifico para o geral, dos
dados para a teoria; ndo ha uma hipétese preliminar na construgdo de uma TFD, os
dados sao a primazia para explicar a descoberta (HOLLOWAYI; TODRES, 2006). Ha
ainda elementos dedutivos, no que se refere a construcdo de hipdteses e
interpretacao pelo pesquisador a partir dos dados (HOLLOWAY; TODRES, 2006), e
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abdutivos, quanto a checagem da interpretacao teérica a partir da experiéncia social
em estudo, alcangando uma explanagao tedrica emergente dos dados, da forma
mais plausivel, ou seja, permanecer aberto a todas a possibilidades interpretativas
que permeiam os dados (CHARMAZ, 2007).

Outro aspecto fundamental para a qualidade da TDF é conhecida como
sensibilidade tedrica, que trata do papel do pesquisador no desenvolvimento da
pesquisa. Decorre de habilidades, experiéncias, conhecimento tedrico e expertise do
pesquisador tanto presente na fase de coleta de dados, para conseguir identificar
aspectos que ainda precisam ser investigados e assim conseguir que sua amostra
seja tedrica e ndo somente estatistica, assim como na analise e codificacao,
momento em que se faz essencial a capacidade do pesquisador em visualizar o0s
dados e o conteludo expresso neles, assim como ter insigths tedricos. Strauss e
Corbin (2008, p.56) definem a sensibilidade te6rica como “ter discernimento e ser
capaz de dar sentido aos fatos e acontecimentos dos dados. Isso significa ver além
do 6bvio para descobrir o novo”.

A disponibilidade de tempo, criatividade, criticidade, dominio da metodologia e
conhecimento do objeto de estudo sao requisitos para que se tenha a sensibilidade
tedrica (DANTAS, 2008; SANTOS, 2009). Nesse processo o0 pesquisador deve ainda
evitar vieses decorrentes de seus conhecimentos e experiéncias prévias ao estudo.
Além disso, segundo Strauss e Corbin (2008), o pesquisador deve seguir
pensamentos nao lineares, divergir das formas usuais, utilizar maltiplas formas de
compreensdo tais como arte, musicas, metaforas, e estar atento as mdultiplas
possibilidades que emergirdo dos dados, explorando-as e buscando novas
perspectivas para o fendmeno.

O processo de construcdo da TFD se estrutura de acordo com Rodrigues et
al. (2004) em cinco etapas, ndo necessariamente sequenciais e que se sobrepdem
em determinados momentos. Sao elas: 1 — Questao de investigacao: trata-se da
escolha do fenbmeno a ser estudado, assim como qual o tipo e onde seréao
recolhidos os dados. A questdo escolhida deve possibilitar flexibilidade e
profundidade na busca e anadlise dos dados (RODRIGUES et al., 2004; BIANCHI;
IKEDA, 2008). 2 - Coleta de dados: deve ocorrer por meio de multiplas fontes, visto
que diferentes tipos de dados dardo perspectivas mais amplas ao pesquisador,
considerando que todos os dados convergem para um mesmo fenémeno; envolve,

portanto a escolha de critérios sistematicos para a obtencdo dos dados
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(RODRIGUES et al., 2004; SCALABRIN, 2006). Isso ndo quer dizer determinar
quantos serao o0s sujeitos, pois estes sdo selecionados pelo processo de
amostragem teérica, em que os sujeitos sao definidos de acordo com a coleta e
analise dos dados ao longo da pesquisa até a compreensao total do fendmeno. 3 —
Ordenacao dos dados: representa a forma como o pesquisador ird manejar os
dados, a construcado é continua e por isso faz-se necessario organizar os dados a
medida que forem surgindo e que forem analisados sucessivas vezes. A forma como
esta organizacdo se da dependera da area de investigacdo e das questdes
investigadas (RODRIGUES et al, 2004). 4 - Analise dos dados: ocorre
simultaneamente a coleta de dados, processo denominado comparagao constante, €
a fase central para o alcance do objetivo da TFD, que é a construcao da teoria,
desenvolvida por meio da codificacdo dos dados coletados, que representa mais que
categorizar as informacdes, pois € a elaboracdo de conceitos inter-relacionados que
sustentardo a teoria, 0 momento de interagdo entre pesquisador e dados
(RODRIGUES et al., 2004; DANTAS, 2008; STRAUSS; CORBIN, 2008). 5 —
Comparacao com a literatura: é a fase final, em que a teoria emergente da
pesquisa € comparada a literatura relacionada ao fenbmeno de estudo a fim de
identificar congruéncias e divergéncias (RODRIGUES et al., 2004; PETRINI;
POZZEBON, 2009).

Ao final desse processo tem-se a teoria, que é fundamentada, pois emerge
diretamente dos dados, da realidade social, relaciona conceitos teéricos a partir da
vivéncia dos sujeitos (STRAUSS; CORBIN, 2008). Destaca-se que nao representa
um modelo tedrico fechado, cartesiano, j& que apresenta a flexibilidade necessaria
para ser modificado ou complementado a partir de novos dados que ampliem a
compreensao do fendbmeno em estudo (RIBEIRO, 2008).

Ap6és o trabalho inicial conjunto de Glaser e Strauss em definir a TFD, ela vem
ao longo dos anos evoluindo, disseminando-se e se modificando. Esses autores
acabaram por seguir caminhos separados, e produziram literaturas em que cada
qual apresenta seu préprio método, com posicionamentos distintos e diretrizes
basicas discordantes, o que hoje permite fazer a diferenciacdo entre os modelos
glaseriano e straussiano da TFD (SCALABRIN, 2006; WALKER; MYRICK, 2006).
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3.2.1 Diferengas entre os modelos glaseriano e straussiano

Embora Glaser e Strauss tenham conseguido estabelecer os pressupostos e
critérios da TFD no livro The Discovery of Grounded Theory, em 1967, pouco
discutiram sobre a descricao do procedimento. A partir de entdo ambos passaram a
desenvolver o método, buscando detalhar seus procedimentos operacionais, € com
isso culminaram na elaboracdo de dois modelos distintos para a TFD (BIANCHI;
IKEDA, 2008).

Apés esta primeira publicacdo conjunta, esses autores passaram a escrever
separadamente. Em 1978, Glaser publicou o livro Theoretical Sensitivity, como um
complemento para o livro de 1967. Strauss, por sua vez, escreveu em 1987 o
Qualitative Analysis for Social Scientists, que comeca a distanciar-se da versao
original. Este autor em parceria com Corbin produz, em 1990, Basics of Qualitative
Research, numa tentativa de explicar a versao de Strauss dos fundamentos da TFD.
Glaser criticou duramente esta publicacdo em seu livro Emergence vs. Forcing:
Basics of Grounded Theory Analysis, em 1992 (WALKER; MYRICK, 2006).

Antes de iniciar uma discussdao sobre as diferencas metodoldgicas, cabe
resgatar um pouco do perfil de cada um dos autores. Glaser formou-se na
Universidade de Columbia em filosofia analitica e pesquisa quantitativa, mas foi
treinado em métodos qualitativos inovadores com Paul Lazarsfeld, desta forma é
bastante comprometido com principios e praticas qualitativas. Mantém-se enfatico
sobre a importancia da baixa estruturacao e alta flexibilidade na pesquisa, defende
que o pesquisador deve ir a campo sem amplo conhecimento prévio para nao
enviesar a interpretacédo da realidade, gerando uma imersédo natural do pesquisador
na cena social, relegando a segundo plano a descricdo do processo de pesquisa.
Strauss, por sua vez, formou-se na Universidade de Chicago, aproximando-se na
academia de métodos pragmaticos de trabalho em campo, tem como pressuposto
que é indispensavel ao pesquisador conhecimento prévio a sua ida a campo;
mostrou-se bastante meticuloso em definir e descrever os procedimentos para a
elaboracdo da pesquisa (SCALABRIN, 2006; BIANCHI; IKEDA, 2008).

Para Glaser, Strauss se desviou do método original e por isso tém-se essas
duas interpretacdes distintas; o debate entre eles aborda aspectos operacionais e
principios fundamentais, o que pode afetar as conclusdes alcangadas com a TFD,
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pois, embora inicialmente essas diferencas possam parecer minimas, elas tém
impacto sobre todas as fases de implementagdo do método e, principalmente, sobre
sua ideologia (RODRIGUES et al., 2004).

Ambas as versbes da TFD Glaseriana e Straussiana usam a
codificagdo, a comparagao constante, perguntas, amostragem tedrica,
e memos no processo de geragao de teoria. Além disso, ambas as
versdes aderem ao mesmo processo basico de investigacao: coleta de
dados, codificar, comparar e categorizar dados, amostragem tedrica,
desenvolvimento de uma categoria central, além de gerar uma teoria.
O problema é que essas semelhancas na linguagem e processo
tornam qualquer discusséao sobre diferencas confusa. O ponto é que,
superficialmente, ndo existem diferengas reconheciveis, porque Glaser
e Strauss sdo muito parecidos. O que é crucial, porém, € que as
diferencas nao se encontram na lingua ou processos em geral, mas
em como esses processos sao realizados. Além disso, esses
processos refletem diferentes pressupostos metodolégicos que devem
ser clareados e compreendidos se tivermos que fazer escolhas
informadas (WALKER; MYRICK, 2006, p.550, tradug¢do nossa).

As discrepancias entre esses modelos de TFD comeg¢am ja na elaboracao da
questdo de investigacdo. Para Strauss, a formulacdo da questdo de pesquisa €
impreterivelmente a primeira fase da TFD, chegando a sugerir no artigo Basics of
Qualitative Research diversas fontes de problemas (temas) que poderiam ser
investigadas; Glaser, em oposicdo, afirma que a questdo surge naturalmente do
processo de pesquisa, um subproduto da codificacdo, amostragem e comparacao;
ele entende que por ser um método bastante livre, o pesquisador deve iniciar seu
estudo a partir de uma inquisicdo abstrata e abordar o tema sem preconceitos
(RODRIGUES et al., 2004; HOLLOWAY; TODRES, 2006).

A perspectiva de Strauss quanto a questdo de investigacdo condiz com sua
posicdo sobre a necessidade de conhecimento prévio ao inicio da pesquisa. A
questao é elaborada a partir de lacunas percebida na literatura acerca do tema de
estudo, embora reconheca que um mergulho aprofundado na literatura possa
mascarar a realidade como esta se apresenta; ele reconhece a literatura inclusive
como fonte de dados, o que néo significa que o pesquisador entrard em campo com
um modelo tedrico pronto, o que nao seria possivel, visto que o objetivo da pesquisa
é formular o modelo teérico fundamentado na realidade. Glaser, como mencionado
anteriormente, aponta que a busca prévia por literatura pode contaminar os dados,
apesar de reconhecer a necessidade de suporte na literatura para o
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desenvolvimento dos conceitos da teoria emergente; para ele ir a campo sem um
modelo pré-determinado potencializa o olhar do pesquisador para o todo das
relacdes existentes na realidade, minimizando o risco deste tornar-se doutrinario
(HOLLOWAY:; TODRES, 2006; SCALABRIN, 2006).

Este aspecto, aliado a diferenga entre os autores sobre flexibilidade e
sistematizacao nos processo de construcdo da pesquisa, iniciam a discussdo sobre
forcar e emergir dados proposta entre os modelos da TFD. Glaser afirma que o
modelo Straussiano acaba por forcar os dados em vez de deixa-los emergir
naturalmente.

Para Glaser, o método é flexivel, enfatiza a criatividade individual do
pesquisador dentro das fases da pesquisa, ou seja, € uma forma menos focada e
mais rica de se tratar o método; ele critica arduamente a sistematizacao rigida
proposta por Strauss, o que considera uma camisa de forca para os dados. Strauss
ateve-se mais em estabelecer critérios de validacdo para uma abordagem
sistematica do método, por acreditar nos principios das “boas ciéncias”, como a
replicabilidade, precisdo, significAncia, dentre outros, o que acaba por aproxima-lo a
doutrinas quantitativas tradicionais, sendo visto como mecanicista e inflexivel
(RODRIGUES et al, 2004; SCALABRIN, 2006; BIANCHI; IKEDA, 2008;
CATAFESTA, 2008).

Embora a sistematizacao proposta por Strauss, em parceria com Corbin, seja
criticada por Glaser como restritiva, auxilia o pesquisador no como fazer a TFD, pois
fornece o caminho detalhado, servindo como um guia. E dificil indicar quem esta
certo, como afirma Walker e Myrick (2006), a0 mesmo tempo em que se pode
pensar na estrutura pré concebida de Strauss simplesmente como uma forma de
articular processos cognitivos naturalmente utilizaveis em processos de comparacao;
mas também que esta estrutura pode acabar por limitar a visdo sobre a realidade
exposta nos dados. Nesse sentido, ainda segundo Walker e Myrick (2006), frente a
este impasse, deve-se perguntar em que ponto a intervencdo do pesquisador ou
técnicas deixam de permitir a emergéncia dos dados, passando a forca-los.

A fase da codificacdo dos dados € pois, 0 que diferencia, quanto a
sistematizacao ou flexibilidade, os dois modelos. Embora ambos utilizem o termo
codificacao, eles a operacionalizam de forma distinta. Para Glaser, constitui-se de
duas fases, a codificacao substantiva e a tedrica, sendo que a substantiva se
subdivide em outras duas: a codificacao aberta e a seletiva. Ja para Strauss, tratam-
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se de trés fases: codificacdo aberta, axial e seletiva (RODRIGUES et al., 2004,
HOLLOWAY; TODRES, 2006; WALKER; MYRICK, 2006).

A semelhanca dessas nomeclaturas pode confundir, mais que auxiliar, o
pesquisador sobre o que significa cada uma delas para cada um dos modelos da
TFD. No modelo glasseriano, na codificagdo substantiva acontece o
desmembramento e selecdo dos dados, seguida da codificagcdo tedrica em que
ocorre a relacdo e a integracdo dos conceitos, enquanto no modelo straussiano o
desmenbramento faz-se na codificacdo aberta, a relacdo e integracdo na axial, por
fim, a selecdo e integracdo na seletiva. Por acontecerem coisas diferentes em cada
codificacdo torna-se dificil fazer uma comparacdo direta entre elas (WALKER;
MYRICK, 2006).

Uma distingdo maior acontece na codificacao axial de Strauss, em que o autor
propde uma estrutura fixa para se descrever a teoria, ao que ele denomina Modelo
de Paradigma. Neste, a teoria emergente é composta de causa, contexto, condi¢cdes
intervenientes, estratégias e consequéncias, de modo a permitir ao pesquisador
relacionar estrutura e processo (STRAUSS; CORBIN, 2008; CATAFESTA, 2008).
Glaser critica veementemente esta proposta, alegando que a codificacdo axial ignora
o fundamento da codificacdo teorica, e forca os dados dentro de uma descricdo
conceitual estatica em que a teoria emerge das relacdes entre as categorias.

Glaser sugere inicialmente 18 familias de codificacdo em sua publicacédo
Theoretical Sensitivity (WALKER; MYRICK, 2006). Posteriormente, este autor
explicita ainda variadas formas de realizar a codificagdo tedrica, tais como: simetria-
assimetria; binario; assintota; arena social; mundos sociais; restricdes sociais;
familia temporal; acao; limites exteriores; familia causal; ciclismo; presséo cruzada;
micro-macro; isomorfismo; captura do momento; fractais; autoproducéo; partes do
sistema; tipo ideal; estrutura; causa conjuntural; equilibrio e niveis (GLASER, 2005).

Existem portanto, diferentes formas de realizar a codificagcdo, a decisdo sobre
qual tipo utilizar se dara a partir dos proprios dados. Contudo, na primeira
formatacao da TFD, elaborada em conjunto por Glaser e Strauss, esses autores
afirmavam que n&o havia uma unica forma de se estruturar a teoria emergente
(BIANCHI; IKEDA, 2008).

Glaser se opde ao processo de verificacdo proposto por Strauss e Corbin,
especialmente durante a codificagdo axial, pois, ele acredita que quando se codifica
apenas o que os dados apresentam, sem forca-los dentro de estruturas ou por
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procedimentos rigidos, a verificacdo se da automaticamente. Contudo, no trabalho
original conjunto, ambos defendiam a verificacao como tarefa vital para a elaboracéo
de teorias (WALKER, MYRICK, 2006).

Apesar de apresentarem-se como modelos diferentes, eles ndo se anulam,
complementando-se, o que permite que a TFD ainda se mantenha Unica
(CATAFESTA, 2008). O importante é que o pesquisador compreenda as diferencas,
fragilidades e potencialidades existentes em cada modelo e faga uma opcéao
consciente de qual seguir.

Nesta pesquisa optou-se por seguir o modelo proposto por Glaser. Acredita-
se que a proposta desta autor possibilite maior proximidade com a vivéncia em
estudo e maior flexibilidade na obtencdo dos dados, sem forcar ou prever quaisquer
etapas. Influéncia existente do inicio da pesquisa, com a proposicao da questao
norteadora, até o sua conclusdo, com a escolha da familia de codificagdo que
melhor se adeque a interpretacdo do significado do fenémeno.

3.3 COLETA DE DADOS

Na TFD a forma como se definem os elementos de estudo é denominada
amostragem tedrica. Este termo pode gerar um pouco de confusdo, e para se evitar
isso, € preciso saber que ndo se trata de uma amostragem no sentido estatistico,
como um subgrupo especifico representativo da populacdo de interesse, € nem de
teérico como conjunto de conceitos e definicbes que descrevem ou prevéem um
fenbmeno como suporte para a amostra, mas sim, como descrevem Bianchi e |keda
(2008, p. 240)

sao individuos, situagdes, eventos idealizados para o processo de
andlise. Intencionalmente forma-se um grupo foco para o estudo e, ao
longo dos trabalhos, o grupo se torna ‘teérico’ a medida que suporta a
criagdo de hipéteses e desenvolve teorias. Esse grupo pode ir se
ajustando intencionalmente ao longo do processo, isto é, novos grupos
podem ser definidos e incorporados ao processo.

Nesse processo, a decisdo da amostragem advém da necessidade de
obtencdo de dados pela pesquisa. Inicialmente, opta-se por grupos especificos ou
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individuais de pessoas que detém conhecimento sobre o tema em estudo, e, ap6s
analisado, este dado servird como guia para a decisdo sobre qguem ou quais serao
as amostras subsequentes (HOLLOWAY; TODRES, 2006).

Dessa forma, o pesquisador coleta e analisa os dados simultaneamente, o
que lhe possibilita a identificacdo dos dados que ainda sdo necessarios para
entender o fendmeno em estudo em sua totalidade e onde eles podem ser
encontrados. Esse processo é continuo, culminando na saturacao teorica.

Na amostragem teorica um novo dado deve servir a pelo menos um de trés
propésitos especificos, descritos por Rodrigues et al. (2004): 1 — estender a teoria
emergente, 2 — replicar um dado anterior, servindo, pois, para testar a teoria
emergente, 3 — se opor ao caso que estende a teoria emergente. Quando os dados
nao servem mais a tais propositos e passam a se repetir € que ocorre a saturagéo
tedrica, momento em que ndo ha novos dados que agreguem valor a compreensao
do fenémeno (STRAUSS; CORBIN, 2008).

A saturacao teorica refere-se ao reconhecimento do momento limite de
aquisicao de dados relevantes para o aprofundamento da investigacdo. Ocorre
guando uma questao de investigacao ja se encontra plenamente respondida, trata-
se de um aspecto delicado na TFD, pois ha a impossibilidade de se definir, a priori,
um quantitativo exato para a amostragem.

Na TFD a coleta de dados pode se dar por diferentes fontes de informacéo,
como a observacao, entrevistas, materiais escritos, dentre outros; quando se utiliza
a amostragem tedrica ndo ha um tipo especifico de dado que seja o mais adequado
(STRAUSS; CORBIN, 2008). Nesta pesquisa utilizou-se a entrevista como fonte de
informacdes.

A entrevista permite que informacdes sejam obtidas a partir de uma interacéo
comunicativa dialégica entre investigador e sujeito, possibilita a emersdo de dados
advindos da reflexdo do subjetivo para o fendmeno social em estudo (COSTA,
2007).

As entrevistas realizadas foram do tipo semi-estruturada, na qual, a partir de
um roteiro inicial, o sujeito foi estimulado a falar sobre o tema com amplitude e
liberdade. Por ndo se tratar de um roteiro fixo, a entrevista apresenta flexibilidade,
podendo, de acordo com as respostas obtidas, trazer novos questionamentos e
ainda esclarecimentos de aspectos cruciais a compreensao da realidade estudada,
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sem que se perca o objetivo da pesquisa em meio a divagacdes dos sujeitos
(COSTA, 2007; DANTAS, 2008).

A coleta de dados na TFD se da simultaneamente a analise, e com isso o
roteiro inicial para cada entrevista era diferente. A partir da analise da primeira
entrevista, se identificaram novos questionamentos e o que ainda precisava ser
melhor abordado, e assim sucessivamente até a Ultima entrevista do ultimo grupo
amostral. Para auxiliar nessa identificacado, utilizaram-se memorandos ou memos,
que segundo Strauss e Corbin (2008, p.111) sao “o registro do pesquisador de
analises, pensamentos, interpretacdes, questdes e direcoes para coleta adicional de
dados”.

Entende-se que os memos sao reflexdes do pesquisador e, atuam como
lembretes, mas também como fonte de informacado, ajudando na formulacdo do
modelo tedrico emergente. Eles variam de amplitude, conceitualizagédo, conteudo e
extensdo, trata-se da externalizacdo de ideias por meio de escritos, que podem ser
divididos em notas teoricas, metodoldgicas, de codificagcdo e subvariedades delas,
sendo que um unico memorando pode conter informacdes de qualquer uma dessas
subvariedades (MELLO; ERDMANN, 2007; STRAUSS; CORBIN, 2008;
CATAFESTA, 2008; SANTOS, 2009).

Nesta pesquisa foram utilizados memos compostos por notas metodolégicas,
que possibilitaram a formulagdo de questionamentos que iam sendo alterados a
cada novo momento da pesquisa até que se conseguisse a compreensdao do
fenbmeno como um todo. E notas teéricas, através das quais o pesquisador pode
desenvolver propriedades das categorias emergentes, ampliar dados a niveis
conceituais, elaborar hipéteses sobre a relacao entre as categorias e propriedades e
iniciar a integracao dessas relagdes (GLASER, 1978).

Os quadros abaixo demonstram exemplos de memos utilizados nessa

pesquisa.

NOTA METODOLOGICA 02 - ENTREVISTA 05
CODIGOS NOTA METODOLOGICA
Buscando apoio de amigas por | Buscar junto aos entrevistados informagdes sobre a
telefone (Codigo 50) utilizagdo de recursos eletrébnicos como fonte de
Utilizando o telefone como recurso | apoio. Ponderar sobre o tipo de recurso eletrdnico
para conseguir apoio com | utilizado para conseguir apoio citado nessa
cuidados de saude na Unidade de | pesquisa (televisdo, radio e telefone) comparado a
Salde Estratégia de Saude da | caracteristica dos entrevistados (adultos e idosos
Familia (USESF) (Cédigo 72) com condi¢coes financeiras de médias a baixa).
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Utilizando o  telefone  para
conseguir apoio com funcdo de
companhia social (Codigo 147)

Recebendo apoio de informacgdes
pelo radio (Cédigo 201)

Talvez se os sujeitos fossem criancas, adolescentes
ou adultos jovens, a internet e suas redes sociais
virtuais fossem mais citados como recurso de apoio
relevante no CD.

QUADRO 2 — MODELO DE NOTA METODOLOGICA

FONTE: A autora (2012)

NOTA TEORICA 12 - ENTREVISTA 11

CODIGOS

NOTA TEORICA

Percebendo o envolvimento dos
membros da USESF em diversas
questdes sociais dos pacientes em
CD (Cédigo 08)

Descrevendo apoio da USESF
como imediatista (Codigo 61)

Justificando falha no apoio da
USESF pela dificuldade de ser
UBS e ESF simultaneamente
(Codigo 69)

Apontando
recursos humanos
(Cdédigo 71)

problemas com
na USESF

Reconhecendo que demanda de
cuidado dos pacientes no domicilio
nem sempre sdo atendidas
(Cdédigo 75)

Descrevendo materiais duraveis
disponiveis para doagcdo na
USESF (Cddigo 141)

Citando a vontade dos
profissionais da USESF em ajudar
os pacientes (Cédigo 156)

Afirmando que os profissionais
apoiam 0s pacientes com recursos
particulares (Codigo 186)

O apoio que os profissionais de saude da USESF
deveriam dar aos pacientes enquanto profissionais,
muitas vezes nao lhes é possivel efetuar por falta de
recursos humanos, excesso de demanda ou ainda
por conflito entre a demanda da atengéo basica e de
saude da familia. Porém como meio de
compensagao, estes profissionais buscam recursos
proprios ou de suas redes sociais particulares para
ajudar esses pacientes de forma material. Assim,
existe mais apoio no que diz respeito a acdes
sociais, seja na doacao de recursos materiais ou na
informagéo da populagdo sobre seus direitos, que
efetivamente em agbes diretas de saude, que
também se fazem necessarias a esses pacientes em
CD, tais como curativos, exame da integridade da
pele, avaliagdo do estado nutricional, mobilizagdo de
membros. Compreendo que na saude em geral, e no
CD em especial os profissionais de saude devem ter
uma visao aberta que abranja todo o contexto que
envolve o paciente, familia, habitagdo, aspectos
econdémicos, culturais; contudo, nesse interim ndo se
pode esquecer que além de promogao e prevengao
em salde, deve-se atentar para a recuperagao e
reabiltagdo. Mas que solidariedade, faz-se
necessario atuar com profissionalismo para garantir
a qualidade do servico em saude.

QUADRO 3 — MODELO NOTA TEORICA

FONTE: A autora (2012)

3.3.1 Sujeitos da pesquisa

Nessa pesquisa realizou-se a coleta com trés grupos amostrais para se

interpretar o fenémeno da vivéncia do apoio da rede social pelas pessoas envolvidas

no CD: pacientes em cuidado domiciliar, redes sociais primarias citadas por esses

pacientes e redes sociais secundarias citadas pelos sujeitos dos dois primeiros

grupos amostrais ou ainda pelo préprio terceiro grupo amostral.
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No grupo amostral de pacientes, alguns critérios de inclusdo foram adotados.
Os pacientes estavam em CD ha mais de seis meses, tinham um cuidador familiar
responsavel, eram adultos ou idosos, e conseguiam realizar comunicacao oral. Este
primeiro grupo totalizou cinco entrevistas.

A partir dos dados coletados nesse primeiro grupo amostral percebeu-se a
necessidade de coletar dados com os membros das redes sociais primarias citadas
por estes sujeitos, que foram familiares, vizinhos e amigos. Partiu-se entdo para a
entrevista com estes sujeitos, que totalizaram trés entrevistas.

Nesse momento percebeu-se que para a completude do entendimento da
vivéncia do apoio da rede social pelas pessoas envolvidas no CD era necessario
coletar dados junto aos membros das redes sociais secundarias, também
mencionadas nas entrevistas realizadas. Assim, iniciou-se o terceiro grupo amostral,
que ainda foi ampliado de acordo com os dados deste prdprio grupo, em que 0 apoio
de outras redes sociais secundarias foi citado. Neste grupo perfez-se um total de
quatro entrevistas, formado por um médico, uma enfermeira, um fisioterapeuta e um
representante da Secretaria Municipal de Saude. Também foi tentado contato com
representantes de igreja, servico de assisténcia social e servico de reabilitacdo
ambulatorial que haviam sido citados pelos sujeitos dos demais grupos amostrais,
mas que se recusaram a participar. Porém, dada a metodologia da pesquisa,
conseguiu-se a saturacdo dos dados mesmo sem a participacao destes sujeitos.

Assim, totalizaram-se 12 entrevistas, porém com 11 sujeitos. Foram
realizadas duas entrevistas com o primeiro participante do primeiro grupo amostral.
Essa possibilidade de voltar ao entrevistado € outra caracteristica da metodologia,
pois, a cada entrevista realizada o pesquisador ja inicia a analise de dados e assim,
se percebida a necessidade de mais informacbées de um mesmo sujeito, ha a
possibilidade de se retornar a ele com novos questionamentos.

Acredita-se que esse quantitativo de sujeitos permitiu a compreensdo da
vivéncia do fenbmeno em estudo, pois abarcou diferentes membros da rede social
pessoal do sujeito em CD que oferecem apoio nesse ambiente de cuidado. Reitera-
se, ainda, que isso s6 foi possivel pela realizagéo da coleta a partir da conversa com
0os dados que eram coletados previamente, ou seja, do processo de comparagcao
constante e circularidade dos dados.

A coleta de dados ocorreu de janeiro a agosto de 2012. Antes de iniciar a
coleta de dados foi realizado contato com o gerente da Unidade de Saude Estratégia
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de Saude da Familia (USESF) da area de abrangéncia da pesquisa e com o0s
Agentes Comunitarios de Saude (ACS) locais. O gerente ficou responsavel por
informar que pacientes em CD tinham o perfil que se enquadrasse nos critérios de
inclusao e fazia a indicacao de um paciente por vez a medida que fossem sendo
necessarios novos sujeitos para o primeiro grupo amostral.

Apés a indicagdo do gerente, era realizado um contato telefénico com o
paciente, na maioria das vezes pelo proprio gerente e uma vez pela pesquisadora
para perguntar sobre o interesse em participar da pesquisa. Com a autorizacao do
paciente para ir ao domicilio e a visita agendada de acordo com a preferéncia do
participante, realizou-se o contato direto no domicilio do paciente, inicialmente com o
acompanhamento de um ACS. Em alguns casos, fez-se necessaria uma primeira
visita para apresentacdo da pesquisa e contato com a pesquisadora, para, hum
segundo encontro, realizar a entrevista. Outros pacientes, porém, preferiram realizar
a entrevista ja no primeiro encontro.

Sempre no primeiro encontro foram explicados os objetivos da pesquisa, a
relevancia da participacdo dele e de que esta seria voluntaria, confirmando a
garantia do anonimato, assim como a auséncia de 6nus para o0s sujeitos e a
possibilidade de desisténcia da participacdo na pesquisa. O Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (apéndice) foi lido, discutido e apds a assinatura
pelos sujeitos, iniciou-se a coleta de dados e concomitante analise.

Para a realizacao das entrevistas do segundo grupo amostral também foi
realizado contato prévio com os sujeitos, desta vez sem a intervencao do gerente ou
acompanhamento do ACS. Aqueles sujeitos que se encontravam presentes no dia
da entrevista do participante do primeiro grupo amostral, independente de ser o
cuidador principal ou nao, foram convidados a participar da pesquisa, como forma de
viabilizar o contato caso aquela pessoa fosse incluida em algum grupo amostral. Foi
ressaltado para essas pessoas que, caso aceitassem, o contato seria salvo, mas
que nao necessariamente seria realizada a entrevista, ao que explicou-se sobre a
interferéncia dos dados analisados para a selecdo dos préximos participantes.

Posteriormente, nos casos necessarios, foi realizado contato telefénico,
agendada a entrevista e realizada a coleta de dados. Os demais membros de redes
sociais primarias, citados nas falas dos participantes do primeiro grupo amostral que
se fizeram necessarios para a conclusdo do segundo grupo amostral, foram

procurados por meio telefénico inicialmente, sendo que a informacédo do contato
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deste foi ofertada pelos sujeitos que os referenciaram. Apds o contato telefénico e
aceite em participar da pesquisa a entrevista previamente agendada foi realizada.
Os participantes do terceiro grupo amostral sao representantes de redes
formais, assim, para a participacao destes sujeitos foi realizada uma procura direta a
instituicdo a qual os sujeitos representavam para obter informacées de como
proceder para conseguir a realizacdo da entrevista. De acordo com a orientacdo de
cada local foram realizados os tramites formais e agendada a entrevista, que assim

como as demais, foi realizada em local e data escolhidos pelos entrevistados.

3.4 LOCAL DA PESQUISA

Esta pesquisa foi realizada no territério da area de abrangéncia de uma
USESF de um municipio da regidao metropolitana de Curitiba. O municipio em
questao foi escolhido devido ao vinculo preexistente entre a Universidade Federal do
Parana, em especial o Setor de Ciéncias da Saude, com a Secretaria de Saude do
municipio; através de projetos de extensdo, Programa de Educacéo pelo Trabalho
para a Saude (PET-Saude), projetos de monografia e de dissertacao.

A opcéo pela unidade de saude se deu em dois momentos, inicialmente pela
pesquisadora que restringiu as opgdes de unidades do municipio devido a
necessidade de pertencer a ESF, pela realizacao do CD; e posteriormente a decisao
final pela unidade onde se realizou a pesquisa foi tomada pela responsavel pela
Divisdo da Saude da Familia da Secretaria de Saude do Municipio, por motivos de

administracdo interna.

3.5 ANALISE DOS DADOS

Apés a transcricdo de cada entrevista, inicia-se a andlise dos dados, que na
TFD nao necessita, a priori, de categorias classificatérias, pois sera durante a

analise que estas categorias, bem como conceitos e 0 modelo teérico emergirao,
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num constante ir e vir nas informagdes coletadas, o que é descrito como
circularidade dos dados.

Este ir e vir permite a construcdo e desconstrucao do instrumento de coleta,
de hipbteses e de categorias, dessa forma consegue-se que a teoria realmente se
fundamente nos dados, pois a medida que estes sao coletados, o pesquisador pode
mudar o foco de atengdo, buscar novos direcionamentos a fim de se alcancar a
saturagao teorica e o delineamento do modelo tedrico (DANTAS, 2008; PEZZI,
2008). A circularidade dos dados é um dos diferenciais da TFD, assim como a
comparagdo constante, citado como o cerne da TFD, em que coleta, codificagéo e
analise dos dados ocorrem simultaneamente, o que possibilita que cédigos,
categorias e hipéteses elaboradas em determinado momento da pesquisa sejam
continuamente analisados, correlacionados, ajustados e confirmados até a
elaboracdo final do modelo tedrico (PEZZI, 2008, DANTAS, 2008, PETRINI;
POZZEBON, 2009).

A andlise se da por meio da codificagao, processo descrito como um conjunto
de procedimentos utilizados para garantir o rigor no processo de criacao do modelo
tedrico fundamentado nos dados da realidade social (SANTOS, 2009).

Walker e Myrick (2006) explicam que, para Glaser, cédigo é a relacao entre
os dados e a teoria; e codificacdo, o processo em que o pesquisador desmembra os
dados, fora do nivel empirico, agrupando-os em cédigos, que conceitualmente
tornam-se a teoria que explica o que acontece na realidade em estudo. Glaser
norteia o processo quando o divide em etapas, contudo essas etapas nao sao
apresentadas como um guia para se fazer uma TFD, cabe ao pesquisador

desvendar seu proprio caminho a seguir.

No método de Glaser, ndo ha nenhuma solucdo rapida, e ndo ha
nenhuma estrutura pré-concebida a seguir. Somente a paciéncia,
persisténcia e andlise repetitiva dos dados usando comparagao
constante levard a emersdao de categorias e suas propriedades
(WALKER; MYRICK, 2006, p.552, traducéo nossa).

No modelo Glasseriano de codificacao, essa etapa da TFD é dividida em duas fases:
a codificacdo substantiva e a teorica. A substantiva por sua vez, se subdivide em
outras duas subfases: a codificacao aberta e a seletiva. A figura 3 ilustra essa etapa

segundo a perspectiva de Glaser.
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Analise
dos dados

Codificacao Codificacao

substantiva tedrica

Codificagdo Codificagdo
aberta seletiva

FIGURA 3 — ESQUEMA DO MODELO GLASSERIANO PARA ANALISE DOS DADOS NA
TEORIA FUNDAMENTADA NOS DADOS
FONTE: A autora (2012)

3.5.1 Codificacao Substantiva

A codificagdo substantiva, que abrange a codificacdo aberta e a seletiva,
direciona-se a produzir categorias e propriedades, subdivide-se em aberta e seletiva.
(WALKER; MYRICK, 2006).

A subfase da codificacdo aberta é a inicial, consiste em desmembrar os
dados, tornando-os codigos de todas as maneiras possiveis. Nessa fase o
pesquisador deve analisar os dados linha por linha, por vezes pode ser necessaria a
andlise de palavra por palavra (WALKER; MYRICK, 2006). Como afirma Dantas
(2008), neste momento que o pesquisador examina, compara, reflete e conceitua os
dados, trata-se de dividir as informagdes em pequenos pedacos, os codigos, dando-
lhes um sentido. O quadro 4 representa um modelo de como os dados foram
tratados inicialmente nesta pesquisa.

UNIDADE DE ANALISE CODIGO ORIGINAL CODIGOS ABERTO INICIAL
As vezes a gente tem que | As vezes a gente tem que | Descrevendo a necessidade
estar reunindo a familia, | estar reunindo a familia, | de pressionar a familia para

assim meio até | assim meio até ameagando | assumir o cuidado do paciente
ameagando, assim para no domicilio (C52.E3.GA3)
estar cuidando melhor do | assim para estar cuidando | Citando a necessidade de
paciente, porque, | melhor do paciente melhorar o CD pela familia
conforme a familia... (C53.E3.GA3)

principalmente  quando [ principalmente quando tem | Apontando a questao da maior
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tem muito homem, néao
tem mulher para ajudar no
cuidado, ai um joga para o
outro, ai o paciente as
vezes fica meio largado, ta
no cuidado domiciliar na
casa de um filho, dai tem
que ir para a casa de
outro.

muito homem, nado tem
mulher para ajudar no
cuidado

responsabilizacao pelo
cuidado no domicilio do sexo
feminino (C54.E3.GA3)

ai um joga para o outro

Demonstrando dificuldade da
familia  em assumir a
responsabilidade pelo paciente
(C55.E3.GA3)

ai o paciente as vezes fica
meio largado

Afirmando que o paciente fica
sem os devidos cuidados por
nao ter um cuidador
responsavel (C56.E3.GA3)

t4 no cuidado domiciliar na
casa de um filho, dai tem

Mencionando mudancas de
cuidador responséavel ao longo

que ir para a casa de outro. | do processo de CD

(C57.E3.GA3)
INICIO DA CODIFICACAO ABERTA NA TEORIA

QUADRO 4 - MODELO DO
FUNDAMENTADA NOS DADOS
FONTE: A autora (2012)

Este é o estagio inicial da codificagdo aberta, esses codigos abertos surgem
em grande quantidade nessa subfase, por isso eles foram numerados e identificados
ainda com o numero da entrevista e grupo amostral ao qual correspondem,
conforme pode ser observado no quadro 4, onde a denominagdo C52.E3.GA3
significa que se trata do cédigo 52 da entrevista 3 do grupo amostral 3.

Essa analise pormenorizada € o que mais da trabalho na TFD, porém é
indispensavel para que se obtenham resultados satisfatérios. Para tal o pesquisador
precisa realizar essa fase sem se deixar influenciar por seus pré conceitos, deixando
que as informacdes emerjam dos dados sem forca-los (CHARMAZ, 2007; MELLO;
ERDMANN, 2007).

E nesta subfase também que se inicia a organizacdo desses primeiros
cédigos, de acordo com suas propriedades e dimensdes. Ocorre entdo o
agrupamento em categorias (MELLO; ERDMANN, 2007). Isso se d4 num processo
em que o pesquisador comecga a buscar por tornar mais abstratos os codigos, de
forma a agrupa-los e categoriza-los.

Nessa pesquisa, obteve-se um total de 1838 cdodigos abertos iniciais, dos
quais 935 no primeiro grupo amostral, 315 no segundo e 588 no terceiro. Esses
cédigos abertos neste momento em que se faz necessario torna-los mais abstratos
foram sintetizados em cédigos abertos, depois agrupados em componentes,
posteriormente em subcategorias e essas, por sua vez, em categorias, conforme

exemplificado no quadro 5.
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CATEGORIA: Identificando as fontes de apoio no cuidado domiciliar

SUBCATEGORIA: Redes sociais secundarias

COMPONENTES: Unidade de Saude Estratégia de Saude da Familia — USESF

CODIGOS ABERTOS:

- Recebendo apoio dos profissionais da USESF

- Tendo apoio ndo funcional advindo da USESF

- Sentindo-se satisfeito com apoio da USESF

- Demonstrando insatisfagdo com o apoio da USESF

- Apontando dificuldades em relagcdo a USESF

- Recebendo apoio por profissional de saude especialista intermediado pela USESF

QUADRO 5 — MODELO DE AGRUPAMENTO DOS DADOS NA SUBFASE “CODIFICAGAO
ABERTA” DA TEORIA FUNDAMENTADA NOS DADOS
FONTE: A autora (2012)

Quando se comeca a ver a possibilidade de conexdao entre todas as
categorias passa-se a subfase seguinte, codificacdo seletiva e, observando os
dados da codificacdo aberta de forma mais ampliada, procura-se uma variavel
central ao fendmeno, tem-se entdo com esta fase a selecdo de codigos em torno de
uma categoria central (WALKER; MYRICK, 2006).

As categorias tornam-se mais abstratas, sdo analisadas, refletidas,
sistematizadas e interconectadas de forma que surja a categoria central (DANTAS,
2008). Categoria esta que deve significar o principal tema entorno da qual todas as
demais categorias que emergiram estabelecem relacdes.

Para o alcance da categoria central ha a conjugacao dos dados apreendidos,
revelando o fenbmeno estudado. Para Mello e Erdmann (2007) neste momento
ocorre a delimitacao da teoria, com adequacao quanto a ordem légica e elaboracao
de detalhes ou eliminacdo de propriedades; e a delimitacdo das categorias, com a
reducao das categorias originais, devido a uniformidade revelada no conjunto delas.

Nesta pesquisa, a categoria central denomina-se “Vivenciando o apoio da
rede social pelas pessoas envolvidas no cuidado domiciliar’, a qual possibilitou a
reducdo de categorias, subcategorias e componentes de forma a explicitar o
fenbmeno em estudo, tornando possivel o alcance da saturacdo teédrica e a

construgao do modelo tedrico.
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3.5.2 Codificacao Tedrica

A codificacao teorica é a fase final, nela os dados que foram desmembrados
voltam a unir-se a fim de construir o modelo tedrico que explicite a realidade social
em estudo. Utilizam-se codigos teéricos para conceituar as relacées entre os
cédigos substantivos e como essas relagdes podem integrar-se em uma teoria
(WALKER; MYRICK, 2006).

Glaser (1978) aborda que na codificacdo substantiva os codigos conceituam
os dados empiricos, ja na codificacao tedrica conceitua-se como esses codigos se
relacionam como hipo6teses a serem integradas. O mesmo autor cita que de forma
semelhante a fase anterior, nessa fase a codificacdo deve emergir dos proprios
dados, sem forcar os dados dentro de um tipo de cédigo tedrico pré-selecionado. A
escolha de qual codigo tedrico utilizar deve partir dos dados, portanto nao sera
escolhida no inicio da pesquisa.

E nesse momento que se traca o desenho do modelo tedrico, é quando ira se
procurar e descrever as relacdes e interagdes entre as categorias emergidas. Para
tal utiliza-se entdo dos codigos tedricos. Para Glaser existe uma ampla gama de
opcbes desses codigos, varias delas sdo descritas na producao literaria do autor,
mas ele afirma que ainda assim novos cddigos podem ser descobertos e mais
dificilmente inventados (GLASER, 1978; 2005).

Dos caédigos teoricos ja propostos por Glaser, inicialmente foram descritos 18:
Os seis Cs (causa, contexto, contingéncias, consequéncias, covariancias e
condicoes); processo; familia de grau; familia de dimenséao; familia por tipo; familia
estratégica; familia interativa; familia de identidade de si; familia de ponto de corte;
familia de objetivos principal; familia cultural; familia de consenso; familia de linha
principal; familia teérica; familia de ordenacdo ou elaboragéo; familia de unidade,
familia de leitura; e modelos (GLASER, 1978).

Posteriormente ele ainda descreveu outros codigos como: simetria-assimetria;
binario; assintota; arena social; mundos sociais; restricdes sociais; familia temporal;
acao; limites exteriores; familia causal; ciclismo; pressdo cruzada; micro-macro;
isomorfismo; captura do momento; fractais; autoproducdo; partes do sistema; tipo
ideal; estrutura; causa conjuntural; equilibrio e niveis (GLASER, 2005).
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Essas opgbes propostas ndo sdao excludentes, podendo se sobrepor ou ser
alteradas de acordo com as relagdes e interacées que os dados vao mostrando ao
pesquisador. “Também uma familia pode gerar outro. Seu nivel conceitual em
relacdo ao outro é também arbitraria pela sua utilizacdo. Alguns sdo maneiras
diferentes de dizer a mesma coisa”. (GLASER, 1978, p. 73, traducéo nossa).

Nessa pesquisa as categorias, subcategorias e componentes relacionaram-se
de acordo com o codigo tedrico “Familia Interativa”, que segundo Glaser (1978) é
indicado quando se procura um padrao de interacao entre duas ou mais variaveis,
sem que haja a definicdo de uma ordem hierarquica entre elas.

Nesse codigo teorico, as interacbes entre as variaveis do modelo tedrico
proposto se dao por relagcdes de “efeitos mutuos, reciprocidade, trajetéria comum,
dependéncia mutua, interdependéncia, interacao dos efeitos, covariancia” (GLASER,
1978, p.76). Essas relagdes se encontram detalhadas no Capitulo 5, que descreve o
modelo tedrico que emergiu dos dados (Diagrama 5).

A verificacao ou validacao do modelo te6rico proposto é um ponto de debate
na TFD, Walker e Myrick (2006) abordam que, em consonancia ao proposto com o
modelo glasseriano, 0 método da comparacao constante por si sé controla e verifica
o rigor do trabalho, se for adequadamente realizado; sendo assim, a verificacdo €
inerente a este processo. Contudo, afirmam ainda que o pesquisador pode, de forma
natural, voltar e verificar.

Desta forma, ap6s a descricdo do modelo tedrico retomou-se o contato com
um membro de cada grupo amostral, realizou-se um novo encontro com cada um
desses trés participantes separadamente, quando lhes foi apresentado e explicado o
diagrama do modelo teérico e suas relagdes, inclusive com subcategorias e
componentes. Nesse momento, houve a concordancia de todos sobre a proposicao
elaborada, sendo portanto, validado o diagrama, seus conceitos e relagdes.

3.6 ASPECTOS ETICOS

A pesquisa respeitou o enunciado na Resolucdo 196/96, promulgada pelo
Ministério da Saude, acerca de pesquisas com seres humanos. O projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisado Setor de Ciéncias da Saude da
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Universidade Federal do Parand, sob o registro CEP/SD: 1198.123.11.08 e CAAE:
0127.0.091.000-11 (Anexo) e pela Secretaria de Saude do municipio onde a
pesquisa foi realizada.

Foram respeitados os direitos das pessoas, assim como das Instituicdes de
Saude. Os individuos envolvidos assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, no qual a pesquisadora se comprometeu, junto aos pesquisados, que a
identidade deles permanecera no anonimato, nao acarretando maleficios e prejuizos
monetarios € morais e que podem desistir de participar da pesquisa a qualquer
momento sem ser necessario se justificar. Ressalta-se que os dados coletados
serdo guardados gravados em disco rigido externo portatil, por cinco anos.
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4 APRESENTACAO DOS DADOS

E possivel entender o fenémeno em estudo na TFD como um todo, composto
de partes, que sdo os dados. Esse pensamento possibilita o entendimento da
importancia da etapa de apresentagdo dos dados para a pesquisa, trata-se de
detalhar as partes e interpreta-las, para que se possa, mais adiante, vislumbrar o
todo. Isso, porém, ndo impede a compreensao de que tais partes, por si sé, formam
um todo e o todo, neste caso o fendmeno da vivéncia do apoio da rede social pelas
pessoas envolvidas no CD, num contexto mais amplo, também perfaz uma parte.

Os dados provenientes das entrevistas realizadas com os participantes da
pesquisa sao inicialmente apresentados por meio de um quadro Unico (Quadro 6),
que aponta as categorias encontradas, e suas respectivas subcategorias e
componentes. A seguir cada categoria e suas subdivisdes sao expostas por meio de

diagramas, descrigdes e trechos das entrevistas.

CATEGORIA SUBCATEGORIA COMPONENTES

Familia

Redes sociais primarias _ :
Vizinhos e amigos

Unidade de saude ESF
Clinica de fisioterapia vinculada ao SUS

Redes sociais

secundarias _
Igreja
Identificando as Telefone
fontes de apoio Recursos eletronicos Televisdo
Radio

no cuidado

domiciliar (CD)

Fontes de apoio
existentes e pouco

utilizadas

Provenientes da Secretaria de acao

social;

Provenientes da Secretaria de Saude

Razdes percebidas para
dificuldade na obtencao
de apoio

Justificativas para a falta de apoio das

redes primarias

Problemas na obteng&o de apoio formal

Caracterizando
as redes sociais

que fornecem

Funcdes do apoio das

Ajuda material e de servigos

Companhia social

Apoio emocional
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apoio no cuidado

redes sociais

Guia cognitivo e de conselhos

domiciliar
Acesso a novos contatos
Tamanho da rede social
Multidimensionalidade das redes sociais
Frequéncia de contatos com membros das
redes sociais
Demais aspectos das Densidade/conexao entre as fontes de
redes sociais no CD apoio
Intensidade/compromisso dos membros
das redes sociais
Maior necessidade de apoio
Auséncia de apoio
Significados pessoais Sentimentos
em fazer parte da rede
social que fornece apoio | Motivacoes
Compreendendo- | no CD

se como parte da
rede social que
fornece apoio no
cuidado domiciliar
(CD)

Posicionamento do
paciente frente a
necessidade de apoio no
CD

Paciente em CD sendo apoio para outros

Procura por apoio disponivel

Importancia do apoio da
rede social no CD

Reconhecimento pessoal da importancia
de seu apoio para o CD

Importancia para pacientes e familiares

Importancia para as proprias redes

Percebendo
mudancas
decorrentes do
cuidado domiciliar
(CD)

Mudancas para o
paciente em CD

Mudancas nas relagbes sociais

Mudancas emocionais

Mudangas operacionais

Mudancgas para aquele
que é apoio ao paciente
em CD

Mudancgas pessoais

Mudancga no apoio oferecido ao longo do
CD

QUADRO 6 — CATEGORIAS, SUBCATEGORIAS E COMPONENTES DO FENOMENO
FONTE: A autora (2012)
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4.1 CATEGORIA “IDENTIFICANDO AS FONTES DE APOIO NO CUIDADO
DOMICILIAR”

As subcategorias e componentes da categoria “ldentificando as fontes de

apoio no cuidado domiciliar” estdo explicitadas no Diagrama 1.

Identificando as fontes de apoio no cuidado domiciliar

-
= . Fontes de apoio ZOES percebiaas
Redes sociais Redes sociais Recursos ; . i
. . dari letrdni social existentes, e [BE0E abdlﬁcgldgde
primarias secundarias eletrénicos pouco utilizadas na ol ten.g;ao e
apoio
) Provenientes JUSt'f'ﬁt“’zs
—  Familia | Unidade de = Telefone —| da Secretaria | paraaia tade
salde ESF de acio social apolo nas redes
primarias
—— —— ——
SR e, - . JE——
Vizinhos e Clinica de Provenientes Problemas na
amigos | | fisioterapia —  Televisdo | da Secretaria | obtencdo de
vinculada ao de Salde apoio formal
—— ——
SUS Me—— —
e —————
—
e = Radio
— lgreja —

DIAGRAMA 1 — SUBCATEGORIAS E COMPONENTES DA CATEGORIA “IDENTIFICANDO
AS FONTES DE APOIO NO CUIDADO DOMICILIAR”
FONTE: A autora (2012)

4.1.1 Redes sociais primarias

Nesta subcategoria, aborda-se as relacbes de parentesco, vizinhanca e

amizade, compreendidas como relagées de maior intimidade.
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a) Familia

O primeiro componente desta subcategoria diz respeito a “Familia” enquanto
fonte de apoio. Dentre os entrevistados prevalece a percepcao da familia como
principal suporte para quem esta sob CD, contudo, ha situagcdes em que este apoio
nao acontece a contento.

Inicialmente falando daqueles que recebem o apoio da familia de forma
positiva, percebe-se a predominancia do apoio de irmaos e do conjuge. Em casos
onde nao ha o cbnjuge, percebe-se que outras pessoas com relacdo de parentesco
podem assumir o papel de principal apoio para o paciente, como se percebe na fala

abaixo sobre a relacdo com as sobrinhas.

Sao elas! As sobrinhas! [...] Elas me ajudam muito, se estou
precisando de um chd, de alguma coisa, elas sempre estdo a par de
tudo. Sdo tudo por mim aqui. Elas duas. (Entrevista 4)

Ainda foram citados dentre os vinculos de parentesco, o apoio dos filhos, tia e
cunhada. Em relacao ao apoio dos filhos, apareceu a questdo do género; associa-se
a responsabilidade do cuidar com énfase para pessoas do sexo feminino. Por
consequéncia, ha maior compreensao da falta de apoio dos filhos quando estes sédo
do sexo masculino e ainda a preocupacgao de outras pessoas em ajudar quando néao

ha filhas na familia de quem esta sob CD.

Ai comecei a ajudar e fazer as coisas para ela la, ajudar, porque os
meninos, sao so filhos homens que ela tem. [...] Porque, coitada, ela é
sozinha, sé tem filho homem. (Entrevista 7)

As vezes a gente tem que estar reunindo a familia, assim meio até
ameacando, assim para estar cuidando melhor do paciente, porque,
conforme a familia... principalmente quando tem muito homem, nao
tem mulher para ajudar no cuidado. (Entrevista 11)

Como mencionado anteriormente, a relacdo com o cbnjuge tem papel de
destaque, contudo ela aparece diversificada nas entrevistas, em alguns momentos
como principal apoio, sustentdculo para os momentos dificeis, sinbnimo de
companheirismo; porém, em outros aspectos nao tao positivos surgem, como falta

de afetividade e auséncia fisica.
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Agora o0 que queria mesmo que me ajudasse € meu marido, esse néo
esta nem ai. [...] Eu falo para ele — “Por favor, pelo amor de Deus, para
de trabalhar e vem cuidar de mim que eu preciso de vocé”. E ele néo

7

vem. Claro, para ele é mais facil. Deixar na mdo dos outros.
(Entrevista 1)

Ele ajuda na medida do que pode. Como ele também trabalha, no
tempo em que ele estd em casa ele me ajuda. [...] Nos afazeres da

7

casa, financeiro. Afetiva ele ndo tem muito tempo, levanta cedo, €
sempre corrido. Eu falo que ele aqui em casa é muito dificil, [...] As
vezes parece uma visita..., mas ele ajuda no que pode. (Entrevista 3)

Desta forma pode-se perceber que ser apoio familiar ndo é simples, nao
apenas na relacdo conjugal, como em outras, acaba-se por criar expectativas de
apoio, principalmente com membros das redes sociais primarias ja existentes antes
da necessidade de CD, as quais nem sempre sao supridas.

Destacaram-se com frequéncia queixas de falta de apoio por parte de
membros da familia, por diferentes pessoas envolvidas no CD. Os pacientes relatam
falta de empenho de alguns familiares em atuar como apoio; os cuidadores,
familiares ou ndo, apontam que ha membros da familia que apenas representam
apoio quando se trata de cuidado hospitalar, deixando de ajudar quando ha o
retorno ao domicilio. Ja os profissionais de saude abordam que, para uma pratica
adequada do CD profissional, o apoio familiar é fundamental, o que nem sempre
acontece, prejudicando a evolugcédo da condicado de saude do paciente.

Quando a gente nao tem apoio da familia as coisas ndo caminham
direito. (Entrevista 11)

Certos problemas familiares também foram mencionados, tais como o pedido
de recompensa financeira para oferecer ajuda, brigas entre membros da familia
quanto as responsabilidades com o CD do paciente e a realizacao de cuidados de

forma inadequada no domicilio.

Agora ele e as outras irmas ndo estao conversando. Brigaram porque
elas foram para praia em janeiro, e ele achou que elas tinham que ficar
ligando todo dia para saber de mim, e elas nao ligaram. Ai ele achou
ruim e brigou com elas. Agora eles nao se falam. (Entrevista 2)

Apesar dos aspectos negativos acima apontados, a familia é o principal apoio
quando existe uma situacao de CD. Esse apoio € muito valorizado nas falas dos
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sujeitos, em diferentes momentos e contextos, pela influéncia na melhora do
paciente fisica e emocionalmente e no trabalho desempenhado pelos profissionais
de saude, principalmente da USESF, assim como para psicélogos, fisioterapeutas,
com vinculo privado ou publico.

b) Vizinhos e amigos

O apoio de vizinhos aparece com frequéncia. Normalmente ha um vizinho em
especial com o qual se fortalece a relacédo social apés o CD, sendo que os demais
nao oferecem apoio. Desta forma, percebe-se que esta rede social primaria
dificilmente tera um grande nimero de membros, contudo, os que dela fazem parte

desempenham papel significativo no apoio ofertado durante o periodo de CD.

Daqui, s6 ela mesmo, os outros ndo. E a filhas dela que vem as vezes
junto com ela aqui. Mas os outros vizinhos daqui ndo. Os que as vezes
conversavam comigo ali fora, ndo vieram nem perguntar de mim. [...]
Parece que ela se apegou mais comigo e eu com ela. Eu falo para ela
que ela é meu anjo da guarda. (Entrevista 2)

Assim como nas relacdes sociais de parentesco, nas de vizinhanga embora
se destaque mais a valorizacao da importancia de sua existéncia; ha queixas quanto
a auséncia de apoio, principalmente no que tange a restricdo do nimero de pessoas
dentro desta rede, pois como acima mencionado, normalmente € um ndamero
restrito, porém grande intensidade na relacao.

Ademais existe certo receio em utilizar do apoio oferecido pelos vizinhos, isso
normalmente se da no inicio do CD, quando o paciente ainda se encontra em fase

de adaptacdo as suas novas necessidades e as fontes de apoio que lhe surgem.

As vezes os vizinhos querem me levar na clinica, mas eu acho muito
dificil. [...] Os vizinhos me pegarem e levar na clinica para fazer
fisioterapia (apresentando expressao de espanto). (Entrevista 1)

Nesta pesquisa ndo foram citados outras dificuldades em relacédo ao apoio da
vizinhanga, portanto, ha maior reconhecimento da positividade desta rede social no
CD. Nota-se que muitas vezes quando se referem a rede social composta por
amigos os sujeitos falam destes vizinhos, sendo que os amigos propriamente ditos
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sao pouco referenciados. Assim sendo, apresenta-se esta rede em unissono com o
componente “Vizinhos”.

As relacbes de amizade, embora menos frequentes, foram descritas
exclusivamente por aspectos positivos, reconhece-se sua importancia tanto para o
bem estar pessoal como para a manutencéo e/ou criacdo de novos vinculos sociais.
Ha casos em que a familia ndo desempenha um papel de destaque na vida da

pessoa e quem assume o foco de principal apoio é a rede de amigos.

Foram s6 os novos amigos, as poucas pessoas que apareceram
depois, que foi muito pouca. Mas foram pessoas que apareceram
depois, que acabaram se aproximando de mim e se tornando meus
amigos. Eu sempre pude contar mais com pessoas que eu hao
conhecia do que com a minha prépria familia. (Entrevista 3)

Este componente se diferencia dos demais ainda por ter sido citado apenas
no primeiro grupo amostral, ou seja, somente pelos pacientes. Isso se da pelo fato
de que membros de outras redes sociais que apoiam o paciente no CD tornam-se,
em determinado momento, amigos. Essa percepcao, porém é descrita pelos proprios
pacientes, sendo que para as outras pessoas que acompanham estes vinculos de
fora, ainda sdo lembrados pelo seu papel na rede social de onde iniciou o

relacionamento.

4.1.2 Redes sociais secundarias

Nesta subcategoria apresentam-se as redes sociais secundarias que foram
citadas pelos entrevistados como atuantes durante o CD, seus aspectos positivos e

negativos.

a) Unidade de Saude ESF

Esta é a rede social secundaria mais significativa para as pessoas na area de
abrangéncia desta pesquisa, muito embora, com frequéncia aparecam suas falhas
ou apontamentos negativos sobre o apoio que fornece, sua relevancia, em especial

para os pacientes que necessitam de CD, é ressaltada.
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Os profissionais mais reconhecidos como apoio proveniente da unidade de
saude pelos pacientes e membros das redes primarias sdo a enfermeira e o0 médico,
pelos membros das redes secundarias ha maior reconhecimento do papel do agente
comunitario de saude. Além desses, sdo mencionados auxiliares/ técnicos de

enfermagem, dentista e psicéloga.

Mais é com a enfermeira, porque eu a conhego faz uns sete anos mais
ou menos. Ela sempre conseguiu para mim os materiais. Se eu estou
doente, eu ligo. Se eu preciso de remédio, eu ligo para ela. Ela da um
jeito de mandar para mim os remédios. E com ela mesmo, mais € com
ela. (Entrevista 3)

[...] porque o agente de saude vai, vé as condi¢des, vé se o0 paciente
esta, as condi¢des do paciente e vem. Os agentes ficam bem ansiosos
em querer ajudar. [...] Entdo na relagdo com os agentes, quando o
agente é bem ativo, os pacientes sdo beneficiados. Porque o agente
se mexe com a equipe para fazer alguma coisa para ajudar.
(Entrevista 11)

Percebe-se que, embora os grupos amostrais divifam sobre qual o
profissional com principal papel de apoio dentre a equipe da USESF, a existéncia do
apoio € marcante. A variedade de profissionais citados demonstra ainda que ha um
comprometimento destes com a comunidade.

E possivel notar que este reconhecimento da USESF como rede social de
referéncia se da por tratar-se da ESF, que tem a caracteristica de maior vinculo com

a comunidade.

No PSF' a comunidade acaba ficando muito préxima. Os agentes
visitando mensalmente. Quando surge alguma coisa eles acabam
procurando. Os mais humildezinhos, os agentes de saude acabam
oferecendo para eles. (Entrevista 11)

Contudo, nem todo o territério municipal é coberto pela ESF, e as areas que
ainda nao tem essa cobertura ficam sem esse apoio quando ha a necessidade de
CD. Faz-se necessario uma reflexdo sobre essa parte da populacdo que nao esta
em estudo nesta pesquisa, mas que também volta de instituicdes hospitalares para o
domicilio precisando, muitas vezes, de cuidado apés sua alta.

' O entrevistado utiliza o termo PSF que significa Programa de Satide da Familia, hoje conhecido
como ESF, Estratégia de Saude da Familia.
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Aonde ndo tem saude da familia, que hoje € a maioria ainda... [...]
Entdo tem muita gente descoberta ainda. Aonde ndo tem é um
problema. Eles ficam meio que abandonados. (Entrevista 12)

Os participantes dessa pesquisa que fazem parte da area de abrangéncia de
uma USESF apontam a satisfacdo em receber o apoio desta. Reconhecem o
esforco dos membros da unidade em questdo em apoiar no CD, sentem-se bem
tratados, tem facilidade na relagdo com os profissionais e mencionam melhoria no
estado de saude das pessoas com o0 apoio dai proveniente.

A possibilidade de acesso a outros profissionais a partir do vinculo com a
USESF emerge das falas dos entrevistados, principalmente em relacdo a
disponibilidade de uma psicéloga que atende no domicilio.

Esta vindo uma psicéloga do posto aqui. [...] Estd bom. Esta sendo
legal. (Entrevista 2)

Psicologa, quando a gente precisa ela vem na quinta-feira, entdo teve
alguns pacientes agora que estdao sendo atendidos. A gente utiliza
bastante a psicéloga, e ajuda! (Entrevista 11)

Entretanto, esse apoio tem suas restricdes devido ao pouco tempo disponivel
para o atendimento domiciliar frente a grande demanda. Tem-se uma psicologa
publica que atende no domicilio, apenas um dia por semana, no periodo matutino.
As pessoas que fazem parte das redes sociais secundarias dos pacientes em CD
reconhecem a importancia da profissional de psicologia, mas afirmam que esta
sendo insuficiente.

E possivel perceber um desejo, por parte dos membros da rede social
daqueles em CD, de que outros pacientes nao necessitem dos servicos dessa
profissional, com o intuito de que essa psicologa possa dedicar-se as pessoas que
eles ajudam. Pode-se pensar que seja um sentimento egoista, porém também
representa uma preocupacao com o cuidado do paciente.

Mas nao da conta também, [...] porque néo é s6 para essa unidade, &
para todas as unidades um psicélogo. [...] Entao, para nés, quando as
outras unidades nao solicitam, para nés é até bom, a gente solicita ela
bastante. E ajuda, ajuda. (Entrevista 11)
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Assim como na relacdo com a familia, que € a principal rede social primaria,
foram apontadas na relagdo com a USESF diversas falhas ou problemas. Neste
caso, 0s participantes tentam, na maioria das vezes, eximir os profissionais da culpa
pelas dificuldades apontadas, reconhecendo suas limitacoes frente as condicoes de

trabalho que Ihes sao oferecidas.

E bem precéria a situacédo ali, mas eu nédo culpo eles, porque ndo é
culpa deles. Nunca tem carro disponivel, nunca tem médico disponivel,
entdo nao podem fazer muita coisa. (Entrevista 3)

Os principais problemas identificados no relacionamento com a USESF sao o
desconhecimento da populagédo sobre o funcionamento e as diferentes categoriais e
fungbes dos profissionais de saude; a escassez de recursos humanos e materiais e
mas condicdes de trabalho.

Sobre o desconhecimento da populagdo nota-se que se faz necessario
maiores informagdes sobre o funcionamento da unidade, sobre sua rotina, sobre
como a populacdo pode ou deve proceder para obter apoio, qual o tipo de apoio

disponivel, horério e frequéncia de atendimentos e visitas domiciliares.

Agora por conta deles eu ndo sei de quanto em quanto tempo eles
fazem visita. [...] Entdo nao sei se é uma vez por se semana ou nao.
Tem que procurar saber. (Entrevista 1)

Além disso, identifica-se que a populacdo ndo conhece a diferenga entre as
categorias profissionais e nem o que cada um deve fazer. Isso se deve talvez, ao
fato dos préprios profissionais desempenharem funcées que nao lhes cabe
legalmente, 0 que por mais que tenha motivacdes louvaveis, como o auxilio do
paciente, pode ter consequéncias negativas, como levar os pacientes a criar
expectativas para um profissional que o apoia no domicilio, que sao maiores do que
ele pode fazer, e, portanto, julgar sua competéncia ou dedicacao por isso.

Ela é fisioterapeuta, mas estd ali como enfermeira mesmo, da
enfermagem I&. [...] Agora como atendente |4 ela ndo pode sair. Mas
mesmo assim a enfermeira disse que ia mandar ela uma vez por
semana, mas nao deu certo. (Entrevista 2)
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A falta de recursos materiais aparece nas falas, porém nao de forma enfatica,
referindo-se mais a falta de materiais para curativos especiais € meios de transporte
para que os profissionais possam se locomover até os domicilios.

A falta de recursos humanos, por sua vez, sobressai-se, seja entendida como
falta de profissionais dentro da equipe ESF, ou seja, como vagas em aberto. Quando
ndao ha vagas nas equipes fala-se também da necessidade de maior numero de
pessoas dentro de cada equipe ou de novas equipes frente a grande demanda da
populagdo que necessita de CD, e ainda a falta de profissionais que nao estao

contemplados no rol da ESF.

E que na verdade a gente ndo tem vaga. As nossas vagas aqui da
ESF é um médico, um enfermeiro, um técnico para cada unidade.
Diferente de outra cidade, que vocé nao tem s6 um médico, um
enfermeiro e um técnico, vocé tem mais enfermeiros, mais técnicos.
Nés s6 temos, por equipe, esse numero de vagas. Entao esta correto.
Nés nao temos falta de profissional. A gente tem a necessidade de ter
mais. (Entrevista 12)

Os problemas mencionados como mas condi¢coes de trabalho, sdo muito
associados a essa falta de recursos humanos. H4 a queixa acerca da grande
demanda, o que acarreta sobrecarga de trabalho e por vezes acumulo de fungdes.

Eu sou da equipe e sou coordenadora também. (Entrevista 11)

Porque sao poucos funcionarios e muita gente. (Entrevista 5)

Essa sobrecarga de trabalho é abordada devido a existéncia, numa mesma
unidade de saude, de demanda direta e acbes da ESF. Isso porque o numero de
profissionais que trabalha nesse servico é programado para o atendimento na ESF,
contudo, a medida que a demanda direta é similar a de uma UBS, ha o acumulo
dessas demandas, prejudicando o planejamento e efetivacdo de acdes nos

domicilios.

Semana passada uma das enfermeiras estava doente e a outra de
férias, eu estava sozinha. Dessa forma eu ndo posso sair da unidade.
[...] Quando algum funcionario esta de férias, ja diminui o nimero de
visitas. Entdo as vezes os pacientes nao recebem o apoio que
deveriam [...] Eu acho que para o PSF tinha que ter uma equipe de
suporte no posto, para liberar mais a equipe para estar na rua; para
fazer mais trabalho de PSF. A gente faz, mas é uma proporgao
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pequena. Nesse ponto eu acho que é falho, ajudaria mais. (Entrevista
11)

Como consequéncia, a populacédo percebe a dificuldade de receber apoio no
domicilio e afirma que quando nao apresentava restricao ao domicilio, obtinha mais
cuidados em saude da USESF, pois ia até a unidade. Percebe-se que o

comportamento do servico mantém ainda arraigado o modelo de UBS.

Antes, quando eu podia andar, eu ia até a unidade. Uma vez por
semana eu ia, mas agora nao posso. Sé quando eles vém que
verificam minha pressdo [..] SO0 que minha pressédo ela €
descontrolada, [...] entdo eu tinha que ter o acompanhamento
semanal. (Entrevista 5)

A falta de recursos humanos nao se restringe sé a falha no quadro de
pessoal, com vagas em aberto, mas abarca também a necessidade de incluir novos
profissionais nas equipes, que figuem fixos na unidade, ou ainda aumentar o0 nimero
de equipes. Esse fato é reconhecido pelas liderangas politicas, contudo, como ha
grande rotatividade de profissionais, em especial médicos, nas unidades de saude, a
preocupacao em relacdo a recursos humanos tem se voltado suprir esta lacuna,
deixando de preocupar-se com o total de profissionais dos servicos de saude
basicos.

Falando principalmente de médico. Médico € uma classe que tem
emprego muito facil e consegue trabalhar em trés ou quatro empregos,
ganhando bem melhor do que ficar aqui parado oito horas trabalhando
em apenas um. [...] Entdo nossa rotatividade é: mais ou menos de seis
em seis meses a gente troca de médico. [...] Estou cacando médico
por ai. Nés estamos precisando de quatro médicos. Entao estou
sempre correndo atras disso. (Entrevista 12)

Outras dificuldades mencionadas tratam da demora em conseguir
encaminhamento para especialidades, a restricdo do espaco fisico da unidade, visto
que isso impede que eles possam receber doagcdes de determinados materiais e
repassar a populacao e a realizagdo de CD principalmente se justaposta ao alcance
de metas governamentais, em detrimento das reais necessidades da populagéo.
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b) Clinica de fisioterapia vinculada ao SUS

No municipio onde esta pesquisa ocorreu, os atendimentos de fisioterapia
publicos sao terceirizados pela prefeitura, sdo numerosos estabelecimentos, em
diversas regides do municipio. O acesso a este servico € relativamente facil e
rapido; apds a consulta médica, verificada a necessidade de tratamento fisioterapico,
o0 médico faz o pedido de atendimento, a unidade de saude envia para a Secretaria
Municipal de Saude que faz a liberacdo e devolve a unidade, que por sua vez a
entrega ao paciente ou responsavel, que deve entdo ir diretamente a uma das
clinicas e agendar. Todo esse processo até a primeira consulta leva
aproximadamente uma semana.

Contudo, para os pacientes em CD, conseguir o atendimento fisioterapico nao
e tao facil assim, ndo ha atendimento em domicilio e depender de transporte tem
representado para os pacientes o maior empecilho para usufruir do apoio dessa rede

social.

Para eu ir até a clinica ndo tenho quem me leva. E muito dificil para
mim. Nao estou fazendo a fisioterapia certo por causa disso. Eu acho
que eu ja podia estar bem melhor. Ja podia estar andando, mas eu
nao posso. (Entrevista 5)

A prefeitura oferece, algumas vezes, um carro para levar os pacientes até a
clinica de fisioterapia, porém este transporte ndo tem se mostrado funcional por
diversos motivos: ndo ha a certeza de que ele estara disponivel todos os dias, nao
atende todos os pacientes que precisam, leva muitos pacientes de uma s6 vez a
clinica, faz o retorno aos domicilios ap6s o periodo de uma sessao, obrigando que o
atendimento de todos os pacientes transportados seja realizado simultaneamente,

prejudicando sua qualidade e efetividade.

Tem apoio municipal com transporte, mas é uma bagunga. [...] Eles
comegaram a vir em maio, mais ou menos. Vieram o ano inteiro, e
quando chegou janeiro pararam de vir. Interromperam todos os
tratamentos. De repente, no fim de fevereiro, do dia para noite,
voltaram. [...] Eles traziam sete ou oito pacientes por vez. E tem um
detalhe, é uma hora, eles ficam das oito as nove, quando ficam até as
nove. O motorista tem horario para cumprir, ai vocé tem que atender
todos. E dificil, e € uma vez por semana que eles trazem. [...] Vai s6
piorar o atendimento de quem ja estd vindo. E dificil, € bem
desordenado. (Entrevista 9)
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Essa desorganizacdo no apoio com transporte é ruim para o paciente, mas
também para o profissional, que ndo consegue se organizar e nem realizar o
cuidado adequadamente. Esse apoio ndo é uma agao organizada no municipio,
acontece quando ha disponibilidade de automéveis para tal, 0 que ndo ocorre com
frequéncia. Dessa forma, a responsabilidade por levar o paciente a clinica fica

exclusivamente ao encargo da familia ou conhecidos.

Mas transporte para a fisioterapia ndo tem, porque nao tem condigdes.
E muita gente precisando de fisioterapia. la ter que ter carro rodando
dia e noite. [...] Por isso pedimos para o préprio paciente conseguir
uma carona, ou sei 14, conseguir com um vizinho, alguém para ir.
(Entrevista 12)

Apesar das dificuldades nos diferentes grupos amostrais, reconhece-se a
importancia do atendimento fisioterapico para a reabilitacdo do paciente. Portanto ha
necessidade de insercao deste profissional no domicilio.

c) Igreja

A igreja é referenciada sob dois diferentes contextos, mais como apoio
individual dos membros que dela fazem parte enquanto amigos ou vizinhos daquele

qgue se encontra em CD, e menos como instituicao religiosa em si.

Nao tem negécio da igreja ndo. A igreja ajuda muito, tem a parte dela
também né, mas tem uma irmandade, [...] a gente fala a igreja ajuda,
mas ajudar € modo de dizer. (Entrevista 8)

A igreja enquanto instituicdo esta associada ao apoio espiritual, para alguns
acontece ao participar dos cultos e para outros ao receber a héstia por membros da
pastoral no domicilio. Em relagdo aos membros da igreja variados tipos de apoio sao
envolvidos, e é mais reconhecido pelos participantes da pesquisa.

Dentre as religides destacou-se a evangélica, sendo que, além desta, apenas
a catolica foi mencionada. A espiritualidade mostrou-se, nesse interim, mais

preponderante que a religiosidade em si, como se pode perceber na fala a seguir.
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Eu vou na igreja que os outro me levam. Aparece alguém me
convidando para ir, eles se dispdem a me levar, me pega e me leva, e
eu vou. Entdo ndo costumo frequentar um tipo de igreja especifico.
(Entrevista 3)

Em alguns casos relata-se que ndo ha apoio da igreja enquanto instituicao,
permanecendo 0s pacientes que nao podem se locomover até a estrutura fisica da
igreja sem apoio espiritual. Ha ainda situacées em que, enquanto instituicdo, é
oferecido apoio ao paciente em CD, contudo nao supre as expectativas deste, visto
gue nao ha intensidade na relagdo que se forma a partir dai.

Eles vieram agora, essa é a primeira vez que vieram aqui. Veio esse
casal da igreja. S6 trazem comunhao, ndo tém mais nada. [...] Muito
pouco (falando da interagcao). (Entrevista 4)

Porém, apesar disso, a relevancia deste apoio para o CD é frequentemente
reconhecido e valorizado nos diferentes grupos amostrais. Seja este apoio
institucional ou direto de seus membros, para as pessoas envolvidas no CD

representa um apoio valorizado e indispensavel.

4 1.3 Recursos eletronicos

Além do apoio obtido ou esperado diretamente de pessoas, surgiu, nas falas
dos participantes, o uso de recursos eletrénicos como fonte de apoio; ou seja, meios
que facilitam o acesso ao apoio. Foram citados o telefone, o radio e a televisao.

a) Telefone

O apoio obtido utilizando o telefone foi o mais citado dentre os recursos
eletrénicos, sendo empregado para obter apoio com funcdo de companhia social e
de ajuda material e de servigos.

Meus irmdos, se eu ligar 14, na hora eles vem. Terca feira mesmo a
dona Neuza veio aqui e eu nao conhecia ela. [...] Ai eu liguei para o
meu irmao, na mesma hora ele veio. (Entrevista 1)
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Assim, o telefone é importante ferramenta para aqueles que se encontram em
CD, possibilitando maior contato com o exterior e viabilizando a solugdo de
problemas que possam estar ocorrendo no domicilio. Permite a conexao tanto com
redes primarias, em especial amigos que deixam de ter contato pessoal, como em

redes secundarias, como a igreja, unidade de saude e rede farmacéutica.

b) Televisao

Este recurso aparece muito ligado ao apoio com funcao de companhia social,
e pode-se dizer até mesmo com funcdo de apoio emocional, sendo citado
especialmente como ajuda espiritual através do acompanhamento de momentos de

oracao televisionados.

Eu assisto a missa aqui pela televisao. Ainda bem que tem a missa na
televisdo. Adoro! (Entrevista 4)

Percebe-se o valor emocional atribuido ao apoio que se obtém pela televisao,
sendo um recurso que além de permitir a distracdo dentro do domicilio, auxilia na
compreensao dos fatos que acontecem fora do domicilio, mantendo as pessoas

atualizadas e, em especial, ajuda a manter a fé.

c) Réadio

O emprego do radio apareceu com menor frequéncia, porém em
determinadas situacdes, representa a atualizacdo tanto de paciente como do
cuidador que estdo imersos no CD, sobre noticias, principalmente quando o

domicilio ndo conta com o recurso da televisao.

S6 que eu escuto aqui na radio eles falando desse programa do
governo. (Entrevista 5)

Dessa forma, esse recurso tem um importante papel como apoio com funcao
de guia cognitivo e de conselhos, visto que fornece as pessoas informacdes que
lhes possibilitam obter novas formas de apoio.
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4.1.4 Fontes de apoio existentes e pouco utilizadas

Nesta subcategoria, sdo abordados fontes de apoio que foram citadas nas
falas dos participantes, mas que ndo sao utilizadas por eles, ou mesmo que séo
subutilizadas.

a) Provenientes da Secretaria de Acao Social

Os Centros de Referéncia da Assisténcia Social (CRAS) é a ferramenta citada
pelos participantes desta pesquisa como apoio advindo da Secretaria de A¢ao Social
Municipal. Esses centros, embora apontados como op¢ao de apoio a populagao,
atendendo inclusive aqueles em CD, mostram-se muitas vezes nao funcionais, visto
que deixam ao encargo da familia a busca por este apoio e a resolugdo de
problemas burocraticos para tal.

A gente conseguiu isso para uma paciente, mas foi uma forma assim
diferente. O CRAS néo tinha dado conta do recado, porque o CRAS é
assim, ele tenta e depois ele ndo vai atras do paciente. (Entrevista 11)

Além das dificuldades acima citadas em relagcdo a obtengcdo de apoio pelos
CRAS, aparece ainda a existéncia de promessas de apoio aos pacientes em CD que
nao sdo cumpridas, gerando ansiedade e descrenca naquele que aguarda o apoio
dai proveniente, e ainda a falta de articulagdo com os servicos de saude, tal como

com a unidade de saude ou mesmo entre as secretarias dentro do municipio.

Veio aqui em casa, ela disse que ia me ajudar com os remédios com a
luz e com esse negocio de bolsa familia. [...] A minha menina mais
velha estava com seis meses (hoje com seis anos) e eles falaram que
iam voltar e nunca mais apareceram. (Entrevista 3)

Ha uma falha muito grande nessa comunicacdo. Primeiro porque, eu
acho que a gente tinha que ser bem mais parceiro do pessoal do
social. E a gente ndo é. A gente da saude aqui € um bloquinho e 14 é
outro bloquinho, ndo tem interagdo. Infelizmente. Nunca teve.
(Entrevista 12)

Apesar de marcantes as dificuldades em relacdo ao apoio do CRAS, em

especial devido a desarticulagdo entre saude e acdo social, como apresentadas

acima, é possivel reconhecer acbes desses centros que surgem como apoio a
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populacdo. As acbes citadas foram: visita domiciliar do assistente social, ajuda
material ou de servigcos aos familiares de pacientes em CD, avaliagdo das condicbes
socioeconémicas e de habitacdo dos sujeitos, reunides familiares para orientar a
familia que tem um ente em CD, momento em que ha o reforco da necessidade de
cuidado no domicilio e responsabilizacdo daqueles envolvidos e acompanhamento
do controle financeiro do paciente por terceiros responsaveis.

Dessa forma, os CRAS sao mencionados como principal apoio proveniente da
Secretaria de Acdo Social, em alguns momentos tidos como Unico apoio dai
advindo; com frequéncia considerada ndo funcional, embora se reconhegca seu
trabalho. Contudo, ainda € lembrado que parte da nao utilizacdo dos CRAS se faz

devido a falta de conhecimento da populacao acerca deste servico.

N&o, alguns nem sabem que existe. E a gente que vai informar, que
avisa o0 CRAS, o assistente social, que tem alguém. Porque eles as
vezes nem sabem. (Entrevista 11)

Frente a este panorama, talvez se faca necessaria maior divulgacao deste
servico e das formas como a populacdo, em especial aqueles em CD, podem ser
beneficiados.

Além dos CRAS, outro servico citado foi a PROVOPAR (Programa do
Voluntariado Paranaense), que embora seja voluntario, dependente da participacéao
da sociedade, encontra-se no municipio onde foi realizada esta pesquisa, vinculado
a Secretaria de Acao Social. Esse servico é citado especificamente ligado ao apoio
material, através de doacdes. Ainda assim, dificuldades de acesso sao referidas
guando se trata de um apoio efetivo para aqueles em CD.

b) Provenientes da Secretaria de Saude

Esse componente surge visto que algumas outras possibilidades de apoio
foram citadas além da USESF ja citada anteriormente. Foram citados a equipe de
visita domiciliar municipal e o atendimento com curativos especiais. Além disso,
questbes sobre o apoio da secretaria como um todo e nao especificamente
relacionados as unidades de saude também sao abordados.

A equipe de visita domiciliar municipal € uma iniciativa recente, que se propde
a atender pacientes em CD que estdo fora da area de cobertura das USESF,
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inclusive a zona rural. Trata-se de uma Unica equipe para todo o municipio e que,
portanto, € um atendimento que demora a acontecer, seguindo uma agenda de
solicitacbes que podem vir das unidades basicas de saude ou diretamente do

paciente/familiar. Nesse interim emergéncias sao priorizadas.

A gente tem uma equipe que se chama equipe da visita domiciliar, que
€ um carro, com uma coordenadora dessa visita, vai com uma técnica
de enfermagem e com um médico fazer a visita na casa. Para fornecer
receita, para fazer um exame, passar medicamento, pedir fisioterapia,
fazer curativo. (Entrevista 12)

Percebe-se, na fala acima, que este servico ainda tem muito do modelo
curativista intervindo, apenas, nas situacées em que a saude ja se encontra
comprometida. Falta ainda compreender o domicilio como um ambiente de cuidado
em que prevencao e promog¢ao sao tao importantes como reabilitacdo e tratamento.

O atendimento em curativos especiais também é recente no municipio, trata-
se de uma enfermeira especialista que, embora tenha outra funcéo, avalia e faz os
curativos especiais. Esta profissional vai aos domicilios quando necesséario de
acordo com uma agenda de solicitacoes, porém nao tem um periodo especifico para
tal e depende da demanda de trabalho em sua funcdo original para atender os
curativos.

Percebe-se que ambos o0s servicos mencionados sédo recentes e, portanto
ainda estdo em fase de adaptacdo e ndo sao muito reconhecidos pela populacao.
Embora apresentem falhas, demonstram um interesse em melhorar o apoio

oferecido pela Secretaria de Saude do municipio.

Até a pouco tempo, no municipio, a gente so6 tinha gaze e soro para
fazer curativo, a gente sé limpava e nao tratava. Agora com essa
enfermeira que veio a gente estd comecando a tratar as feridas.
Fechar muitas feridas que, as vezes, ficavam anos gastando gazes e
soro, e ndo fechavam. (Entrevista 12)

Outra questao significante nesse panorama € a falta de profissionais para que
se possam oferecer estes novos servicos, o que ocasiona, além da perda da
qualidade do atendimento, o acumulo de funcdes, como no caso da enfermeira que
exerce sua funcao regular em uma unidade basica e simultaneamente é responsavel

pelo projeto de curativos especiais do municipio.
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4.1.5 Razdes percebidas para dificuldade na obtencao de apoio

Nesta subcategoria apresenta-se as justificativas apontadas para a auséncia
ou restricdo no apoio advindo das redes primarias; bem como os problemas que a
populacado encontra nas tentativas de obter apoio das redes formais secundarias.

a) Justificativas para a falta de apoio das redes primarias

Trata das diferentes justificativas que, principalmente os prdprios pacientes,
fornecem para a falta de apoio de determinadas pessoas de sua rede social. Um
item que aparece com frequéncia é a distancia, seja aquela entre residéncias dentro
do mesmo municipio, mudanca de endereco ou afastamento fisico decorrente de

internacao hospitalar antes do CD.

A nora mora no Agua Verde, mas é longe para ela participar e a sogra
ajudar. Que ela mora longe também. (Entrevista 7)

Mas é que depois eu fiquei muitos anos nos hospitais e ela ndo podia
ficar comigo. (Entrevista 3)

O trabalho e compromissos pessoais sao razées também mencionadas para
justificar a falta de apoio, tanto para uma falta de apoio especifica, como, por

exemplo, levar o paciente em uma consulta, como para a falta de apoio geral.

Meu irméo. Mas ele também trabalha, entdo ele ndo pode me levar
todas as quintas, por isso eu tenho faltado bastante. (Entrevista 5)

A outra (familiar) também trabalha até meio dia, chega em casa ela
tem os afazeres dela. Também nao esta aqui. (Entrevista 6)

Ha ainda aqueles que justifiquem com motivos de doenca, seja doenca
pessoal, de outros que também precisam de apoio ou ainda quanto a do proprio
paciente. Aqui se encontra a percepcao pessoal de que sua condicao de paciente
em CD pode afastar outras pessoas.
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E que eu tive que me afastar das amigas, ndo teve condicdes, eu ndo
pude mais sair. Mas elas nao, elas continuam amigas do mesmo jeito.
[...] Eu que fiquei debilitada. (Entrevista 5)

As falas acima permitem perceber que as pessoas quando fazem as queixas
citadas nas redes primarias de familia e vizinhos, tem uma postura de resignacao, e
buscam encontrar forma de justificar a falta de apoio que estao sentindo. Algumas
vezes, como se percebe na ultima fala citada, os pacientes acabam colocando em si

mesmos a culpa pelo afastamento das pessoas.

b) Problemas na obteng¢ao de apoio formal

A dificuldade em se conseguir apoio formal, em especial o apoio estatal,
destacou-se nas falas dos participantes. Reconhece-se que o apoio informal € o
mais utilizado e acessivel no CD. Dentre outros motivos para tal, citam-se os
excessivos entraves burocraticos existentes para que se consiga apoio formal
disponivel. Esses entraves também sao descritos como falta de suporte para que se

possam oferecer novas opc¢des de apoio formal para a populacéo.

Segundo o INSS, quando ela (paciente) fez a primeira consulta, eu
num sei o0 qué eles fizeram, colocaram um codigo que eles tem la. E
nao era para ter colocado aquele codigo. Assim, toda vez que ela ia
procurar a pericia aparecia aquele cédigo e na hora era reprovado.
(Entrevista 5)

Eu fui tentar pegar acupuntura porque sou formado em acupuntura,
para aumentar minha cota. Nao pensando s6 em mim, porque também
eu ia por acupuntura aqui que nao tem. Eles falaram nao, vocé pode
levar, s6 que vocé tira um pouco de fisioterapia que vocé tem [...] Eu
ndao me senti apoiado para poder ajudar. Tem algumas barreiras.
(Entrevista 9)

Além disso, os participantes mencionam que no CD a populacado acaba por
assumir responsabilidades que consideram caber a fontes formais de apoio, tais
como cuidados de saude que deveriam ser realizados por profissionais das unidades
de saude, em especial curativos, gasto com medicamentos de alto custo e com
atendimento meédico de determinada especialidade, e recursos materiais de longa
duracao para cuidado no domicilio como cadeira de rodas.
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E teve vezes que eles mandaram fazer curativo e eu tomava banho, e
ficava com o ferimento desprotegido esperando até eles aparecerem.
Como isso as vezes nao acontecia eu peguei e falei que podia deixar —
“Vocés nao vem mais, mas me manda o material que eu mesmo fago”,
porque as vezes eu ficava o dia inteirinho com os ferimentos
desprotegidos, esperando aparecer um carro para que trouxesse eles
(profissionais da USESF), entdo € muito ruim. (Entrevista 3)

s

A inconstancia do apoio formal disponibilizado € outro fator de dificuldade
citado. Aquele que consegue algum apoio formal teme perder este apoio, o que gera
sensacao de impoténcia e inseguranca. Esse aspecto se relaciona tanto a apoio
financeiro, como bolsas ofertadas pelo governo; como apoio de servigos, como o CD
realizado pela unidade de saude e o transporte extra domiciliar para atendimentos
em saude.

Sentir-se humilhada ao procurar apoio formal também foi citado pelos
participantes desta pesquisa, nesse contexto aparece o descaso das instituicbes que

oferecem apoio formal para com a populagéo.

Eu ja fui muito humilhada correndo atras desse negécio. As pessoas
acham que sé porque vocé precisa, eles tém direito, podem pisar em
vocé. (Entrevista 3)

O descaso nao se restringe a situacdo em que a pessoa possa se sentir
humilhada, abarca também a restricdo do cuidado formal gratuito em domicilio ser
liberado apenas para pacientes acamados, desconsiderando a situagdo em que
outras pessoas que também necessitam de CD se encontram e a falta de
informacgao sobre a aquisicdo de beneficios.

A necessidade de apoio formal é recorrente nos discursos, seja financeiro ou
material, de servicos ou de informagao. Apontam-se as dificuldades em consegui-lo
associado a precisao de obter esse tipo de apoio. Embora se reconheca esta
limitacdo em relacdo ao apoio formal, alguns aspectos foram citados como
justificativa para tal - a dificuldade de se oferecer apoio formal em areas de risco; a
falta de resolutividade de alguns problemas sociais recorrentes; e a relacao ciclica
entre demanda e oferta de apoio, em que quanto mais apoio formal se oferece,

maior a necessidade da populagao, conforme fala abaixo.
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Apoio sempre falta e nunca sera suficiente. O SUS é uma situagéo que
nao tem fim, nunca acaba. [...] Entdo, as vezes, o governo nao pode
fazer algo mais do que esta fazendo. (Entrevista 10)

Trata-se de justificativas que ndo satisfazem a populacdo e nem mesmo se
sustentam por si s6. Assim percebe-se que faz-se necessario maior reflexao sobre
0s problemas sociais existentes e as possibilidades de resolu¢ao ou minimizagcao

destes.

4.2 CATEGORIA “CARACTERIZANDO AS REDES SOCIAIS QUE FORNECEM
APOIO NO CUIDADO DOMICILIAR”

As subcategorias e componentes desta categoria sao apresentadas no

Diagrama 2.
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Vale lembrar que a caracterizacdo apresentada nessa categoria baseia-se na
proposta de Sluzki (1997), apresentada anteriormente no capitulo de revisao

bibliografica.

4.2.1 Fungdes do apoio das redes sociais

Nessa subcategoria, € apresentado como os tipos de funcdo do apoio das
redes sociais sdo vivenciados pelos participantes da pesquisa, descrevendo cada

fungéo que foi citada.

a) Ajuda material e de servicos

O apoio com esse tipo de funcado engloba uma variedade de itens. Dentre o
apoio com servigos, os citados nessa pesquisa foram com cuidados de saude, com
locomog¢ao, com afazeres domeésticos e com cuidados pessoais.

Em relacdo ao apoio nos cuidados de saude, assim como na maioria dos
tipos de apoio, a familia surge como principal rede, seguida neste caso da USESF, o
que ja era esperado, visto que o0 acesso da unidade de saude aos sujeitos se da
pela prestacdo de cuidados em saude. Contudo, esse apoio € citado como
descontinuado e ainda muito direcionado a agdes curativistas ou previstas em metas

propostas pelo governo.

E, as vezes se eu tenho algum problema ele vem, mas sendo, nao
vém, [...] porque agora tem a vacina para os velhos... elas vem me
trazer em casa, elas fazem para mim aqui. (Entrevista 4)

Ainda foram citados vizinhos, membros da igreja e em menor proporcao
amiga e fisioterapeuta. Esses cuidados de saude vao desde estimulos motores para
reabilitacdo, dieta especifica a procedimentos especificos, tais como curativos.

Com relacdo a locomocéao, esse apoio é principalmente obtido a partir da
disponibilidade do servi¢o de transporte municipal, mediado pela USESF. Entretanto,

como ja discutido anteriormente, esse servico apresenta uma série de dificuldades, o
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que aumenta a restricdo dos pacientes a seus domicilios. Também séao
mencionados a familia, membros da igreja e vizinhos na oferta deste tipo de apoio.

Os afazeres domésticos, principalmente quando o ente adoecido era aquele
responsavel pelo andamento das atividades no domicilio, € um dos tipos de apoio
mais necessario, embora seja em sua maioria exercido unicamente pelos familiares,
sendo citados também vizinhos e membros de igreja.

Quando desempenhado pelos familiares, esse tipo de apoio ndo tem tanto
reconhecimento, porém, por ndo ser muito frequente, quando realizado por terceiros,
€ valorizado, gerando uma sensacdo de gratiddao e conforto tanto no paciente
quando nos familiares/cuidador. Para aquele que presta este tipo de ajuda ha tanto a
sensacao de surpresa decorrente do aumento da intimidade necessaria para se

entrar no domicilio e nele trabalhar, assim como o sentimento de satisfacao.

Ajudando ela na casa a fazer, lavar uma roupa, lavar uma louga,
limpar um ch&o. [...] nunca esperava. (Entrevista 7)

Os cuidados pessoais sdo minimamente citados, o que demonstra que a
pessoa em CD é muitas vezes vista como paciente, mas ndo como ser humano, isso
inclusive pelos proprios pacientes, que citam os cuidados em saude em detrimento
dos pessoais. As poucas vezes que este item foi citado, apareceu relacionado a
alimentagao e higiene, ndo sendo mencionado prazer, distracdo ou outras formas de
cuidado de si. E especificamente associados ao apoio da familia e vizinhos.

Com relacao ao apoio material, podem-se enumerar o apoio financeiro
propriamente dito, o apoio com materiais de saude, alimentacdao e vestuario e de
bens duraveis.

O apoio financeiro esta intimamente relacionado a rede social familiar, sendo
também citados a igreja e o governo, atrelado a beneficios formais como bolsa
familia e aposentadorias.

No que tange a esta parte mais burocratica, relacionada ao trabalho e aos
beneficios que a pessoa pode obter, a familia também aparece como a principal
responsavel por buscar informacbdes e agdes que viabilizem o acesso a estes
apoios. Relatam momentos em que filhos assumem e desempenham o trabalho

remunerado anteriormente realizado pelos pais, agora em CD.
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Eu tenho um trabalho que meu filho estd tomando conta agora,
enquanto eu estou assim [...] Mas eu vou ver se consigo me
aposentar. O filho vai ver se consegue. [...] Ele vai procurar. Ele vai
pegar meus papéis com o médico. (Entrevista 1)

As questdes relacionadas ao andamento financeiro sdo citadas e sempre
direcionadas a alguém da familia que assume tal funcao, incluindo além da busca
pela aquisicdo de beneficios governamentais, as idas ao banco, pagamento de
contas e outros negdcios que envolvam dinheiro.

Além disso, o apoio material € citado na maioria das vezes acerca da
aquisicao de materiais de saude, alimentacao e vestuario. Materiais relacionados a
alimentacao e vestuario sao ofertados pela familia e disponibilizados também pelo
CRAS e PROVOPAR, embora como ja mencionado, a funcionalidade desses
servicos nem sempre seja aprovada.

A USESF é a responsavel formal por conceder os materiais de saude néo
duraveis necessarios aos pacientes, contudo nem sempre é assim que ocorre, tanto
pelas escassas visitas domiciliares realizadas, como pela falta de material ofertado
pela Secretaria Municipal de Saude. Assim, nesse panorama surge 0 conhecimento
de pessoas influentes para que se obtenham esses materiais juntamente a outros

servigos de saude no municipio.

Ela (vizinha que trabalha em um servico de saude do municipio) me da
todo o material para curativo, material para fazer curativo eles trazem,
trazem atadura, trazem gaze. E trazem também, quando preciso,
comprimido para dor. Essas coisas vem tudo de |4, ela ja traz. [...] E sé
pedir, ndo preciso marcar, nao tendo eu s6 peco para ela e ela ja traz.
(Entrevista 4)

Embora nem sempre a USESF atenda a contento a necessidade de materiais
nao duraveis de saude, no que tange a materiais duraveis, a situagcdo nao é a
mesma. Na USESF em estudo existe um esquema de rodizio de materiais duraveis
de saude, tais como cama, cadeiras de roda, de banho, colchdes de ar, andador,
muletas. Esses materiais ofertados sao provenientes de doacbes da propria
comunidade, que centralizam esses recursos na unidade de saude, local onde se
espera maior controle dos pacientes que precisam desse apoio.

A gente tem umas duas ou trés cadeiras de rodas sobrando, tem uns
colchdes de ar. O qué mais que a gente roda?... Cadeira de banho.
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Entdo a gente vai emprestando para os pacientes que se tornam
acamados, que precisam. Dai eles utilizam e devolvem. Nao é uma
coisa assim, a gente ndo da prazo [...] Mas dai acaba voltando, a
gente empresta para outro, uns ndo tem condicao de comprar. [...]
Entdo o que vem, que doam para nés, que a gente consegue lugar
para guardar, a gente acaba fazendo esse rodizio com os pacientes.
(Entrevista 11)

Como a USESF nao tem espaco fisico que comporte o armazenamento de
tais materiais, estabeleceu-se este sistema de rodizio, onde ndo ha prazo
determinado para devolucao do bem, ou seja, o paciente pode utiliza-lo enquanto for
preciso. Quando um material é devolvido, ele prontamente é encaminhado a outro
paciente. Trata-se de um recurso disponivel na USESF em questdo e que pode nao
estar disponivel em outros servicos similares no municipio, pois advém da relacao

harmoniosa entre o servi¢o e a sociedade.
b) Companhia social

A companhia social é a funcao mais significativa do apoio para os sujeitos em
CD, seja o proprio paciente ou familiares/cuidador. E a mais citada e tem sua
relevancia ressaltada em diversos momentos, porque, devido a restricdo ao
domicilio, hd uma sensacgéo de soliddo ou mesmo de distanciamento social, a qual é
minimizada através do apoio com fins de companhia social.

Sem maiores surpresas, a familia € o apoio mais frequente nessa fungéo,
porém vizinhos e membros da igreja também sdo amplamente citados nesse
cenario, assim como amigos e ainda, com menor frequéncia, o profissional
fisioterapeuta, que além de exercer seu cuidado profissional em saulde, oferece-se
na relacdo como companhia, fato que tem sua importancia reconhecida pelos

pacientes.

Eu sempre converso com as meninas fisioterapeutas, sdo muito
atenciosas. [...] Ela € bem atenciosa, bem amiga, bem meiga ela. A
doutora é muito querida. [...] Faz (companhia), ela é bem atenciosa.
(Entrevista 5)

Na fala daqueles que oferecem apoio no CD, tanto no grupo amostral dois,
como no trés, o apoio com funcdo de companhia social também foi bastante citado,
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tanto sobre sua importancia, como o préprio sujeito identificando que oferece esse

tipo de apoio.

Porque vocé as vezes precisa mais de um amigo do que de alguém
que faga qualquer coisa pra vocé. Até sé de pode me ajudar, me ouvir,
estar disponivel para sempre que eu precisar. Eu ndo tenho, entdo os
poucos que aparecem é muito precioso. (Entrevista 3)

Fiquei com ela ali. Acompanhei ela. Nossa eu ajudei muito ali.
(Entrevista 7)

Desta forma, percebe-se que em muitos casos o simples fato de ter uma
companhia e nao se sentir tdo isolado do mundo social fora do domicilio pode ter um
valor grande para o paciente, sendo mais atrativo que outros tipos de apoio como o
material e de servigos, do qual as pessoas envolvidas no CD, que nao estao restritas

ao domicilio, se atentam mais.

c) Apoio emocional

O apoio com funcao de apoio emocional representa um aprofundamento nas
relacbes e, dessa forma, ndo é tdo presente quanto aquele com funcdo de
companhia social. Ainda assim ele € citado relacionado especialmente a familia e

vizinhanca.

Parece que ela (a vizinha) apegou mais comigo e eu com ela. Eu falo
para ela, que ela é meu anjo da guarda. (Entrevista 2)

Dentre as manifestacdes de apoio emocional, destaca-se o apoio espiritual,
tanto ofertado pelos vizinhos, quanto pela igreja ou ainda obtido por midia
televisionada. Aborda-se nesse sentido a influéncia positiva de um apoio espiritual
efetivo para a melhora do paciente e por sua busca de autonomia.

E falei para ela — “P6e na sua cabec¢a, minha filha, e pega com Deus.
Se apega muito com Deus, porque ele € muito bom. Vocé vai ver
como tudo vai te ajudar, minha filha. Tudo que estéd ao seu redor esta
te ajudando, mas Aquele 14 em cima esta ajudando mais que nés aqui
embaixo, minha filha. Entdo vocé tem que pegar e afirmar seu
pensamento em Deus. Primeiramente € Deus |& em cima. Depois
somos nos aqui embaixo.” Entdo a gente aconselha bastante ela. [...]
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Ai ela para de chorar [...] J& estd comegando a andar, tudo gracas a
Deus. (Entrevista 7)

Como se percebe na fala acima, aquele que oferece esse tipo de apoio
reconhece-se neste papel e o cita em suas falas. Além disso, a falta desse tipo de
apoio de uma pessoa da qual se espera que ele aconteca é lembrada e gera

sofrimento ao paciente, o mais frequente foi a falta do envolvimento de conjuges.
d) Guia cognitivo e de conselhos

Essa funcdo do apoio apareceu muito associada ao compartilhamento de
informacdes sociais e em menor frequéncia de informacdes pessoais. Trata-se,
portanto de uma forma de facilitar o CD, preenche-lo de informagdes que possam
ser Uteis, principalmente no que tange ao conhecimento de formas de se obter apoio
na aquisicao de materiais e beneficios formais.

A principal fonte desse tipo de apoio é a USESF, embora sejam também
citados, em pequena quantidade, vizinhos, membros da igreja e fisioterapeuta. A
USESF oferece informacgdes sobre disponibilidade de bens materiais duraveis e nao
duraveis, mas nessa pesquisa, foi citada, em especial, no repasse de orientagdes
sobre os beneficios a que a populacdo tem direito, recebendo inclusive a equipe
profissional treinamento para desempenhar tal funcao.

Assim, a gente procura orientar para eles (pacientes) receberem o
LOAS?, que é acima de 60 anos, quando o paciente ndo tem nenhum
beneficio. Os agentes também recebem treinamento. Receberam
treinamento aqui. A assistente social veio conversar sobre o0s
beneficios. Entdo quem a gente vé que nao esta recebendo nada, a
gente tenta encaminhar. (Entrevista 11)

A populacao parece ndao conhecer seus direitos, contudo os membros das
redes sociais secundarias sdo unanimes em afirmar que ha essa divulgacédo e
orientacdo da populagéo, principalmente por tratar-se da ESF. E possivel identificar
nas falas dos participantes desta pesquisa que se destina a prépria populacdo uma
faceta da culpa pela falta de informacao, justificando que a informacao nesse sentido

2 Quando o entrevistado utiliza o termo LOAS, esta se referindo ao Beneficio de Prestacdo
Continuada da Assisténcia Social — Lei Organica da Assisténcia Social — BPC-LOAS, que se trata de
um beneficio assegurado por lei, pago pelo Governo Federal com o objetivo de garantir condi¢des
minimas de vida digna a idosos e portadores de deficiéncia de baixa renda.(BRASIL, 1993)
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deveria ocorrer entre a prépria populacao e que muitas vezes os ACS, responsaveis
por esse tipo de orientacdo, ndo sao recebidos pelas pessoas em seus domicilios.

e) Acesso a novos contatos

Esse componente foi pouco citado, o que se justifica, em parte, pela falta de
conhecimento da populagdo acerca de outras fontes de apoio, principalmente
comunitarias.

Os poucos relatos que versam sobre o apoio com essa funcado associam-se
principalmente a USESF, que pelas orientacbes que prestam, possibilitam a
populacao acesso a servicos como o CRAS, PROVOPAR e ainda a terceiros que

podem ajudar judicialmente sem remuneracao.

Eu na verdade conheco ela (advogada), e foi uma forma de tentar
ajudar os pacientes e dar trabalho para ela. Ai a gente conseguiu mais
um (processo de paciente) com essa mesma advogada. (Entrevista
11)

Embora exista o apoio com fungcédo de acesso a novos contatos € muito pouco

utilizado, inibindo que a rede social que fornece apoio no CD se amplie e fortaleca.

4.2.2 Demais aspectos das redes sociais

Nessa subcategoria, serdo apresentadas as demais caracteristicas das redes
sociais que fornecem apoio no CD, que sdo o tamanho, a multidimensionalidade, a
frequéncia de contatos, a densidade e a intensidade.

a) Tamanho da rede social

Na maioria das falas dos participantes demonstra-se que a rede social que
fornece apoio ao individuo em CD é pequena no local desta pesquisa. Os pacientes
percebem isso diretamente ou quando falam da precisdo de maior nimero de
pessoas em sua rede social pessoal. Para eles esse pequeno tamanho esta
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principalmente atrelado a rede primaria dos amigos. Em alguns casos ha uma
compreensao que isso nao € decorrente do CD, visto que era um padréo ja anterior

a essa situacao de cuidado.

Eu nunca tive contato com muita gente porque sempre fui muito timida
e nao sou muito de falar, ndo sou muito extrovertida, sou mais
quietinha [...] Nao tenho (apoio de amigos), sdo sé essas duas.
(Entrevista 3)

Os membros de redes sociais primarias reforcam a visdo do pequeno
tamanho da rede social que fornece apoio no CD afirmando isso diretamente e
também quando descrevem a falta de outras pessoas com quem dividir as
responsabilidades.

Nao é satisfatorio. [...] E (necessita) mais de companhias. Porque a
gente conhece meio mundo. Poderia até ter mais visitas, mais gente
para ela se sentir mais... E falha. (Entrevista 6)

E por fim, os membros de redes sociais secundarias o percebem pelo contato
que tem com pacientes e familiares e pela dificuldade ou facilidade que tem em
oferecer apoio de acordo com o tamanho da rede do individuo.

Entretanto, a percepcdo do tamanho da rede social como pequena vai de
encontro a satisfacdo dos sujeitos com essa rede. Quando questionados
objetivamente sobre a satisfacdo com sua rede pessoal durante o CD, a maioria a

descreve como satisfatoria.

Nao (mudaria a rede social). Em nada. Nao tem por que. (Entrevista 1)

Assim, percebe-se uma incoeréncia, Reconhecem a rede social como
pequena, notam que ha diferentes tipos de apoio que ainda se fazem necessarios
seja por nao existirem, ou por ndo atenderem a demanda, porém, simultaneamente,
consideram que esta rede social é satisfatéria e que ndo se fazem necessarias
alteragbes. Esse fato leva a refletir sobre a condescendéncia das pessoas, huma

postura acritica da realidade em que vivem.
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b) Multidimensionalidade das redes sociais

A multidimensionalidade versa sobre quantas fungdes distintas os membros
de uma rede social desempenham. Nesta pesquisa encontrou-se que as redes
sociais primarias sdo multidimensionais, enquanto as secundarias ndo. Dentre as
primarias destacam-se como multidimensionais a familia, limitando-se, na maioria
das vezes, aqueles mais proximos ou que residem no mesmo domicilio, e a
vizinhanca, sendo que normalmente trata-se de poucos vizinhos que tém relacdes

de maior intimidade, sejam estas anteriores ao CD ou posteriormente desenvolvidas.

Eu faco assim, ajudo a mexer com ela, fago uma massagem nela, e
mexo com o brago dela, com as pernas. [...] na casa a lavar roupa,
louga, limpar um chao. [...] Entdo para a gente n&o ver ela ali sofrendo,
entdo a gente aconselha. (Entrevista 7)

Percebe-se na fala acima que nado apenas o0s pacientes percebem a
multidimensionalidade do apoio no CD, mas também aqueles que oferecem esse
apoio. Embora com uma frequéncia bem menor, redes sociais secundarias sao
citadas como multidimensionais, séo elas a igreja e a USESF.

Porém, estas aparecem também quando se fala das ndo multidimensionais.
Nesse contexto, vizinhos e familia também sao mencionados, a vizinhanca de modo
geral, excluindo-se aquele mais proximo que aparece com apoio de varios tipos de
funcdo e os familiares que nao compdéem a familia nuclear, que nem sempre

residem préximos ou que deixam de conviver apés o inicio do CD.

c) Frequéncia de contatos com membros das redes sociais

A frequéncia de contatos ndo precisa necessariamente estar conectada a
outras caracteristicas da rede social, pode-se ter, por exemplo, alguém que realiza
apenas um tipo de funcéo do apoio, mas que o faz com elevada frequéncia.

Nesse item houve grande variedade de colocacbes, os familiares mais
préximos, assim como aquele vizinho que mantém papel significativo dentro da rede
social pessoal do individuo em CD aparecem como contatos de alta frequéncia.
Enquanto a vizinhanga em geral e familiares de diferentes tipos de parentesco
aparecem como contatos de baixa frequéncia. Ressalta-se aqui que os familiares
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que residem no mesmo domicilio nem sempre aparecem como contatos de alta

frequéncia, em especial o cdnjuge.

Agora ele (o cbnjuge) viajou dia primeiro, trinta e um de dezembro e
nao veio até agora (mais de dois meses depois). (Entrevista 1)

Redes sociais nao muito presentes ndo sao muito mencionadas em relagéo a
frequéncia, como ocorre com amigos, que em poucos casos sado mencionados como
de baixa frequéncia de contatos; membros da igreja, que, porém sao lembrados
como contatos de alta frequéncia; e profissionais de saude que ndo fazem parte do
quadro da USESF, como fisioterapeuta e psicéloga, que pelas dificuldades ja
discutidas anteriormente sao apresentados como contatos de baixa frequéncia.

A USESF aparece de forma equilibrada como alta e baixa frequéncias. As
pessoas afirmam que recebem as visitas, seja do ACS, do médico ou enfermeira de
forma positiva, porém argumentam que isso ndo tem uma periodicidade planejada.

Dessa forma, ndo conseguem saber quando receberao as visitas, ou se receberao.

Pois ali (USESF), quer dizer que eu me sinto bem com eles, nao sei
por qué.[...] Tem tempo que ele vem de més em més, agora faz tempo
que ele ndo vem.[...] E, as vezes se eu tenho algum problema ele vem.
(Entrevista 4)

Os préprios membros da USESF reconhecem essa falha na frequéncia de
contatos no apoio oferecido, apontam que ha uma grande demanda de pacientes
graves, 0s quais tentam priorizar, mas atendimentos semanais ndo conseguem

oferecer nem a estes.

Quando o paciente é mais gravezinho eles querem que a gente esteja
la toda semana. E isso as vezes nao acontece, a gente ndo consegue.
Porque o qué acontece, a gente ndo tem tanta disponibilidade em sair
da unidade. (Entrevista 11)

Percebe-se que a falta de planejamento pode constituir-se em um empecilho
tanto para a igualdade, quanto para a equidade no CD, nem todos os pacientes sdo
assistidos, nem ha a devida atengéo para aqueles que mais necessitam. Embora se
possa perceber que existe a preocupacdo em priorizar o auxilio aqueles mais

graves, ndo ha uma padronizagéo para tal.
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d) Densidade/ conexao entre as fontes de apoio

A densidade entre as fontes de apoio citadas nessa pesquisa é demonstrada
majoritariamente como baixa, praticamente inexiste a conexao e apoio reciproco
entre membros de diferentes fontes.

Nesse sentido, destaca-se a desarticulacdo entre as secretarias de acao
social e saude; desconhecimentos dos préprios profissionais de saude acerca de
outros servicos de saude no municipio; a falta de retorno das informacdes e
cuidados prestados em domicilio ou aqueles em CD entre os servicos formais de
saude, tais como fisioterapia, psicologia e membros da USESF, a centralizacao
geografica dos servicos de saude dentro do municipio e ainda brigas entre pessoas
que sao fonte de apoio em redes primarias em decorréncia do CD, aspecto ja
discutido anteriormente.

A desarticulacao entre as secretarias de acao social e saude ficou evidente
nessa pesquisa, sendo mencionada com frequéncia por diversas pessoas
envolvidas no CD. Esse panorama existente no municipio em questdo sempre
esteve assim disposto e nunca houve a preocupacdo em modifica-lo, integrando os

servigos ou mesmo as informacdes deles.

N&o, nunca foi tentado assim. Engracado, o social funciona separado
da saude, deveria de ser junto. Nao tem de jeito nenhum. Eu acho que
até as unidades tem mais contato com os CRAs, mas nds aqui,
enquanto gestao, a gente ndo tem contato com a secretaria de
assisténcia social. (Entrevista 12)

Nota-se que a percepcao de tal desarticulacdo surge durante a entrevista, nao
sendo uma preocupacao prévia da gestao. Visto isso, percebe-se ainda um quadro
de estagnacdo, e acredita-se que seria melhor se tivesse a articulacao entre as
diferentes secretarias de gestdo municipal, porém sem pretensdes de alteragao.

A falta de conexdo vai além das secretarias municipais e atingem os
diferentes servicos de saude, mas ndo ha o intercambio de informagbes em
prontuario ou de outra forma entre o0s servicos. Assim, ndao ha a

complementariedade dos cuidados e persiste a visdo segmentada do sujeito em CD.

Nao, os das clinicas (de fisioterapia) a gente ndo tem retorno nenhum.
O que a gente tinha retorno antes era uma fisioterapeuta, da secretaria



101

de saude, que ia na casa dos pacientes. Depois ela passava aqui e
anotava no prontuario e conversava alguma coisa sobre 0 paciente.
Mas agora faz tempinho. Acho que néo esta funcionando esse servico
direito agora. (Entrevista 11)

Assim, mesmo na ESF, que prop6e a superacdo do modelo compartimentado
do cuidar em saude, perpetua-se a visdo das partes em detrimento do todo. Isso
gera ainda um segundo problema, a falta de conhecimento destes profissionais de
saude sobre os servicos disponiveis na comunidade que podem complementar o
apoio a populagao.

Num encadeamento de problemas de articulagéo, vinculo e disponibilidade de
servicos de saude no municipio, aparece também a centralizacao geografica de tais

servicos, inviabilizando o acesso de todos aos mesmos servicos.

Eu acho que tinha que sair tudo |4 do (determinado local no
municipio), vir um pouco para ca e um pouco para o centro também.
[...] Antigamente eu via era tudo 14 no centro, de repente foi tudo para
la. Esta tudo Ia. [...] Mas de repente colocar para ca, eu acho que ia
facilitar muito. (Entrevista 9)

Trata-se de um municipio de grande extensdo territorial que apresenta um
desenho geografico em que, como aponta o sujeito acima, pode-se perceber a
divisdo em grandes blocos habitados, porém ndo ha uma equiparacao da oferta de
servicos de saude dentre estes grandes blocos.

e) Intensidade/ compromisso dos membros das redes sociais

Quanto a intensidade tem-se um fator mais positivo que negativo, embora
existam queixas da baixa intensidade na relacdo social de apoio no CD, a
sinalizacao quanto a satisfacdo ou a boa intensidade a superam.

A baixa intensidade é citada em especial quanto a familiares e também os
membros da igreja e da USESF, percebe-se que se trata de redes sociais com as
quais os sujeitos esperavam obter maior apoio do que estao tendo na realidade, o

gue denota a importancia das mesmas.

Apesar de ter um (irmao) que veio duas vezes me ver, ndo veio nunca
mais. E também, se liga, as vezes ele liga para alguma delas (irmas),
ele nem pergunta sobre mim. (Entrevista 2)
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Um fator que pesa na falta de compromisso com o apoio oferecido aos
pacientes em CD por alguns membros da USESF é a rotatividade profissional. O
municipio apresenta dificuldade em manter o quadro de profissionais de saude
estaveis, o que gera a necessidade de constantes novas contratacées e, por
conseguinte, a saida e entrada de novos profissionais nos servicos de saude,
inviabilizando a criagao de vinculo com a populacao.

No entanto, depois da relacdo com vizinhos, 0 apoio de membros da USESF
€ 0 mais mencionado como de boa intensidade. Além desses, citam-se ainda a
familia, o fisioterapeuta, amigos e membros da igreja.

Ha na USESF, onde se realizou esta pesquisa, a criacdo de vinculos fortes
entre os profissionais de enfermagem e ACS e a populacdo, o que pode ser
percebido tanto na fala dos pacientes que mencionam tais profissionais como
amigos, quanto na postura dos profissionais em procurar formas de apoiar a

populacdo, mesmo que por meios ou recursos materiais particulares.

Eu fagco massagem numa senhora, e ela faz massagem em muitas
mulheres. Ai combinei com ela, que ela pedisse para as pessoas
coisas que ja nao estejam usando. Entdo eu vou la e volto sempre
com sacola. [..] Ai vou entregando para o0s agentes, que vao
distribuindo. [...] A gente faz umas cestas, arruma e faz para doar para
elas (pacientes da unidade). Os proprios funcionarios trazem alguma
coisinha ou outra, para a gente estar montando essas cestas. Ou todo
mundo (equipe da USESF) doa um dinheirinho. (Entrevista 11)

Nota-se que os profissionais buscam formas domésticas de apoiar a
populacédo, porém sem tentar utilizar as redes sociais existentes para este mesmo
fim. Desta forma as redes sociais ndo sao utilizadas para potencializar a pratica do
CD da forma que poderiam. Esta forma de atuar, principalmente para os

profissionais de enfermagem, perpetua o estigma social de profissao caritativa.
f) Maior necessidade de apoio
Embora se descrevam os tipos de funcdo do apoio recebido ou mesmo

ofertado, nas falas dos participantes é recorrente a queixa de que ha a necessidade

de um apoio mais amplo, o que poderia ser viabilizado com uma rede social maior.
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As principais queixas relacionam-se a dificuldade com cuidados de saude,
sejam eles a realizacado de procedimentos especificos por membros da unidade de
saude, a disponibilidade de servicos auxiliares aos ofertados na ESF tais como

fisioterapia, psiquiatria e psicologia.

Ah, eu acho que nés temos dificuldade em algumas areas como
psicologia, psiquiatria. (Entrevista 10)

Por exemplo, eu precisava da fisioterapia domiciliar e ndo pode vir.
(Entrevista 5)

Embora esses servigcos sejam ofertados, como ja foi mencionado, eles sao
insuficientes para atender toda a demanda, em especial aqueles em CD. Nos
cuidados em saude, ainda se aponta a necessidade de aquisicdo de materiais e
medicamentos, mas o principal fator que aparece associado a esta dificuldade, é a
disponibilidade de transporte. Diversos relatos abordam como a dificuldade de
transporte prejudica a melhora do paciente, em especial por dificultar o acesso a
servicos complementares de saude. A falta de transporte no CD prejudica

sobremaneira a obtengéo de apoio religioso por parte dos pacientes.

Falta transporte com certeza. Até para fazer um exame, alguma coisa
que eles precisam. A gente tenta ao maximo tentar encaixar para
quem nao consegue, mas é dificil para a gente. Nés temos um
problema bem sério de transporte no municipio. (Entrevista 12)

Sobre aspectos relacionados a sentimentos, a principal queixa alia-se a falta
de apoio com funcdo de companhia social. E notério a falta que o convivio social
impele para o bem estar psiquico de paciente e familiar/cuidador, consequentemente
trazendo consequéncias em sua busca pela melhora da condicido de saude e
autonomia.

Em menores proporgdes, sdo citadas as necessidades de apoio com funcao
de acesso a novos contatos, ajuda financeira, apoio nos afazeres domésticos e
cuidados pessoais. Com pouco mais de destaque, aparece a necessidade de apoio
com informagdes sociais, principalmente no que se refere aos direitos da pessoa em
CD, beneficios formais e fontes de apoio disponiveis para ampliar a rede social

existente.



104

g) Auséncia de apoio

Os sujeitos, principalmente os préprios pacientes sao enfaticos em
determinados momentos de suas falas ao afirmar que ndo recebem apoio com
determinado tipo de funcéo, porém, ao longo de seu discurso essas fontes de apoio
sao citadas. Assim sendo, mais que a auséncia radical de apoio, existe a falta de
percepc¢ao desta ajuda.

As queixas de auséncia de apoio em muito se assemelham aquelas de
necessidade de ampliagdo apresentadas no componente anteriormente descrito:
companhia social, informacao, financeiro e de materiais e medica¢des para cuidados
em saude.

Vale destacar aqui a relacdo que pacientes e familiares/cuidadores
apresentam com o apoio financeiro. Aborda-se em determinadas situagdes que nao
hé esse tipo de apoio a fim de demonstrar autonomia nesse sentido, e ndo como a

necessidade de que haja mais apoio.

Financeiramente eu estou recebendo ajuda mais minha mesmo. Do
meu trabalho mesmo. [...] Quanto as coisas para mim, eu ndo passo
falta de nada. (Entrevista 1)

Outro fator que se sobressai é a queixa daqueles membros das redes sociais
secundarias que oferecem apoio formal sobre a falta de apoio governamental para
que possam disponibilizar essa ajuda, seja pela falta de incentivo na ampliacao de
novos tipos de apoio ou da divulgacao e estimulagdo da comunidade em buscar o
apoio ja existente.

4.3 CATEGORIA “COMPREENDENDO-SE COMO PARTE DA REDE SOCIAL QUE
FORNECE APOIO NO CUIDADO DOMICILIAR”

As subcategorias e componentes desta categoria encontram-se ilustrados no
Diagrama 3.
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Compreendendo-se como parte da rede social que fornece apoio no

cuidado domiciliar
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DIAGRAMA 3 - SUBCATEGORIAS E COMPONENTES DA CATEGORIA

“COMPREENDENDO-SE COMO PARTE DA REDE SOCIAL QUE FORNECE APOIO NO
CUIDADO DOMICILIAR”
FONTE: A autora (2012)

4.3.1 Significados pessoais em fazer parte da rede social que fornece apoio no CD

Essa subcategoria abarca os sentimentos tanto positivos como negativos e
ainda as motivacoes dos membros da rede social que fornece apoio no CD.

a) Sentimentos

Os sentimentos das pessoas que sao fonte de apoio sdo ambiguos,
apresentam um lado positivo marcante, porém acompanhado de fatores negativos.
Essa ambiguidade é marcante no discurso daqueles que fazem parte de redes

sociais secundarias formais, satisfacao e frustracdo convivem simultaneamente.

Quando a gente consegue as coisas, tem aquele apoio da familia, a
gente tem uma satisfacdo, claro! Quando a gente vé que a coisa
caminha, que o paciente esta se ajudando, que a familia esta
apoiando no cuidado, aquilo vai que € uma beleza. Agora quando a
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familia ndo atende, nado cuida direito, [...] a gente fica frustrado um
pouco. Entdo a gente sofre um pouco, porque dai vocé vé que seu
trabalho num... (Entrevista 11)

Muito da satisfacdo ou frustracdo esta em perceber que o trabalho no CD esta
tendo efeito ou nao, e para isso, como se percebe na fala acima, além da dedicacao
ao trabalho, vai depender do paciente e sua rede social. Em outros casos, embora a
ambiguidade ndo seja tdo direta, ela também existe e faz com que as pessoas
repensem varias situac¢des da vida.

Dos sentimentos positivos pode-se citar, além da satisfacdo e o prazer em
ajudar, o sentir-se importante para alguém e receber afeicdo pelo apoio oferecido,
ainda aceitacdo e adaptacédo a nova realidade de CD e alivio. Esse ultimo une duas
facetas das pessoas, o0 solidario e o egoista. Existe o alivio por saber que ajudando
a pessoa, proporciona sua melhora; mas também, por saber que se esta ajudando o
outro sua condicao de saude é melhor e ainda é independe do cuidado de terceiros,

assim juntamente ha o sentimento de medo de passar pela mesma situacao.

Eu me sinto mais aliviada. Porque, sei 1a [...] se tem uma pessoa
doente do meu lado ali e eu ndo puder fazer nada... (Entrevista 7)

A surpresa € um sentimento recorrente, tanto por se deparar com uma
pessoa, antes ativa, agora numa situacao de dependéncia, quanto por perceber-se
tendo que assumir responsabilidades que antes eram da pessoa em CD. Nesse
sentido cita-se a dificuldade em expressar o que sente por estar cuidando de uma
pessoa adoecida.

Dos sentimentos negativos percebe-se a sobrecarga de responsabilidades, o
temor em atrapalhar mais que ajudar, a inseguranca, a impoténcia e o sofrimento

por considerar a situacao do paciente em CD como negativa.

Eu ndo sei se eu ajudei ou se estorvei. Da minha parte sei. Agora dela
eu ndo sei. (Entrevista 7)

De uma hora para outra ela ficar numa situagéo dessas dependendo
s6 da gente. E complicado. Nao da nem para falar. Foi dificil
(Entrevista 8)

Todos esses sentimentos sao responsaveis por levar aqueles que oferecem
apoio no CD a reflexdo. Dentre os aspectos que sobressaem estdo efemeridade da
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vida e a importancia de se ter saude. Nesse interim a importancia dos profissionais
que atuam para promover a saude das pessoas é lembrada e valorizada.

Eu s6 peco a Deus que me dé saude. [...] E peco a Deus que proteja
todos que estdo com problema grave, problema de salde. E rezo para
todo mundo, para os médicos, para as enfermeiras, para quem cuida e
para quem esta trabalhando. (Entrevista 7)

O despertar de novos sentimentos em consequéncia do CD é comum, sejam
eles positivos ou ndo, lidar com eles da melhor maneira possivel faz-se importante
para que a pratica do CD evolua. Isso deve ser compreendido tanto por pacientes

como pelos membros da rede, que também tem seus sentimentos modificados.

b) Motivacao

Ha uma variedade de motivos para que as pessoas optem por fazer parte da
rede social pessoal do sujeito em CD, dentre elas destaca-se a benevoléncia. Existe
um sentimento de querer fazer o bem, de perceber o apoio que oferece ao outro
como uma forma de demonstrar que é uma pessoa boa e caridosa. As pessoas
afirmam que ajudam porque a solidariedade é uma caracteristica de sua
personalidade e isso as enobrece.

Eu me sinto assim, que eu preciso ajudar as pessoas que precisam.
Sei |4, nasci assim, desde pequena eu sou assim. (Entrevista 7)

Mas isso é deles (equipe da USESF) mesmo. [...] Todo mundo trazia
um monte de coisarada que ndo usa em casa [...] No caso de alguns
pacientes que nao podiam andar, alguns agentes iam com 0s carros
deles buscar paciente. Entdo o povo aqui é meio, é bem. Pessoal é
assim, a maioria quer ajudar os pacientes. (Entrevista 11)

Além disso, a obrigacdo moral e a proximidade da pessoa em CD foram
bastante citadas, sendo apresentadas ainda as seguintes motivacdes para oferecer
apoio: empatia pela pessoa adoecida, existéncia de vinculo forte anterior a
necessidade de CD, obrigacao profissional, paciéncia e vinculo familiar.
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4.3.2 Posicionamento do paciente frente a necessidade de apoio no CD

Nessa subcategoria apresenta-se 0 paciente como apoio para outras pessoas
seja antes do CD ou depois, e a retribuicdo esperada no atual momento de
necessidade de CD. Ainda aborda-se como se da a busca pelo apoio disponivel.

a) Paciente em CD sendo apoio para outros

Aparecem nas falas dos pacientes participantes do primeiro grupo amostral
desta pesquisa que estes, antes da necessidade de CD, foram apoio para outras
pessoas, que estavam ou que tinham familiares em CD, mas também em estado
social em que necessitavam de ajuda, ndo envolvendo necessariamente o cuidado

no domicilio.

Eu até fui umas duas vezes na casa de uma outra vizinha aqui,
quando o marido dela estava doente. (Entrevista 2)

Eu sempre ajudei muito as pessoas quando eu podia [...] E porque, eu
sempre estava, visitava as pessoas, visitava nos hospitais, onde eu
podia. (Entrevista 5)

Esses pacientes que ja foram apoio a outros acabam por criar uma
expectativa de retribuicdo quando se veem diante da necessidade de CD. Porém,
nem sempre ha esse retorno, o que gera nessas pessoas frustragcao e ressentimento
para com as pessoas com quem tiveram essa relagao prévia.

Enquanto pacientes em CD, esses sujeitos também exercem papel de apoio
para outros, em especial para aqueles que convivem na mesma residéncia, familiar
ou cuidador, que passou a assumir responsabilidades antes exclusivas do paciente.
Além deste, ha casos em que o paciente, embora necessite de cuidados, acaba por
ter que cuidar de outros que se encontram em situacao de dependéncia para com

este.

Entdo a gente tinha uma paciente que a gente visitava em casa e o
filho era alcodlatra. Ela queria cuidar desse filho, e era ela quem
precisava de cuidado. Ai a gente ia, orientava, conversava. E ela,
cabega dura, ndo aceitava quase nenhuma das coisas. (Entrevista 11)
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Como demonstrado na fala acima, alguns pacientes em CD podem mostrar
resisténcia quanto a mudanca nas responsabilidades no domicilio. Isso pode ser um
dificultador para a pratica profissional do CD, pois o paciente nem sempre segue as
orientacdes e cuidados prescritos pela equipe de enfermagem para conseguir
manter as relagdes de poder internas na residéncia. Pode ser dificil passar daquele
por quem outros se faziam dependentes para ser quem agora depende de ajuda.

Este apoio, no entanto, a quem se encontra dividindo o domicilio pode ter seu
lado positivo, sendo percebido como apoio muatuo. H& casos nos quais as
responsabilidades passam para outra pessoa, mas ainda assim ha a interacdo com

0 paciente nas decisdes e acgoes.

Que tem muitas coisas que eu aprendi com ela me ensinando, agora
do que jeito que ela esta. Ela me ensinando a fazer, sendo, nao tinha
como. Até hoje, ndo tem como dizer que eu deixei de depender dela
nisso ai, nao tem como. (Entrevista 8)

Desse modo, para que a equipe de enfermagem que atua no domicilio possa
ampliar o sucesso da pratica do CD, ha que se compreender como se dao as
relacdes intra e extradomiciliares. Dessa forma pode-se adequar o cuidado a

realidade individual e coletiva do paciente.

b) Procura por apoio disponivel

Nao depende apenas da equipe de saude a responsabilidade por conseguir
apoio utilizando-se das redes. Essa responsabilidade deve ser compartilhada, cabe
ao paciente e/ou familiar/cuidador buscar as fontes de apoio disponivel de que toma
conhecimento.

Sobre essa tematica, percebe-se que na maioria dos casos ha queixa de falta
de apoio por parte da populacdo, sem que esta, no entanto, busque as formas de
apoio disponiveis e das quais tomam conhecimento, muitas vezes, pelas

informacgdes advindas da equipe de saude.

Ja falaram para nés que tem um local que eles vém pegar ela em
casa, leva, fica até meio dia. E sé isso ai, fica s6 naquele tem tem tem,
mas que a gente mesmo ndo tem como correr atrds. Ai fazer igual
outro disse, oferecer em casa ninguém vem. (Entrevista 8)
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Percebe-se uma postura passiva da populagédo, em especial aqueles em CD,
espera-se que a fonte de apoio venha até o domicilio, sem contudo, demonstrar
interesse em consegui-lo.

Aqui existe uma questdo de responsabilizacdo, a populacdo que se queixa,
que quer seus direitos valorizados, deve desempenhar uma agao conjunta com a
macroestrutura da qual reclama. O simples fato de reclamar ndo soluciona nenhum
problema, pois € necessario buscar tais direitos e almejar sempre o melhor, ter
portanto, postura ativa frente ao empecilhos que surgem no caminho.

Ha ainda casos em que se menciona ter buscado algum tipo de apoio
disponivel sem sucesso, tais como transporte, beneficios formais, atendimento com
outros profissionais que nao os inclusos na equipe ESF. Nestes casos, reconhece-
se que ainda existe uma falha entre aquilo que se apresenta como apoio disponivel
e 0 que realmente pode-se obter. Isso, no entanto, acontece nas redes sociais
secundarias, restando ainda a populacdo a busca pela ampliacdo do apoio das

redes primarias.

4.3.3 Importancia do apoio da rede social no CD

Serdao apresentados nessa subcategoria o autorreconhecimento de quem
oferece apoio no CD, sua importancia na rede social, assim como a importancia do
apoio das redes para diferentes pessoas envolvidas no CD — o paciente, os

familiares e os membros das redes.

a) Reconhecimento pessoal da importancia de seu apoio para o CD

As pessoas tidas como fonte de apoio, seja por sua acado particular ou
enquanto uma instituicdo, reconhecem o valor do apoio que oferecem para a
melhora do paciente em CD. Isso é demonstrado com orgulho por essas pessoas,
que ressaltam que em outras situacées de CD anteriores também foram apoio para

outros e que pretendem continuar a ajudar.
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Nao foi s6 essa mulher que eu ajudei. [...] Ajudei uma mulher, ajudei
um homem, a familia [...] Entdo eu ajudei muito. Se precisasse eu ia
ajudar. [...] Nao é sé para essa mulher ai. Se precisa do que esta ao
meu alcance em ajudar, eu estou ajudando. Estou dando uma mao.
Porque nds nesse mundo ndo somos nada. (Entrevista 7)

Os tipos de funcdo do apoio que essas pessoas mais reconhecem é a de
companhia social e de guia cognitivo e de conselhos. Afirma-se ainda que participar
da rede social pessoal que da apoio no CD torna essas pessoas referéncia para
outras que também precisam de apoio, e desta forma ampliam a rede social daquele
que apoia.

[...] vem muita gente pedir ajuda, conselho. Tem senhorinhas que vem
pedir para a gente sempre estar rezando juntas. E... eu ajudo, tem
uma e outra que sempre vem pedir. Sempre estou no meio delas.
(Entrevista 6)

A experiéncia pregressa como apoio no CD faz com que as pessoas tentem
compreender 0 que acontece com o paciente a partir das vivéncias anteriores. Esse
conhecimento empirico pode ser positivo, viabilizando maior aceitagdo das
limitac6es fisicas e emocionais do paciente; porém pode ser um aspecto negativo
qguando se interfere na conduta médica ou de enfermagem baseado apenas numa
vivéncia anterior que pode nao corresponder em todos os detalhes ao caso atual, e
dessa forma prejudicar a pratica do CD.

b) Importancia para pacientes e familiares

Em relagéo a importancia do apoio da rede social pessoal no CD, destaca-se
essa valorizacdo em relacdo ao paciente, quanto a sua melhora fisica ou emocional,
ao aumento da sobrevida e na resolucdo de problemas pessoais e sociais. Afirma-se
que quando o paciente sabe que tem uma rede social funcional, ele sente-se mais

confiante e por isso passa a buscar sua autonomia.

A pessoa saber que ela estd bem assistida. Eu acho que se ela esta
bem assistida, melhora muito mais rapido. Se ela acha que esta bem,
ja melhora mais rapido, eu acho. (Entrevista 9)
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Com certeza (as redes sociais sao importantes para o paciente), em
todos os sentidos. Acho que existem pessoas que sobrevivem através
disso ai. (Entrevista 10)

Para o paciente, (a influéncia das redes sociais) € que ele se sente
apoiado, se sente ajudado. E acaba conseguindo resolver os
problemas dele. (Entrevista 11)

Essa visdo esta principalmente atrelada ao apoio de profissionais de saude.
Quando ha confianca na assisténcia que estd sendo prestada ha a crenca na
melhora e essa esperanca por si s6 serve como motivacdo para o paciente lutar por
sua melhora.

Os préprios pacientes reconhecem a importancia de sua rede social para sua
evolucao, assim menciona-se a necessidade de outras pessoas para se viver e a
impossibilidade de conseguir evoluir em isolamento social.

Também para os familiares de pacientes em CD existe influéncia das redes
sociais, porém € pouco refletida. Cita-se que o beneficio para a familia esta na
possibilidade de melhora do paciente. Entretanto, reconhece-se a dificuldade que é,
para a familia, ter um paciente que precisa de cuidados no domicilio; embora muitas
vezes a importancia do apoio para a familia seja descrita pela influéncia que isso

traz para o paciente e apenas indiretamente para a familia.

Porque sozinha a familia ndo consegue. E muito dificil. (Entrevista 11)

Na verdade eu acho que o familiar, assim, se o paciente esta confiante
(confianga alcangcada com o suporte das redes), o familiar fica mais
confiante. Ai eu acho que depende mais do paciente mesmo, se o
paciente esta confiante, automaticamente o familiar fica confiante
também. (Entrevista 09)

Assim, é possivel perceber que embora se saiba que o CD influencia também
a vida da familia, ndo ha a percepcao de que o apoio da rede social é capaz de
minimizar as dificuldades desses familiares e até mesmo impedir o adoecimento
fisico ou mental advindo do cuidar no domicilio. Redes sociais tais como grupos de
apoio a familiares ou mesmo que auxiliem na aquisicdo de materiais, que atuem
como companhia social ndo apenas para o paciente e outras poderiam potencializar

a pratica do CD a medida que mantém o cuidador sadio e preparado para o cuidado.
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c¢) Importancia para as proprias redes

Afirma-se que a existéncia de redes sociais que fornecem apoio no CD
facilitam essa pratica e que a existéncia de uma rede pode ser muito importante para

outra, complementando-se.

Sao colaboradoras (redes sociais) do trabalho. Se alguém presta
algum servico, e colabora com aquilo que eu fago, acaba me ajudando
também. (Entrevista 10)

A rede que mais se destaca no sentido de compreender a necessidade de
outras redes é a USESF; aponta-se que para que esta rede possa ter seu trabalho
potencializado, outras redes fazem-se indispensaveis, tais como os familiares, a

igreja, e o apoio comunitario em geral.

[...] porque quando a gente vai, faz o cuidado j& no domicilio, significa
que a pessoa ja tem uma dificuldade de locomogao. Entdo, a gente
acaba precisando, quando nao é de fisioterapia, [...] da religido, a
igreja. [...] Sempre a gente precisa muito. A pessoa vai precisar de
fisioterapia. Quem vai levar? Como é que vai fazer? A gente acaba se
envolvendo no todo. Entdo a gente precisa. Influencia bastante.
(Entrevista 11)

No local desta pesquisa percebe-se que ha uma interacao entre comunidade
e USESF quanto a oferta de apoio, sendo a estrutura fisica deste servico de saude
local de recepcao e transmissdao de doacdes entre a populacdo. Além disso, o
vinculo entre redes formais e informais torna-se importante por permitir o
conhecimento de apoio comunitario por membros de servicos de saude que pode

repassar essa informacao na comunidade.

4.4 CATEGORIA “PERCEBENDO MUDANGCAS DECORRENTES DO CUIDADO
DOMICILIAR”

As subcategorias e componentes desta categoria encontram-se expostos no
Diagrama 4.
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Percebendo mudancas decorrentes do cuidado

domiciliar

Mudancas para
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predeis s ao paciente em CD

Mudancas nas

o . — Mudancas pessoais
relagtes sociais casp

Mudancas no apoio

— Mud?nga_s — oferecido ao longo do
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DIAGRAMA 4 - SUBCATEGORIAS E COMPONENTES DA CATEGORIA

“PERCEBENDO MUDANCAS DECORRENTES DO CUIDADO DOMICILIAR”
FONTE: A autora (2012)

4.4.1 Mudancas para o paciente em CD

Nesta subcategoria sdo abordadas mudancas enfrentadas pelos pacientes
em CD apods seu inicio. Englobam-se mudancas sociais, tais como o fortalecimento
ou diminuicdo de vinculos e o inicio de novas relagdes; mudangcas pessoais,
abordando sentimentos desses pacientes; e por fim mudangas operacionais no

cotidiano desses sujeitos.

a) Mudancas sociais

As relacbes sociais estabelecidas antes da necessidade de CD pelo sujeito
podem ser alteradas quando ha essa mudanca; uma das opcoes € o fortalecimento
de tais relacdes. As relagdes que mais se fortalecem com o CD sao as familiares,

principalmente com filhos e irmaos; com vizinhos, normalmente um ou poucos
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vizinhos que se aproximam intensificando seu papel dentro da rede social pessoal
do sujeito e em alguns casos com a equipe da USESF, pois se passa a receber
deste 0 acompanhamento no domicilio.

O fortalecimento nas relagdes familiares ocorre pela necessidade que existe
na maioria das vezes de que alguém assuma o papel de cuidador e ainda devido a
mudanca nas estruturas de autoridade e responsabilidade estabelecidas
internamente no domicilio. Assim, normalmente, filhos, irmaos, conjuges ou o

familiar mais proximo assumem tarefas que antes ndo desempenhavam.

Desse meu filho ndo da nem para comparar. (chorando) Alias os trés,
cuidam de mim como se eu fosse um bebé. (Entrevista 1)

Sempre quem ajuda aqui em casa sou eu. [...] Comida, alimentagéo,
almogo, janta, [...] higiene, mercado, ir no posto de salude pegar
remédio, pagamento de luz, 4gua... Todas essas picuinhas sou eu.
(Entrevista 6)

Assumir novas responsabilidades pelo sujeito em CD também acontece
quando ha o fortalecimento das relagdes com vizinhos. Isso acaba por gerar uma
sensagao de surpresa para quem oferece o apoio, por estar numa situacdo de
intimidade que talvez nunca tenha se imaginado. Porém, para o sujeito essa

aproximacao tem um forte valor emocional.

Até esses dias eu falei que nunca esperava estar cozinhando no fogao
dela, estar ali cuidando, fazendo de tudo ali. (Entrevista 7)

Nossa, a vizinha é uma mae. [...] Faz tudo. (Entrevista 2)

A aproximacdo também ocorre com membros da USESF, visto que esses
passam a realizar o CD, com visitas de acompanhamento, realizacdo de
procedimentos, orientacdes em saude ou pela busca de autonomia. A ESF permite
que, quando o paciente esta sendo cuidado no domicilio, haja o fortalecimento do
vinculo entre comunidade e unidade de saude.

Vale mencionar que a intensificacdo das relacbes sociais apdés o CD é bem
quista pelas pessoas que se sentem mais importantes ou mais participativas. E
comum o relato daqueles que ao reconhecer que determinada relacdo esta

fortalecida, afirmam sentir-se satisfeitos com isto.
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Enquanto o fortalecimento das relagcdes ocorre com algumas poucas pessoas
e tem um valor positivo tanto para o sujeito em CD como para quem participa nessa
relagdo; a diminuicdo dos vinculos acontece com maior nUmero de pessoas que
antes do CD ja faziam parte da rede social pessoal do paciente. Os mais citados
quanto a reducao do vinculo social foram os familiares, amigos, membros da igreja e
vizinhos.

Os familiares incluem diferentes linhas de parentesco, trata-se de pessoas
que o paciente esperava receber apoio dada a proximidade que existia antes de
necessitar do CD. Essa diminuicdo do contato gera sentimentos negativos em
especial no paciente, mas também nos familiares que permanecem préximos ou

cuidadores.

Ele (irmdo) vinha sempre para eu fazer comida para eles. Vinha aqui.
Que nem meu filho fala — “o tio € interesseiro mae, quando vocé
estiver boa ele vai voltar”. Ai eu vou falar — “Agora... (sinal negativo
com a cabecga)... agora ndo precisa mais.” (Entrevista 2)

Ficou o mundo sé entre eu, ela e a sobrinha. [...] Mais apoio (se faz
necessario), até mesmo da minha familia. Da minha propria familia.
Entao nao é satisfatorio. (Entrevista 6)

Além da familia, assim como nos lacos que se fortaleceram, os vizinhos
aparecem naqueles que diminuiram, porém aqui ha uma ressalva, nao
necessariamente ha a diminuicao desses vinculos de vizinhanga, porém a relagao
com aqueles que nao eram tao proximos acabam sendo interrompidas pela limitacdo
ao domicilio, porém para quem vivencia o CD isso é considerado uma reducgao.

Ha ainda a relacdo social com amigos e com a igreja, que aparecem apenas
na parte de reducdo dos lacos sociais. Percebe-se, pois que se trata de redes
sociais menos efetivas no CD, em que a restricdo ao domicilio acaba por diminuir a
frequéncia e intensidade dos contatos.

Embora ndo seja muito frequente ha a criacdo de novos relacionamentos
apés o CD, em especial com amigos ou vizinhos. Isso ocorre principalmente quando
h& o deslocamento do paciente para um novo endereco.

Foram apenas os novos amigos, as poucas pessoas que apareceram
depois, que foi muito pouca. Mas foram pessoas que apareceram
depois e acabaram se aproximando de mim, se tornando meus
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amigos. Sempre pude contar mais com pessoas que eu nao conhecia
do que com a minha prépria familia. (Entrevista 3)

Percebe-se na fala acima que apesar de ndo ser muito recorrente o inicio de
apoio de novas redes sociais no CD, as vezes esses novos vinculos acabam por
atingir grande importancia para o sujeito, podendo suprir a falta de outras redes
sociais das quais nao se esta obtendo apoio.

Ha ainda aqueles que referem nao ter ocorrido mudanca em algumas de suas
relacdes sociais, citam-se a relacdo com familiares, em especial com cbnjuges, com
amigas e membros da igreja. Isso ora € apresentado como fator positivo, pois
representa que ndo houve o afastamento ou interrup¢ao do vinculo devido ao CD;
ora como negativo, visto que algumas vezes espera-se a intensificacdo do
relacionamento para que se possa suprir as novas necessidades da pessoa

enqguanto paciente e isso nao ocorre.

Nao mudou. S6 que eu acho que ele (o conjuge) tinha que ficar aqui.
Ajudar os filhos. (Entrevista 1)

Nesse aspecto, de necessitar da ampliacdo de ajuda sem té-la, destaca-se a
relacdo com o cdnjuge. Quando essa relacdo ndo € de apoio antes do CD,
normalmente ndo ha sua alteracdo, o que dificulta a adaptacao e divisdo das novas
responsabilidades e tarefas no domicilio. Dessa forma, tais fun¢cdes passam a caber,
na maioria das vezes, aos filhos, que nem sempre estdo aptos para tal, seja por

dificuldades intelectuais ou pela menoridade.

b) Mudancas emocionais

Estar em CD gera uma ampla gama de sentimentos no paciente, pois ele se
vé em uma situacdo nova em que se fazem necessarias muitas mudancas. Os
sentimentos negativos sdo comuns, tais como soliddo e caréncia, tristeza, medo; o
paciente pode sentir-se invalido, ndo adaptado a nova situacédo, desprezado ou

acreditar que nao ira melhorar.

Eu cheguei até a pensar um dia que eu estava com depressao. Com
medo, porque eu acho que nao é possivel isso. Eu levanto de manh3,
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eu quero conversar com alguém e é dificil ter. E que eu sempre fui
ativa. Sempre trabalhei, saia bastante. (Entrevista 5)

Esses sentimentos negativos afligem tanto aqueles que comecaram
recentemente o CD, como aqueles que por condicdes crdnicas encontram-se ha
algum tempo sob cuidados no domicilio. E comum que estes sujeitos ndo consigam
explicar a origem ou 0 que motiva tais sentimentos.

No que tange a sentimentos positivos ha maior restricdo, sendo esses
sentimentos associados ou a espiritualidade e o conforto advindo dela; ou a
esperanca da melhora de sua condi¢cdo de saude, o que acontece inclusive com

pacientes crénicos.

Hoje mesmo eu estava falando para ele — “nossa, fiquei tao feliz
sabado”, que a minha irma estava aqui e falou — “Hoje vocé nao vai
tomar banho na cadeira, vai tomar banho de pé no chuveiro”.
(Entrevista 2)

Assim como na fala acima, sdo os avang¢os na condicdo de saude ou a
possibilidade de tal que motivam os pacientes a ter sentimentos positivos. Deste
modo, tem-se um ciclo, o progresso no estado de saude leva a sentimentos positivos
e estes, por sua vez, estimulam a busca por mais avancos pessoais em busca da
autonomia.

Esses sentimentos positivos geram, portanto, atitudes favoraveis a pratica do
CD, tais como a busca pela independéncia, quando o proprio paciente tenta realizar
seus cuidados autonomamente; e a atengdo ao cuidado de si, percebido, por
exemplo, pela preocupacao com a higiene pessoal.

¢) Mudancas operacionais

As principais mudancgas operacionais decorrentes do CD para os pacientes
versam sobre a restricdo ao domicilio, 0 aumento nos gastos com saude e a maior
dependéncia de outras pessoas.

A restricdo ao domicilio por si s6 é apontada como a grande vila para a
manutencdo ou criacdo de relagcdes sociais. Demonstra-se com especial pesar o
afastamento da igreja decorrente da impossibilidade de participar de cultos

religiosos.



119

Nao vou, a igreja é perto [...] mas nao vou, porque eu dependo de
conducgéo pra ir. (Entrevista 4)

Eu sinto. Eu ia a igreja, eu saia. [...] E muito melhor vocé ir, do que
vocé esperar vir. (Entrevista 1)

Além da igreja, aponta-se o afastamento da familia e amigos também pela
restricdo a residéncia. Nesse interim o paciente se culpa pela diminuicdo ou nao
continuidade dos vinculos sociais existentes antes do CD, visto que como ele é
quem apresenta a restricdo quanto a mobilidade, ele é quem esta impossibilitando o
contato.

A dificuldade em conseguir cuidados de saude também é agravada pela falta
de mobilidade extradomiciliar. Além do obstaculo que é para obter apoio de
profissionais especialistas que ndo compéem o quadro da USESF, afirma-se que
seria mais facil ir até a unidade de saude quando fosse necessario, que aguardar a
equipe comparecer ao domicilio. Isso é reflexo da falta de planejamento e
organizacao das visitas realizadas na ESF, como ja discutido anteriormente.

Ainda no quesito cuidados em saude, uma mudanca que complica a vida dos
pacientes € os elevados custos financeiros que se tem com o CD, seja com

materiais duraveis ou nao duraveis, em especial a medicagao.

Eu acho que o dinheiro que eu poderia investir numa alimentacéo
melhor, ou em outra coisa, tem que estar tudo indo com o
medicamento. (Entrevista 5)

A questdo financeira algumas vezes se agrava pelo impedimento que o
paciente tem em continuar trabalhando apés o CD, trabalho que as vezes pode nao
ser registrado, inviabilizando a aquisicdo de beneficios formais nesse periodo.
Desse modo, o paciente passa a depender de outros para conseguir, por vezes, até
seu sustento.

A dependéncia, no entanto € uma mudanca operacional na vida do paciente
gque nao abrange apenas a parte financeira, mas, principalmente, os aspectos
pessoais. O paciente pode necessitar de auxilio até mesmo nas atividades mais
basicas como alimentar-se e higienizar-se, o que gera certo desconforto, e impele a

necessidade de adaptacao.
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E o desejo que eu tenho de voltar a fazer minhas atividades. E eu ndo
posso, por exemplo, o cabelo pentear. Tem que ser meu marido. Eu
nao consigo s6 com a mao direita, ndo tem como s6 com uma.
(Entrevista 5)

Percebe-se pois, que caso ndo haja um cuidador responsavel, a pratica do
CD pode nao ser realizada a contento. Ha situacées em que esse responsavel
muda, ao longo do CD, o que dificulta o trabalho nesse ambiente de cuidado, porém
a auséncia de alguém que assuma o apoio direto ao paciente no domicilio inviabiliza

todo o processo envolvido nesse tipo de atencdo em saude.

4.4.2 Mudancas para aquele que é apoio ao paciente em CD

As mudancas decorrentes do CD n&o ocorrem apenas para 0s pacientes, mas
também para aqueles que fazem parte da sua rede social pessoal. Nesse sentido,
apresentam-se aqui as mudancas para estas outras pessoas envolvidas no CD e o

tipo de apoio oferecido.

a) Mudancas pessoais

As redes sociais secundarias nao relataram alteracbes pessoais decorrentes
do apoio que prestam aqueles em CD; portanto restringe-se aqui aos dados do
segundo grupo amostral, redes sociais primarias. Para os membros dessas redes ha
uma alteragdo expressiva em sua rotina, pois passa a incluir o cuidado ao proximo
no seu dia a dia.

Frente a essa mudanca no cotidiano algumas dificuldades surgem,
principalmente quando se faz necessario realizar uma tarefa que antes néo era feita
€ que nao se sabe como realiza-la. Essa fase de adaptacédo ocorre em conjunto,
paciente e pessoa que apoia, nos mais diversos tipos de fungcédo do apoio.

De diferente foi a casa. O que ela fazia tocou para mim fazer
praticamente tudo no comego.[...] Mas quando estava sé a gente em
casa, é dificil. (Entrevista 8)
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Existem momentos em que aquele que apoia o paciente em CD acaba por
priorizar o cuidado do outro em detrimento de sua vida particular. Assim, a pessoa
deixa de cuidar de sua prépria casa ou de dar atencado aos filhos por manter-se
preocupada com o bem estar do paciente. Essas pessoas podem perceber ou nao

que essa alteracao a prejudica.

Eu fico aqui em casa, mas meu pensamento esta ali. Esta ali na casa
dela, sera que a (paciente em CD) esta bem? Sera que esta tudo bem
la? Entdo a gente fica com a cabeca preocupada ali. Mas agora
parece que eu melhorei um pouquinho, porque ela esta boazinha. A
gente vai 14, vé que ela esta boazinha. E agora parece que eu fiquei
assim mais sossegada. Nao estou mais apavorada (Entrevista 8)

Nesse interim, ha ainda a alteracao na frequéncia de contatos com sua
prépria rede social que muitas vezes é diminuida pela ampliacdo do contato com o
paciente. Embora a pessoa perceba essa alteracédo, afirma-se que isso se justifica
diante da necessidade do outro de cuidado.

Que nem os vizinhos falam — “eu ndo vi mais a senhora”. Dai falei —
“Mas filha, eu estou lidando ali, a mulher esta na cama, esta acamada.
M as eu n&do abandonei vocés também n&o”. Os vizinhos as vezes
falam —A senhora sumiu!” Mas nado é. E por motivo de doenca.
(Entrevista 7)

Ressalta-se ainda que pode, ao contrario, ocorrer o inicio de novas relacdes
sociais devido ao contato com o paciente em CD, como ocorre quando essas
pessoas passam a ser referéncias como apoio para outros que também necessitam.

Alguns membros das redes sociais primarias que dao apoio no CD alegam,
no entanto, que nao percebem mudangas em sua vida cotidiana devido ao apoio
ofertado. Negam principalmente, alteracdes nas redes sociais particulares em

decorréncia do apoio ofertado.
b) Mudangas no apoio oferecido ao longo do CD
A mudanca pela qual o apoio oferecido aquele em CD é notéria nas falas dos

participantes. Reconhece-se que no inicio do processo do CD ha maior oferta de

apoio e que a medida que o paciente melhora e adquire autonomia em seus préprios
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cuidados ha a diminuicdo dessa oferta. Isso ocorre também quando se percebe que
o cuidador esta mais apto a cuidar da pessoa no domicilio.

Agora eu parei um pouquinho porque ela melhorou, € 0s meninos
(filhos) j& pegaram mais pratica no servigo, né. Entdo agora eu dei
uma paradinha. Mas enquanto ela estava ruinzinha, que eu vi que ela
nao estava bem mesmo, eu corri, eu larguei aqui tudo e fui para 13,
fiquei para la. Porque nessas horas que a gente tem que ver.
(Entrevista 7)

A diminuicdo na oferta de apoio, no entanto, ndo representa alteracdo no
vinculo criado, e sim adaptacdo as necessidades tanto do paciente como do
cuidador. Perceber a melhora do paciente é recompensador para 0 membro de sua
rede social, que ao longo desse processo de ascensao da autonomia do paciente,
sente-se seguro em reduzir 0 apoio que oferta na relacao estabelecida.

Essas categorias, com suas respectivas subcategorias e componentes,
elucidam a vivéncia dos sujeitos desta pesquisa, as pessoas envolvidas no CD,
frente ao apoio das redes sociais durante o periodo em que ha a necessidade de
cuidados no domicilio. Desta forma, ao descrevé-las, apresentam-se os dados que
explicitam o fendbmeno em estudo e que permitem a elaboracdo do modelo tedrico

desta vivéncia, o que sera apresentado no préximo capitulo.
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5 PROPOSICAO DO MODELO TEORICO: A VIVENCIA DO APOIO DA REDE
SOCIAL PELAS PESSOAS ENVOLVIDAS NO CUIDADO DOMICILIAR

Neste capitulo apresenta-se o modelo teorico, para o fendmeno “a vivéncia do
apoio da rede social pelas pessoas envolvidas no cuidado domiciliar”, representado
no Diagrama 5. Este foi desenvolvido, como ja relatado, a partir da relacao entre as
categorias, subcategorias e componentes do fenémeno estudado, provenientes dos
dados obtidos pelas vivéncias dos participantes da pesquisa. Acrescenta-se que, a
fim de ampliar a densidade de cada categoria, elas foram desenvolvidas com base
em propriedades e dimensdes.

Para a elucidacdo deste fenbmeno os dados apresentaram-se inter-
relacionados de acordo com o codigo tedrico “Familia Interativa”, que dispde o
modelo a partir de relagdes de efeito muatuo, quando ha uma relacdo nao
padronizada entre as variaveis, ou seja, ha efeito ou transformagdo de um pelo
outro; reciprocidade, na qual existe interacdo com trocas reciprocas; trajetoria
mutua, aquela em que as alteracbes ocorrem simultaneamente; interdependéncia,
quando ha a dependéncia mutua entre as variaveis; interacdo dos efeitos, na qual
existe uma relacdo sequencial e covariancia, aquela composta pela relacéao linear
entre as variaveis.

As quatro categorias que descrevem o fenémeno relacionam-se intimamente
com a categoria central “Vivenciando o apoio da rede social pelas pessoas
envolvidas no cuidado domiciliar’, sendo que todos os componentes do fenémeno
giram em torno desta categoria. Destarte, percebe-se que ndo ha um comeco ou fim
para as interacdes significativas que ocorrem neste fenémeno, as relagdes entre
diferentes categorias perpassam pela categoria central, sem estabelecer com ela
uma organizacao hierarquica.

Assim, para que se possa entender o modelo teorico proposto, faz-se
necessario compreender que as relagdes entre categorias ndao se fazem por si so,
elas alinhavam as partes através da categoria central, por isso esta ndo é descrita
na apresentacdo dos dados como as demais categorias, ela é a representacdo do
todo.

Ha que se considerar que, dada a amplitude das interagdes entre os dados,

nao seria possivel desenha-las utilizando-se apenas de linhas uni ou bidirecionais.
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Logo, optou-se por inserir ao fundo o desenho de uma teia, que representa as
multiplas interagdes existentes entre categoriais, subcategorias e componentes.
Além disso, o colorido das setas que conectam os diferentes itens demonstra que
mais de um tipo de interacdo pode ocorrer entre 0s mesmos dados,
simultaneamente ou nao.

As categorias “Identificando as fontes de apoio no cuidado domiciliar’ e
“Caracterizando as redes sociais que fornecem apoio no cuidado domiciliar”
estabelecem entre si relacées de trajetéoria mutua, efeito mutuo e covariancia.
Trajetéria mutua, pois simultaneamente com o desenho ou a descoberta da
composicao da rede social pessoal do sujeito em CD, emerge a descricdo das
caracteristicas dessa rede.

O efeito mutuo diz respeito a consequéncia que a alteragdo das
caracteristicas da rede gera na identificacdo dos membros dessa mesma rede. Um
dos inumeros exemplos dessa relacdo pode ser a mudanca na intensidade do
vinculo de alguma rede com aquele que necessita de CD, quando esta aumenta,
pode acontecer a alteragdo no tipo de rede que este representara, um vizinho pode
tornar-se um amigo ou até mesmo ser considerado membro da familia, ou ainda
passar a desenvolver novos tipos de funcdo de apoio. O mesmo pode acontecer
com membros de qualquer uma das redes sociais. Assim, percebe-se que esta
relacao de efeito matuo, além da conexao entre as categorias, também age entre as
suas subcategorias e componentes.

O inverso, porém, também ocorre, e membros da rede que antes tinham lacos
afetivos podem até mesmo ser excluidos, tornando a rede social do sujeito menor.
Dessa forma, pode-se dizer que existe uma relacdo de covariancia entre as duas
categorias supracitadas, quando a alteracao de uma interfere linearmente na outra.

Entre as categorias “Caracterizando as redes sociais que fornecem apoio no
cuidado domiciliar” e “Compreendendo-se como parte da rede social que fornece
apoio no cuidado domiciliar’ ha relagao de trajetoria mutua, pois a medida que se
percebe quais as caracteristicas da rede, pode-se compreender seu papel dentro
dela, isso pode ocorrer com qualquer uma das pessoas envolvidas no CD.

Além disso, ha ainda relacao de reciprocidade. As caracteristicas da rede
social modificam a percepcao do individuo sobre seu papel e essa nova percepcao
pode levar a alteragdo de variados tipos de caracteristicas; por exemplo, quando ha
maior disponibilidade de apoio com fungdo de acesso a novos contatos ou guia
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cognitivo e de conselhos, no sentido de transmitir informagdes sobre redes sociais
disponiveis; consequentemente pode ocorrer maior procura pelo apoio disponivel ou
mesmo a ampliacdo da importancia de se ter uma rede social ampla e efetiva. Isso
por sua vez pode levar ao aumento do tamanho, conexdo ou frequéncia dos
contatos na rede social pessoal.

A interdependéncia é a relacdo entre as categorias “Compreendendo-se
como parte da rede social que fornece apoio no cuidado domiciliar’ e “Percebendo
mudancgas decorrentes do cuidado domiciliar”, isso porque, apenas quando se toma
consciéncia de seu papel enquanto apoio da rede social no CD é que se pode
perceber quais mudancgas esse fato ocasiona para as diferentes pessoas envolvidas
e para o CD em si. Da mesma forma que para compreender-se nesse processo €
necessario perceber como isso altera a proépria vida, as relacées sociais € 0 apoio.

As categorias “Percebendo mudancas decorrentes do cuidado domiciliar” e
“Identificando as fontes de apoio no cuidado domiciliar” estabelecem uma relagdo de
interacao dos efeitos ou sequencial, pois a medida que o paciente nota mudangas
em sua vida devido ao CD, como o aumento da dependéncia, consequentemente
percebe sua necessidade de apoio pela rede social. Uma sequéncia se da também
quando ha a percepcao por parte da rede social do ganho de autonomia do paciente
e, por isso, da menor precisdo de apoio por parte dessa rede.

Contudo, pode-se dizer ainda que estas categorias mantém uma relacao de
efeito mutuo, pois nem sempre uma categoria sera alterada como consequéncia
unidirecional. Ha situacbes em que a relacdo entre elas se da sem uma
padronizacdo, sabe-se da influéncia, porém nao é possivel mensurar como uma
influenciara diretamente a outra. Por exemplo, numa situacdo de CD o paciente
pode perceber que ha maior apoio de pessoas ja préximas; assim pode ocorrer a
criagcdo de expectativa de que o mesmo ocorra com outras redes sociais da qual a
pessoa faz parte, porém a néo intensificacdo das relacbes dessa rede preexistente
acaba gerando descontentamento ou decepcdo no paciente, levando-o a
sentimentos negativos.

Entre as categorias “Identificando as fontes de apoio no cuidado domiciliar” e
“Compreendendo-se como parte da rede social que fornece apoio no cuidado
domiciliar’ ha relacao de reciprocidade. Identificar as redes sociais que fazem parte

da rede social pessoal do sujeito em CD permite compreender-se como parte dela;
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ao mesmo tempo em que reconhecer seu papel dentro da rede possibilita a visao
critica desta.

No que tange a procura por fontes de apoio disponivel, estas categorias
descrevem uma relagdo de trajetoria mutua, pois a medida que se aumenta a
busca por novos apoios passa-se a utilizar fontes de apoio existentes e ainda pouco
utilizadas. Isso ocorre ainda por perceber-se que a medida que o apoio é
reconhecido, passa-se a compreender sua importancia para as pessoas envolvidas
no CD.

Por fim, a relagdo entre as categorias “Caracterizando as redes sociais que
fornecem apoio no cuidado domiciliar’ e “Percebendo mudangas decorrentes do
cuidado domiciliar’ € de efeito mutuo. Essa relacdo estabelece-se em diferentes
vertentes, pela mudanca que as caracteristicas das redes e do apoio ofertado por
elas provoca, tanto no paciente como nas demais pessoas envolvidas no CD, ou ao
contrario pela forma como as mudancas decorrentes do CD interferem na
caracteristica do apoio.

Variando de acordo com o tipo de funcao do apoio recebido, o paciente tera
mudancgas mais ou menos significativas por estar em CD, isso também ocorre pela
influéncia do tamanho da rede e de sua funcionalidade. As mudancgas pelas quais
esses sujeitos em CD passam, por sua vez alteram essas caracteristicas de maneira
pouco previsivel. Pessoas que percebem suas relacdes sociais reduzidas podem
apresentar redes sociais pequenas, mas intensas e de grande densidade, o que
acarreta em mudancas emocionais positivas e facilidade em se adaptar as
mudancgas operacionais; no entanto isso pode ndo ocorrer e essa reducdo do
tamanho da rede resultar em apoio com poucos tipos de funcdo e consequentes
mudancas negativas no aspecto emocional do paciente e dificuldade de adaptacao e
aceitacao.

Esse efeito mutuo também acomete as outras pessoas envolvidas no CD,
uma mudancga no apoio oferecido ao longo do CD altera varias caracteristicas tais
como o tamanho da rede, sua conexao ou apenas no tipo de funcédo desse apoio. As
caracteristicas do apoio em contrapartida geram mudancas pessoais naqueles que
prestam apoio, por exemplo, reduzindo ou ampliando sua rede social pessoal.
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O fendmeno se mostrou com grande riqueza de correlagdes que conectam as
subcategorias de uma mesma categoria, assim como subcategorias de categorias
distintas. Dessa forma acredita-se que o desenho da teia seja uma opgéao viavel para
representar essa amplitude de relagdoes, visto que elucidar todas essas relagdes aqui
tornaria este trabalho muito extenso.

Contudo, a fim de exemplificar as relacdes multiplas e nao uniformes que
podem ocorrer entre as subcategorias, demonstrando que o limite entre elas é mais
didatico que concreto, aborda-se superficialmente o encadeamento de uma dessas
conexdes possiveis.

Existe uma relacdo de efeito mutuo entre a subcategoria “mudanca para o
paciente em CD” e a “redes sociais secundarias”. 1sso se da quando, por exemplo,
um membro da rede social secundaria formal vinculado a instituicao USESF, altera
sua relacdo com o sujeito que esta em CD, intensificando os vinculos e tornando-o
mais que profissional. Simultaneamente ocorre uma relacdo de trajetéria mutua
entre as subcategorias “redes sociais primarias” e “redes sociais secundarias’, pois
esse membro, com a intensificagdo do vinculo passa a fazer parte da rede social
primaria, como amigo ou ainda, talvez, como vizinho.

Essas duas subcategorias estabelecem uma relacdo de interdependéncia
com a subcategoria ‘tipos de funcdo do apoio das redes” por permitir que novos
tipos de funcdo de apoio sejam desempenhadas nos dois lados da relacéo, tanto
aquele que era apenas o profissional de saude como aquele que era paciente, visto
gque ambos sd0 agora amigos ou vizinhos e passam a ter outro tipo de
relacionamento.

Essa alteracdo, por sua vez, tem consequéncias para a categoria
“significados pessoais em fazer parte da rede que fornece apoio no CD’,
estabelecendo, portanto, uma relacao de efeito mutuo em que os sentimentos de
ambos podem ser modificados, e ainda a motivacéao para oferecer ou para aceitar o
apoio passa por mudancas. A partir dai existe, ainda, uma relagao de reciprocidade
entre as subcategorias “importancia do apoio da rede social no CD” e novamente a
“mudanca para o paciente em CD”. Todo esse encadeamento de interacées pode
tornar o apoio da rede social amigos ou vizinhos mais importante para o paciente
e/ou para o membro da USESF, assim como a relacdo com a unidade de saude,

pois de la foi que surgiu essa relacdo que agora se fortalece. Com todas essas



129

modificacdes pode ser que o paciente alcance maior autonomia, inclusive para obter
acesso a USESF.

No entanto, o oposto também pode ocorrer em qualguer momento desse
encadeamento de relacdes. Por exemplo, se na primeira relagdo citada alguém que
antes do CD apresentava uma relacdo de amizade, enquanto fazia também parte de
uma rede social secundaria, pode, com a necessidade de CD nao suprir as
expectativas do paciente em relacdo a intensificacdo da relacdo e
consequentemente haver a reducao dessa relacao. Com isto sdo novas correlacdes
que existiriam entre as subcategorias desse fenémeno.

Espera-se que com este exemplo seja possivel compreender a amplitude das
conexdes que perpassam este fendbmeno, suas multiplas e mutuas relagdes, assim

como sua nao linearidade.
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6 COMPARACAO COM A LITERATURA

Este capitulo representa a ultima etapa proposta pela TFD, faz-se uma
comparagédo do modelo tedrico elaborado com a literatura existente sobre o tema, a
fim de encontrar similaridades ou reforcos e ainda divergéncias que favoregcam
novos questionamentos sobre o fenbmeno estudado. Assim, espera-se ampliar a
validade e generalizagao dos resultados apresentados na pesquisa.

A categoria “Identificando as fontes de apoio no cuidado domiciliar”
apresentou as redes sociais que fornecem apoio no CD, sejam elas primarias ou
secundarias; a utilizacao de recursos eletrénicos como fonte de apoio e as fontes de
apoio existentes, porém pouco utilizadas.

Nesta pesquisa a composicdo da rede social que fornece apoio no CD foi
composta principalmente pelos familiares e vizinhos, nas redes primarias, e
profissionais de saude da USESF, nas redes secundarias. Tal fato é corroborado por
Mesquita et al. (2012), que estudou a rede social especificamente para pacientes
pneumopatas crénicos; por Serbim (2012), que abrangeu idosos em seu estudo;
Pedro et al. (2008), que tratou de criancas com cancer; Muramoto e Mangia (2011);
que trabalha com a percepcédo de usuarios de um servico de saude mental, este
ultimo estudo porém diverge no que tange ao apoio de vizinhos. E ainda pode-se
citar, quanto ao apoio primario, Nardi e Oliveira (2008), que apresentam a visao do
cuidador de idosos dependentes. Desse modo percebe-se que a importancia dessas
trés redes sociais - familia, vizinhos e profissionais de saude — se perfaz em
diferentes contextos de estudo e abrange a vivéncia de diferentes sujeitos.

A proposicao de que a familia € a rede social mais importante para os
individuos é frequente, pode ser observada em estudos como Oliveira e Dessen
(2012); Alvarenga et al. (2011); Brusamarello et al. (2011); Muramoto e Mangia
(2011); Gutierrez e Minayo (2010). Também aborda-se a relevancia da familia para a
saude, como pode ser percebido na citacdo de Canesqui e Barsaglini (2012, p.
1111)

reduzem o isolamento social, auxiliando as estratégias decisorias de
escolha e avaliagdo dos tratamentos. A familia como grupo de
cooperagcdo econdbmica, de convivéncia, de divisdo de
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responsabilidades e obrigacdes entre seus membros favorece o dar e
receber apoios e cuidado.

Quanto as quais vinculos de parentesco sao mais comuns na rede formada
pela familia, h4 uma grande variedade na literatura. Nesta pesquisa sobressairam-
se irmaos e cbnjuges, seguidos de sobrinhas, filhos, tia e cunhada. Serbim (2012)
encontrou que os principais vinculos sao filhos, seguidos de sobrinhos e netos; essa
diferenca talvez se deva a diferenca de sujeitos de pesquisa, sendo que no ultimo
caso restringiu-se a amostra a idosos, dai possa ter a presenca mais significativa de
filhos e netos. O mesmo pode ser percebido no estudo de Domingues, Santos e
Quintans (2009) e de Nardi e Oliveira (2008) que também abordam idosos, e que em
consonancia com o estudo citado anteriormente, citam os filhos como principais
cuidadores e apoio.

A questdo do género feminino foi marcante nesta pesquisa, demonstrando
uma responsabilizacdo das mulheres para o cuidar do parente adoecido. Diversos
autores ratificam este dado, tais como Alexandre (2012) Baptista et al. (2012);
Marques et al. (2011); Ferreira, Alexandre e Lemos (2011); Freitas, Meneghel e Selli
(2011); Machado, Silva e Freitas (2011); Domingues, Santos e Quintans (2009);
Gomes et al. (2008). Assim, nota-se que este € um assunto recorrente e que vem
sendo apresentado na literatura ao longo dos ultimos anos, contudo, nem sempre se
faz uma reflexao sobre o significado deste dado.

Gutierrez e Minayo (2010), no entanto, apresentam uma reflexdo sobre a
sujeicdo da mulher neste papel de cuidadora natural, ponderam que a visdo sobre a
disponibilidade da mulher para o cuidado no domicilio se inicia com os gestores
publicos. Em concordancia com essas autoras, nesta pesquisa percebeu-se até
mesmo nas redes sociais secundarias formais a concepcao da obrigatoriedade
exclusivamente feminina para o cuidado. Isto € preocupante, pois, hem sempre
existe uma figura do sexo feminino disponivel para tal funcdo, sendo que quando
isso ocorre, exime-se 0 homem de assumir tal responsabilidade e considera-se um
domicilio sem cuidador, situacdo que inviabiliza a adequada realizacdo do CD
profissional.

Outro aspecto mencionado pelas autoras supracitadas é o fato de mulheres
desenvolverem redes sociais que funcionam como apoio com mais facilidade que

homens, ao que Pedro et al. (2008) corroboram. Gutierrez e Minayo (2010)
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discorrem ainda que a falta de reflexdo sobre a questdo de género nas pesquisas
confirma e reafirma os papéis sociais tradicionais de homem e mulher. Consideram
que a naturalidade do cuidar esta atrelada socialmente a mulher por considerar-se
que esta acao estd ligada a questdes domésticas e que essa concepcao traz

significativas implicacdes:

(a) a justificacdo social da auséncia e da desresponsabilizacdo do
homem na esfera dos cuidados com a saude e (b) o aprisionamento
da mulher em suas atividades tradicionais, o que é uma forma de
permanéncia da opressao feminina e seu enclausuramento na cena
doméstica. (GUTIERREZ; MINAYO, 2010, p. 1505)

A ambiguidade em relacao ao cénjuge esteve presente nesta pesquisa, sendo
este familiar ora apresentado como apoio positivo, assim como apoio insuficiente.
Este dado ndo foi encontrado na literatura. Entretanto, as dificuldades encontradas
na relacdo familiar, que também surgiu nesta pesquisa, podem ser percebidas na
literatura, principalmente na auséncia de apoio da familia estendida (BAPTISTA et
al., 2012; MARQUES et al., 2011; MURAMOTO; MANGIA, 2011). Sendo o oposto
percebido no caso do apoio da rede social a crianca, em que o apoio da familia
estendida mostrou-se relevante e funcional (PAULA; NASCIMENTO; ROCHA, 2008).

Assim como nessa pesquisa, Baptista et al. (2012) abordam a falta de apoio
dos demais parentes que acomete o cuidador familiar principal e Muramoto e
Mangia (2011) a existéncia de brigas e conflitos entre os membros da familia e o
paciente e com o cuidador (MARQUES et al., 2011). Neste ultimo caso, citam-se
como motivagao para os conflitos questdes financeiras ou relacionadas ao cuidado
com o paciente, situacdo que foi percebida também nesta pesquisa.

Em oposicdo ao apresentado nesta pesquisa, acerca do apoio de vizinhos
ndo ha na literatura pesquisada um aprofundamento sobre tais relagdes. E dificil
propor uma razao pela qual isso ocorra, porém vale ressaltar a importancia que este
vinculo apresentou para os sujeitos desta pesquisa, constituindo um apoio funcional,
embora restrito, normalmente formado por um Unico vizinho com o qual se
estabelecem lacos de maior intimidade. No estudo de Muramoto e Mangia (2011), a
rede social amigos e a vizinhos sdo descritas como um s6 item, demonstrando a
dificuldade em discernir tais vinculos, assim como foi percebido nesta pesquisa.

Outro aspecto citado, ao qual ndo se encontrou similaridades na literatura é a
justificativa para a falta de apoio das redes sociais primarias; talvez este fato se deva
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ao fato da metodologia TFD permitir a compreensdo de diferentes nuances do
fenbmeno, o que nao acontece quando se tem estudos quantitativos sobre a
formacgao das redes sociais.

Na subcategoria “Redes sociais secundarias”, como ja mencionado, o
destaque foi para os profissionais de saude da USESF. Dentre estes profissionais,
nesta pesquisa destacaram-se o enfermeiro, 0 médico e os ACS, sendo os dois
primeiros mais citados pelos pacientes e redes primarias e o Ultimo pelas redes
secundarias. Estas informacdes divergem das encontradas nos estudos, alguns
delas citam os profissionais de saude como principal rede social de forma genérica,
sem especificar a relacdo dos profissionais dentro deste panorama. Daqueles que
citam os profissionais especificamente, ha os que apresentam como mais indicados
o médico, dentista e ACS (ALEXANDRE et al., 2012) ou apenas ACS (ALVARENGA
et al., 2011; NARDI; OLIVEIRA, 2008).

Apenas no estudo de Nardi e Oliveira (2008) o enfermeiro aparece como
relevante, apés o ACS. As autoras, no entanto ponderam que a citagdo do
enfermeiro ndo representa necessariamente este profissional, visto que é marcante
na populacdo a confusdo entre as categorias profissionais dentro da equipe de
enfermagem. Nesta pesquisa, o destaque dado ao enfermeiro esteve associado a
este profissional propriamente dito, pois nos discursos os sujeitos utilizaram nomes,
podendo entdo ser percebido pela pesquisadora que realmente de tratava de
enfermeiros. Contudo, notou-se também a confusao acerca dos papéis profissionais,
porém em outros momentos que ndo na elucidagdo do profissional com principal
papel de apoio.

A confusao de papéis nesta pesquisa teve um carater um pouco diferenciado
do proposto pelas autoras supracitadas, pois além do desconhecimento sobre as
categorias dentro da equipe de enfermagem, havia a existéncia de profissionais que,
tendo mais de uma formacao, exerciam atividades que nao cabiam para seu cargo
profissional dentro da unidade e desta forma geravam-se dlvidas e expectativas na
populacéo.

A auséncia de mencao do enfermeiro enquanto apoio relevante na literatura
pesquisada € um ponto que merece reflexdo, pois em estudos que refletem sobre o
papel do enfermeiro essa mencao é constante (BACKES et al., 2012; LACERDA,
2010; HERMANN et al, 2009; GOMES et al., 2008; PAULA; NASCIMENTO;

ROCHA, 2008) o que representa um paradoxo entre o que espera-se deste
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profissional e o que ele tem representado efetivamente na comunidade. Esta
pesquisa, no entanto, por mostrar o destaque do enfermeiro a partir do relato da
propria populacao, enaltece esse profissional e vislumbra que possa estar existindo
uma aproximacado entre o esperado e o efetivado por este profissional em sua
pratica na ESF. Assim sendo, fazem-se necesséarias novas e amplas pesquisas que
busquem reconhecer a existéncia ou nao deste paradoxo, a fim de poder apresentar
caminhos a serem trilhados para a consolidacao da profissao.

Esta pesquisa demonstrou que a ESF é considerada uma rede social com a
qual as pessoas envolvidas no CD estédo satisfeitas; Alexandre et al. (2012) salienta
que o reconhecimento desta rede possibilita a criacdo de vinculos de maior
confianga entre usuarios e profissionais, além de viabilizar relagbes favoraveis entre
0 apoio da rede social e as familias, contribuindo para a saude dos sujeitos.

Porém essa satisfacdo com a USESF nao é plena, sdo citados pelos sujeitos
desta pesquisa inumeros problemas existentes neste servico de saude, muitos deles
discutidos na literatura, tal como a falta de conhecimento sobre as categorias
profissionais, mencionada anteriormente. Aborda-se ainda a falta de planejamento
com que o CD acontece, fato abordado em consonancia por Kerber, Kirchhof e
Cezar-Vaz (2010) e Nardi e Oliveira (2008); trata-se especialmente da auséncia de
uma periodicidade programada para as visitas e outras modalidades de atencéo
domiciliar, ou como reconhece Lacerda et al. (2010) dificuldade em elencar critérios
de inclusao e exclusao na ESF, com priorizagdo de casos.

Kerber, Kirchhof e Cezar-Vaz (2010) abordam em seu estudo outros aspectos
negativos relacionados a USESF que foram mencionados nessa pesquisa, tais como
a caréncia de recursos humanos e o excesso de demanda, fazendo associacao
entre a demanda espontanea com caracteristicas de unidade basica em contraponto
com a necessidade de realizacao de atividades de ESF; assim como foi identificado
nessa pesquisa. Para essas autoras esse panorama constitui uma logica invertida
ao que se propde com o modelo de ESF, visto que a realizacdo do CD representa
um facilitador para que se reduza a demanda espontanea na unidade. Cecilio (2012)
pondera ainda sobre a demanda mostrar-se interminavel, em que quanto mais se
ampliar a oferta de servigos, consequentemente maior sera a demanda.

A importancia do apoio dos profissionais de saude para os cuidadores é
mencionada em estudos como Alexandre et al. (2012); Garcia et al. (2012); Marques

et al. (2011); Lacerda (2010); contudo nesta pesquisa ndo foi percebido este
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aspecto, principalmente por parte das redes secundarias, as quais atinham-se quase
que exclusivamente a necessidade de apoio dos pacientes, esquecendo-se que 0
familiar passa por modificagdes frente ao CD, que o torna sujeito de praticas
assisténcias direcionadas ao seu bem estar pessoal para evitar seu adoecimento,
assim, precisa também de apoio.

Além dos profissionais de saude da USESF, nesta pesquisa o fisioterapeuta
emergiu como fonte de apoio com importancia reconhecida para os envolvidos no
CD, muito embora, assim como em relacdo a outras redes sociais, neste caso
também existam algumas dificuldades. Situag&o similar é encontrada no estudo de
Garcia et al. (2012), que menciona que este profissional como humanitario no CD,
utilizando da criagao de vinculo e da escuta como estratégias para a adequacao do
cuidado ao contexto vivenciado pelo paciente.

Com relagcéo ao apoio da igreja a literatura diverge dos dados encontrados
nessa pesquisa; estudos como o de Alexandre et al. (2012); Reinaldo (2012);
Brusamarello et al. (2011); Paula, Nascimento e Rocha (2008) abordam a igreja
como rede social de destaque, 0 que n&o ocorreu nesta pesquisa, em que embora a
igreja tenha sido mencionada como rede social, ndo apresentou papel significativo
para os envolvidos no CD.

Acredita-se que esta divergéncia se deva por dois motivos, primeiro pelo fato
de nesta pesquisa terem sido diferenciados o apoio oferecido pela igreja, enquanto
instituicao, daquele relacionado a oferta de apoio dos membros da igreja por si sé.
Também pelo fato de aqui diferenciar-se religiosidade de espiritualidade; embora
esses termos muitas vezes aparecam como sinénimos na literatura acerca da
tematica desta pesquisa, percebe-se que existem estudos que corroboram com essa
percepcao, ao relatarem a influencia da espiritualidade como apoio (MARQUES et
al., 2011; NASCIMENTO et al.,, 2011; BRONDANI et al., 2010; SANTANA; ZANIN;
MANIGLIA, 2008), ao que complementa-se que isso ocorre independente muitas
vezes de onde ela surja, religiao, culto ou simplesmente pela fé.

A dificuldade em se obter apoio formal é recorrente na literatura, sendo
mencionado como incipiente e insuficiente (ALVARENGA et al., 2011; BRONDANI et
al., 2010; GUTIERREZ; MINAYO, 2010; NARDI; OLIVEIRA, 2008). Diferentemente,
no estudo de Paula, Nascimento e Rocha (2008) sdo apresentados redes sociais
secundarias formais que representam apoio efetivo, acredita-se que esta
discrepancia se deva a diferenca de sujeitos de pesquisa, que neste caso trata de
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criangas com insuficiéncia renal crénica. Porém, pondera-se que, mesmo nesse
caso, 0 apoio recebido ndo advém das esferas governamentais; demonstrando,
portanto similaridade ao encontrado nesta pesquisa.

Apoio estatal foi mencionado no estudo de Nardi e Oliveira (2008), sendo
mencionados o0 pronto atendimento municipal e servicos de fisioterapia,
fonoaudiologia e assisténcia social; entretanto ndo foram abordados beneficios
formais como fontes de apoio. Pouco foi encontrado na literatura pesquisada em
relagao a esses beneficios como recursos de suporte social, assim como discussdes
sobre a percepgdo dos sujeitos envolvidos no CD acerca de obter ou nao tais
beneficios estatais. No estudo de Serbim (2012) sdo citados o Beneficio de
Prestacdo Continuada da Assisténcia Social e o Bolsa Familia, porém ambos em
pequenas quantidades.

Assim como nos dados provenientes desta pesquisa, estudos abordam a
utilizagdo de recursos eletrénicos como fonte de apoio, porém de forma incipiente
(ALEXANDRE et al., 2012; NASCIMENTO et al., 2011; DOMINGUES; SANTOS;
QUINTANS, 2009; PEDRO et al., 2008); nestes apenas Nascimento et al. (2011) traz
resultados que apontam diretamente recursos eletrénicos como apoio valido, neste
caso a televisdo. Ja Domingues, Santos e Quintans (2009) apontam essa relacéao
indiretamente, ao citar que os sujeitos tomaram conhecimento de uma fonte de
apoio disponivel por meio do telefone, através de outros recursos, como a televisao.
Alexandre et al. (2012) pondera que estes somente serdo validos como apoio para
os sujeitos de forem utilizados de forma adequada; enquanto Pedro propde a
utilizacado destes recursos como forma de ampliar o apoio disponivel, principalmente
para os familiares.

Conquanto esta categoria seja a mais abordada na literatura, como percebido
na discussao acima, as diferentes subcategorias e elementos da categoria
“I[dentificando as fontes de apoio no cuidado domiciliar” sao frequentemente
discutidos na literatura, porém ndao em unissono; artigos diferentes abordam partes
destes contelidos, com excecao da subcategoria “fontes de apoio existentes e pouco
utilizadas”, a qual nao foi indicada na literatura pesquisada para essa comparagao.

Isso pode ser um reflexo do fato de, como afirma Haber et al. (2007), embora
diferentes medidas de relacéo entre o apoio recebido e percebido sejam utilizadas e
pesquisadas, apenas 0 apoio percebido é frequentemente pesquisado em
associacdo a saude. Nesta pesquisa aponta-se essa associacao tanto no apoio
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percebido como no recebido; isso foi possivel por buscar incluir nos sujeitos
entrevistados todos aqueles envolvidos na rede social.

Quanto a categoria “Caracterizando as redes sociais que fornecem apoio no
cuidado domiciliar’, ndo ha na literatura um consenso sobre quais os principais tipos
de funcdo do apoio das redes sociais, uma razdo para tal pode ser a variabilidade
dos sujeitos em cada estudo, porém este pode nao ser o Unico motivo, pois em trés
estudos diferentes que tinham idosos como sujeitos pode-se perceber também essa
disparidade (MESQUITA et al., 2012; SERBIM, 2012; NARDI; OLIVEIRA, 2008).
Pensa-se entdo que outros fatores estdo envolvidos nessa caracterizacao, tais como
0s econdmicos, geograficos, escolaridade, entre outros. Nesta pesquisa, no entanto,
nao foi realizada a andlise de tais fatores, desta forma, sugere-se que outras
pesquisas semelhantes a esta possam ser feitas em populagdes com caracteristicas
diferentes para assim verificar a apresentacdo do fenébmeno e ratificar ou
complementar o modelo tedrico proposto.

Assim como nesta pesquisa os tipos de apoio mais presentes na literatura
envolvem: ajuda material e de servicos, apoio emocional e guia cognitivo e de
conselhos. Porém o tipo de apoio “companhia social” ndo se destaca na literatura,
em contradicdo aos dados desta pesquisa, na qual este € o principal tipo de ajuda,
talvez isso possa ser um reflexo da falta de consenso em relagdo aos termos
utilizados quando se trata de redes sociais. Deste modo, o tipo de fungcdo “apoio
emocional” ora aparece na literatura (MESQUITA et al, 2012) com sentido
semelhante ao que foi empregado nessa pesquisa, corroborando com Sluzki (1997;
2010); contudo, em outros estudos apresenta-se de forma que talvez possa ser
enquadrado como “companhia social”, pois ndo & demonstrado o aprofundamento
nas relagcdes. (NASCIMENTO et al. 2011; PAULA; NASCIMENTO; ROCHA, 2008;
SANTANA; ZANIN; MANIGLIA, 2008).

O tipo de funcao “ajuda material e de servicos” aponta para a predominancia
de atividades praticas em prol do paciente, tais como alimentacao, higiene, afazeres
domeésticos e cuidados com a saude (SERBIM; 2012; NARDI, OLIVEIRA; 2008) o
que corrobora com os dados desta pesquisa. Destaca-se pois, que frente as
atividades praticas do cuidar do corpo, ndo ha a mesma preocupagédo com o lazer, a
distracdo, nem mesmo o cuidado de si dos pacientes.

Além destes, emerge em relacdo a este tipo de funcdo o apoio material
advindo da familia (SERBIM; 2012; MESQUITA et al., 2012; NARDI; OLIVEIRA,
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2008); a importancia do apoio material por parte dos servicos de saude também tem
destaque para Mesquita et al. (2012), fato percebido nesta pesquisa. Esta pequena
referéncia dos servicos de saude pode estar vinculada, como afirma Nascimento et
al. (2011) ao fato da populacéo associar apoio material exclusivamente a dinheiro.

Em relacdo ao tipo “guia cognitivo e conselhos” a troca de informacdes é
assunto recorrente, discute-se a importancia dela para a saude (MESQUITA et al.,
2012; PAULA; NASCIMENTO; ROCHA, 2008; PEDRO et al, 2008; SANTANA;
ZANIN; MANIGLIA, 2008). Em contradicao ao encontrado nesta pesquisa, Mesquita
et al. (2012) e Paula, Rocha e Nascimento (2008) apontam a relevancia que o apoio
com informacgdes tem para os familiares; com destaque para aquelas relacionadas a
prevencao, autocuidado e tratamento, assim como as politicas publicas sobre
beneficios disponiveis.

Informacdes sobre aquisicdo de beneficios nesta pesquisa também foram
citadas como relevantes, porém aqui, destacaram-se ainda informacdes sobre
materiais duraveis ou nao disponiveis na rede social. A maior similaridade neste
aspecto, entre literatura e esta pesquisa, esta no reconhecimento da importancia dos
profissionais de saude atuar como apoio informativo; porém também esta no fato da
insuficiéncia deste apoio persistir (MESQUITA et al., 2012; PAULA; NASCIMENTO;
ROCHA, 2008).

Na subcategoria “Demais aspectos das redes sociais”, alguns autores
(OLIVEIRA; DESSEN, 2012; ALVARENGA et al., 2011; MURAMOTO; MANGIA,
2011; MOREIRA; SARRIERA, 2008) obtiveram em seus estudos, com populacdes
diferentes, redes sociais pequenas, de forma a corroborar com os dados desta
pesquisa. O mesmo ocorre com a incoeréncia entre tamanho e satisfacdo com a
rede social, ratificada por Oliveira e Dessen (2012) e Moreira e Sarriera (2008).
Dessa forma percebe-se que o tamanho da rede ndo apresenta relacao direta com a
satisfacdo da mesma. A razao para tal, dentre outras, pode estar em preconceitos

arraigados culturalmente de que:

Nao se deve iniciar contatos numa relagédo que implica em qualquer
fraqueza (que as relagdes devem ser mantidas a partir de uma posigéo
de forga, ou pelo menos de reciprocidade) e muito menos pedir ajuda,
ou que a unica forma de medir a lealdade dos outros € esperar que
eles iniciem o contato (eles sabem que sou fraco, ou sozinho, entdo
eles é que devem entrar em contato comigo) (SLUZKI, 2010, p. 13,
traducdo nossa).



139

Quando a rede social existente € pequena, mesmo que ela seja funcional e
atenda todas as demandas dos sujeitos, mudancas sutis em sua composi¢ao ou
funcionamento podem acarretar consequéncias para aquele que depende de seu
apoio. Moreira e Sarriera (2008) citam que a auséncia de um membro qualquer pode
representar uma perda relevante de apoio, e a satisfagdo até entdo percebida pode
repercutir em frustragao.

Em relagdo a densidade ou conexdo entre os membros da rede social
pessoal, a necessidade de articulacdo entre profissionais para o alcance do bem
estar da populacao é citada por Backes et al. (2012), no que tange a conexao entre
os profissionais dos servicos de saude e por Kerber, Kirchhof e Cezar-Vaz (2010)
ampliando essa visao para a interrelacdo com diferentes setores e servicos formais;
0 que coaduna com o apresentado nesta pesquisa,

Pode-se refletir ainda, como propéem Kerber, Kirchhof e Cezar-Vaz (2010),
que coexistir no mesmo espaco, servico ou esfera politica, ndo representa,
necessariamente, garantir integralidade. Isto ocorre no local onde se deu esta
pesquisa, com as Secretarias Municipais de Saude e Acgdo Social, ambas
indispensaveis para promover o desenvolvimento e bem estar das pessoas, que
embora ocupem a mesma estrutura fisica ndo se articulam na pratica assistencial.

Acerca da categoria “Compreendendo-se como parte da rede social que
fornece apoio no cuidado domiciliar” tem-se que existem diferentes motivacdes para
qgue os cuidadores realizem o CD, destacam-se a obrigacédo e a devogao. O familiar
muitas vezes se vé obrigado a disponibilizar-se para cuidar de seu ente adoecido,
pelas relagdes que se estabelecem na familia, tem-se na sociedade concepgdes
pré-estabelecidas do status das pessoas no que se refere as relacdées de uma com
as outras, as pessoas sentem-se intimadas a seguir 0 papel que este movimento
socialmente fortificado estabelece; cuidar do familiar num sentido de obrigacéo
envolve, portanto, a obediéncia a normas e valores sociais (BAPTISTA et al., 2012;
CANESQUI; BARSAGLINI, 2012; MARQUES et al,, 2011; BICALHO; LACERDA,
2008; MACHADO; JORGE; FREITAS, 2009; NARDI; OLIVEIRA, 2008). Com isso
ratifica-se parte dos resultados dessa pesquisa acerca da motivacao para o cuidar
no domicilio, a obrigagcdo moral.

Na literatura, assim como nessa pesquisa, pode-se perceber que existem
motivacdes positivas para esse cuidar (BAPTISTA et al, 2012; CANESQUI,
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BARSAGLINI, 2012; MARQUES et al., 2011; BRONDANI et al., 2010); que pode
ocorrer por amor, carinho, devocao ou agradecimento. Independente da motivacao
para o cuidado ha uma sobrecarga do cuidador, principalmente quando este assume
sozinho a responsabilidade pelo paciente, sem a colaboracdo de outros membros da
familia ou de redes sociais que apoiem (BAPTISTA et al., 2012).

No CD, os sentimentos de quem cuida se mesclam, sdo sentimentos de
prazer e satisfacdo simultineos ao de impoténcia, impaciéncia, inseguranca,
angustia ou até culpa; os significados do cuidar atribuido por cada cuidador se altera
em funcdo do contexto de vida de cada um (GOMES; RESCK, 2009; MACHADO;
JORGE; FREITAS, 2009). Mas ainda assim, € possivel encontrar nos estudos
realizados com familiares, que esses sujeitos percebem o cuidar como oportunidade
de aprendizagem, crescimento e realizacdo pessoal, de desenvolvimento de novas
habilidades e de expressdo de sentimentos positivos como solidariedade, amor,
respeito, insercao social (MARQUES et al., 2011; BRONDANI et al., 2010; GOMES;
RESCK, 2009).

Embora muito se reflita sobre o cuidador, como exposto acima, na maioria
dos casos este cuidador é aquele informal, normalmente o familiar. Nesta pesquisa,
no entanto, diferentemente, a ambiguidade de sentimentos em cuidar no domicilio se
destacou dentre os membros das redes secundarias, tais com os profissionais de
saude, que assim como os familiares sofrem interferéncias pelo CD que prestam.

Nesta pesquisa observou-se que 0 sujeito, mesmo numa situacdo que esta
como paciente, também atua na rede social enquanto apoio; o mesmo pode ser
observado no estudo de Serbim (2012). Esta autora aponta que nessa relacdo os
principais tipos de apoio oferecidos pelos pacientes sao dinheiro, moradia e
servigos; ela reconhece, no entanto, que o maior fluxo de apoio € em prol do
paciente e nao partindo deste.

Em relagdo a procura por apoio, Paula, Nascimento e Rocha (2008, p.697)
refletem que “o alcance dos apoios estéa relacionado a facilidade que as familias tém
para fazer contato com os recursos disponiveis”. Em similaridade ao apontado
nessa pesquisa Santana, Zanin e Maniglia (2008) observaram o déficit da populagéo
na busca por apoio, estes autores buscam motivos para tal, dentre eles o estigma da
doencga, problemas como etilismo ou tabagismo, mas findam por reconhecer a

dificuldade em se identificar o motivo para a pouca procura de apoio. Refletem ainda
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que ha uma correlacao entre a baixa procura de apoio e a satisfacdo com a rede
social.

A discussao acerca da importancia da rede social para o paciente é
recorrente na literatura (SANTANA; ZANIN; MANIGLIA, 2008; SILVA; WAIDMAN;
MARCON, 2009; FAQUINELLO; CARREIRA; MARCON, 2010; GOMES, LACERDA,
2010; HAYAKAWA et al., 2010; BRUSAMARELLO et al., 2011; CARVALHO; SILVA,
2011; GONCALVES et al., 2011; LUZ; CARVALHO; SILVA, 2011; MARQUES et al.,
2011; MURAMOTO; MANGIA, 2011; ALEXANDRE et al, 2012; CANESQUI;
BARSAGLINI, 2012; MESQUITA et al., 2012; OLIVEIRA; DESSEN, 2012; SERBIM,
2012), aponta-se entre varios beneficios os encontrados nessa pesquisa: melhora
fisica e emocional, aumento da sobrevida e resolucdo dos problemas pessoais e
sociais.

No entanto, é possivel encontrar estudos (PAULA; NASCIMENTO; ROCHA,
2008; BRONDANI et al., 2010) que refletem sobre a relevancia das redes para a
familia ou cuidador, diferentemente desta pesquisa que aponta para a falta de
reflexdo sobre tal aspecto. Essa disparidade pode estar relacionada ao fato de nos
estudos supracitados ser feita uma reflexdo pelos autores sobre essa relevancia
para os familiares e nesta pesquisa ter buscado saber se essa reflexdao existia por
parte dos sujeitos envolvidos diretamente na rede social pessoal do paciente.

Por fim, em relacdo a categoria “Percebendo mudangas decorrentes do
cuidado domiciliar”, aborda-se em especial a mudanca nas relagcdes sociais do
paciente. Assim como nessa pesquisa, a reducao das relagdes sociais decorrente de
uma situacao de enfermidade tem maior destaque frente as alteragbes que ocorrem
nesse sentido (NASCIMENTO et al., 2011; OLIVEIRA; DESSEN, 2012). Porém n&o
sao referidas especificamente quais relacdes sdo reduzidas ou néo, inviabilizando a
comparagdo com tais dados levantados nessa pesquisa. Ndo s&o identificadas
também o fortalecimento e surgimento de novos relacionamentos.

As mudancgas relacionadas ao CD atinge toda sua rede social, em
similaridade ao que foi apontado nessa pesquisa, na literatura também é possivel
notar que apenas as mudancas em relacdo as redes sociais primarias sao
abordadas, mais especificamente abrangendo o cuidador. O que aqui aparece como
mudancas para quem € apoio, podem ser percebidas na literatura como sobrecarga
do cuidador (BAPTISTA et al., 2012; FERREIRA; ALEXANDRE; LEMOS, 2011;
FREITAS; MENEGHEL; SELLI, 2011; MARQUES et al., 2011).
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Essas mudancas se relacionam a fatores diversos e atinge variadas
dimensdes na vida do cuidador; refere-se ao enfrentamento do desconhecido ou
inesperado, em assumir a responsabilidade por alguém que antes era independente
ou mesmo que tinha o papel de responsavel, a convivéncia com a incerteza e
perigos da situacdo de seu ente adoecido, mudancas na rotina de todos no
domicilio, aumento do estresse, direcionamento da atencdo para o outro em
detrimento de si mesmo, ambivaléncia de sentimentos, problemas financeiros
(BICALHO; LACERDA; CATAFESTA, 2008; GOMES; RESCK, 2009; MACHADO;
JORGE; FREITAS, 2009; BRONDANI et al., 2010; FERREIRA; ALEXANDRE;
LEMOS, 2011; FREITAS; MENEGHEL; SELLI, 2011; MARQUES et al., 2011;
SANTOS; LEON; FUNGUETTO, 2011; BAPTISTA et al,, 2012; MESQUITA et al.,
2012).

Tudo isso acaba expondo o cuidador a riscos pessoais tanto fisicos,
emocionais quanto sociais (BICALHO; LACERDA; CATAFESTA, 2008; GOMES;
RESCK, 2009; MACHADO; JORGE; FREITAS, 2009; FERREIRA; ALEXANDRE;
LEMOS, 2011; MARQUES et al., 2011; BAPTISTA et al.,, 2012). Acerca das
questdes sociais, a reducédo dos contatos do cuidador com sua rede social pessoal €
mencionada como significativa mudanga com carater negativo (NARDI; OLIVEIRA,
2008; MARQUES et al.,, 2011; BAPTISTA et al., 2012; SERBIM, 2012).

Com a alteracao da rede social pessoal do cuidador este pode ter a sensacao
de falta de autonomia sobre sua prépria vida em prol do ser cuidado (FERREIRA;
ALEXANDRE; LEMOS, 2011). Nesse sentido, estudos (FERREIRA; ALEXANDRE;
LEMOS, 2011; FREITAS; MENEGHEL; SELLI, 2011; MARQUES et al., 2011;
BAPTISTA et al.,, 2012) convergem com o proposto nesta pesquisa de que ha a

priorizacao do cuidado do outro em detrimento do cuidado de si.

Eles se apresentaram a partir da descricdo do acamado, ou seja,
substituiram a identidade propria pela de cuidador(a). Mostraram-se
fundidos a pessoa que cuidavam, fato percebido na troca de nomes,
quando respondiam pelo nome do familiar acamado. (FREITAS;
MENEGHEL; SELLI, 2011, p. 305)

Diferentemente desta pesquisa, a resiliéncia e capacidade de adaptacao dos
cuidadores também é citada por Brondani et al. (2010), embora mesmo estes

autores reconhecam mais pontos negativos que positivos de se estar na situacao de
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cuidador. Desta forma, percebe-se que se faz necessaria a atuacédo da enfermagem
domiciliar no apoio a estas pessoas, os cuidadores.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

A relevancia do apoio das redes sociais para a saude das pessoas € uma
constatacdo. Seja a influéncia positiva que uma rede pessoal adequada traz para o
alcance do bem estar, manutencédo ou recuperacdo da saude e probabilidade de
melhor qualidade de vida; assim como o reflexo negativo de redes deficitarias. No
CD essa correlacao é ainda mais significativa, visto que o paciente muitas vezes fica
restrito ao seu lar, dificultando as interagdes sociais que ocorrem em diferentes
ambientes.

As redes sociais podem potencializar o CD, a medida que suprem as
necessidades de apoio dos sujeitos envolvidos neste contexto, paciente, familiar
e/ou cuidador e demais membros da propria rede, primaria ou secundaria. Assim,
reconhece-se a importdncia destas para a enfermagem, pois, ndo apenas em
situacOes onde ja existe o adoecimento, mas também na prevencao, as redes séo
ferramentas para o cuidado bioldgico, psicologico e espiritual, condicao fim pela qual
os enfermeiros se dedicam.

Acredita-se que esta pesquisa tenha contribuido para o alcance da percepc¢ao
desta correlagédo entre o apoio da rede social e saude, em especial no CD. Isto
porque com o alcance do objetivo de interpretar o significado da vivéncia do apoio
da rede social pelas pessoas envolvidas no cuidado domiciliar, possibilitou-se o
reconhecimento de como se dao as relagbes dentro da rede social pessoal do
paciente em CD e consequentemente espera-se instrumentalizar os enfermeiros
para atuar neste contexto utilizando as redes como facilitadoras de um CD de
qualidade.

Ao cumprir-se com o objetivo de construir um modelo tedrico que configure a
vivéncia supracitada, além da contribuicdo ja mencionada, espera-se colaborar para
a consolidacdo da enfermagem enquanto ciéncia; posto que permite perceber esta
profissdao no desenvolvimento da saude pela producdo ou aperfeicoamento de
conhecimentos.

A caminhada até que se chegue ao resultado final é permeada por facilidades
e dificuldades, construir um modelo teérico em que se busca interpretar um
fenbmeno a partir da compreensao de pessoas que representam diferentes papéis

dentro da vivéncia em estudo pode ndo ser tarefa simples, mas é prazerosa. A
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metodologia TFD permite um grande crescimento profissional e teoérico do
pesquisador, principalmente por tratar-se de uma construcdo em que as fases
ocorrem de formar mesclada, o que exige, do pesquisador, recorrentes reflexdes e
adaptacdes aos novos dados a medida que eles surgem.

Esse crescimento, no entanto, pode atingir o lado pessoal do pesquisador,
como aconteceu nessa pesquisa, pois, embora a vivéncia em estudo ndo seja vivida
pelo pesquisador, este se envolve com os dados de uma forma tao intima, que
consegue perceber nas falas dos entrevistados o contexto em que estdo
englobadas. Trata-se de compartilhar a vivéncia sem té-la experimentado, uma
aproximacao com o fenédmeno que acontece simultaneamente de forma particular e
coletiva.

As discussdes abordadas nesta pesquisa destacam o potencial existente para
que outras pesquisas sejam realizadas, acerca da mesma tematica, com a analise
da influéncia de fatores geogréaficos, econémicos, escolaridade dentre outros que
caracterizariam a populacdo. Além disso, reconhece-se que diante do contingente
populacional brasileiro a amostra é pequena. Sugere-se que sejam realizadas novas
pesquisas com semelhante metodologia em regides com caracteristicas
socioeconémicas diversas a fim de complementar ou retificar o modelo tedrico
proposto, e ainda com tal proposta seria possivel verificar se ha influencia direta
destes fatores na vivéncia do apoio das redes sociais dos envolvidos no CD, o que
nao foi possivel apenas com esta primeira pesquisa.

Com relacdo aos resultados referentes aos recursos eletrénicos, pondera-se
gue como os sujeitos desta pesquisa compunham a faixa etaria de adultos e idosos,
pode-se nado ter abrangido a utilizagdo de recursos mais modernos, tais como
computadores, celulares, internet e redes sociais virtuais. Fato que poderia ter
ocorrido caso a faixa etaria de criancas e adolescentes fosse incluida na amostra.

No entanto, um diferencial desta pesquisa estd na busca por incluir no
reconhecimento da realidade vivenciada todos os sujeitos envolvidos nas redes
sociais que fornecem apoio no CD. Isso permitiu uma compreensao mais ampla e
compartilhada, como se percebe na comparacdo com a literatura alguns fatores
divergem e isto pode ser consequéncia desta juncédo de todos os sujeitos envolvidos,
0 que normalmente ndo ocorre. Na maioria dos estudos os sujeitos sdo compostos
por caracteristicas semelhantes, tais como pacientes, ou cuidadores ou

profissionais, e nesta pesquisa pode-se compreendé-los em unissono.
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Um fato que chamou a atencao na realizacao desta pesquisa é a dificuldade
em conseguir entrevistar membros de redes secundarias formais; isso leva a refletir
sobre como os profissionais veem o desenvolvimento do conhecimento como
importante. Neste caso estas redes estdo relacionadas a saude e acao social, as
quais deveriam primar por formas de melhorar a condicdo de bem estar da
populacdo. Uma das formas para que isso ocorra sdo as pesquisas, assim, a
participacdo dos representantes dessas areas deveria ser estimulada pessoal ou
institucionalmente; a fim de ampliar a producdo de conhecimento e
consequentemente fornecer alicerce para a atuacao destes profissionais.

Além disto, € necessario que se pense em como a consciéncia cidada esta
sendo construida, como a coletividade é vivenciada, quando é mais facil obter
informacgdes junto a populacdo enquanto esta nao esta respondendo por um cargo
profissional. Viver em sociedade representa mais que um aglomerado de vidas
particulares, significa um todo que envolve cada particular num emaranhado de
relagcdes, que mesmo indiretamente, repercutem umas nas outras. Assim, faz-se
necessario a consciéncia de bem para a coletividade, o que acredita-se deva iniciar
em seu papel social profissional para consequentemente acontecer também em seu
papel social como individuo.

Uma relacao percebida nesta pesquisa que também diz respeito a percepcao
do individuo na coletividade esta no fato das pessoas nao conhecerem as fontes de
apoio existentes na comunidade em que vivem e de quando conhecem n&o
buscarem esse suporte. Compreender-se na coletividade tornaria os sujeitos mais
aptos a buscar apoio e até mesmo seus direitos.

Nessa pesquisa apontou-se para a insatisfacdo da populagdo em relacdo ao
apoio que recebem, principalmente o apoio formal. Contudo, percebeu-se também
que existe uma postura acritica dessa populacao acerca da realidade em que vivem.
Esses mesmo individuos ndo buscam pelas fontes de apoio existente, estabelecem
uma postura passiva na construcdo de seu bem estar. Falta ainda a populagao
reconhecer seu papel politico na construcdo da cidadania, mas que saber que tem
direitos para o alcance de sua qualidade de vida, faz-se necessario que se busque
por tais direitos e ainda que promova o desenvolvimento da qualidade de vida
ativamente.

Frente aos problemas pontuados nesta pesquisa em relacdo ao trabalho da
USESF, percebe-se que o CD como vem sendo realizado, no local onde se realizou
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a coleta de dados, além de nao potencializar a utilizagdo das redes sociais
disponiveis ndo se enquadra dentro do significado proposto para este termo, néo
alcancando nem mesmo o significado de visita domiciliar, pois nesse caso também
se fazem necessarios o planejamento e a continuidade do cuidado.

Pontua-se aqui que esses problemas se interelacionam, sendo que um
justifica ou € motivado pelo outro, o que leva a refletir sobre e necessidade de
mudancas nas praticas de trabalho na ESF, de forma que sequencialmente
problemas operacionais internos a unidade sejam resolvidos. Fazem-se necessarias
modificacbes nos diferentes niveis organizacionais, € ndo apenas no ambiente
interno a unidade; porém se um nivel permanecer esperando a modificacao do outro
dificilmente existirdo mudancas.

Acredita-se que seja possivel modificar o panorama micro organizacional da
ESF, programando as visitas domiciliares, criando critérios de inclusdo ou ndo dos
pacientes no CD, divulgando redes sociais disponiveis a popula¢do e incentivando
sua utilizacdo, assim como a participacdo da populacdo nas decisbes politicas
municipais, seja pela atuacdo nos conselhos de saude ou no enfrentamento dos
problemas sociais sem a postura de subserviéncia percebida nessa pesquisa.

A participagédo politica, no entanto ndo deve ser apenas incentivada pelos
profissionais de saude, este devem também participar e atuarem como atores
sociais em busca da defesa dos direitos e da cidadania da populagdo, como seus
representantes legitimos; ser exemplo de atuacdo consciente para entdo poder
conscientizar a populacao.

Outro aspecto que se destaca com esta pesquisa é a necessidade de que os
enfermeiros pensem nos familiares e/ou cuidadores como sujeitos que também
precisam de cuidado, assim espera-se que estes profissionais passem a reconhecer
a influéncia do apoio das redes sociais para os cuidadores. Pois, além dos dados
mostrarem que os profissionais de saude envolvidos no CD ndo se atentam ao
cuidado do cuidador; apontam a falta de percepcao de todos os sujeitos envolvidos
no CD sobre a influéncia das redes sociais para o desenvolvimento do CD pelo
cuidador.

Acredita-se que as redes possam minimizar as dificuldades desses familiares
e até mesmo impedir o adoecimento fisico ou mental advindo do cuidar no domicilio.
Desta forma, sugere-se que os enfermeiros sejam estimulados a ampliar o cuidado
gue realizam no domicilio para atender as demandas dos cuidadores, orientando-os
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a ativar sua rede social pessoal, assim como participar de grupos de apoio a
familiares e buscar por fontes de apoio que auxiliem na aquisicao de materiais e que
atuem como companhia social ndo apenas para o paciente, mas para si mesmo.

Mais que apontar caminhos para os enfermeiros e demais profissionais de
saude que atuam no domicilio, espera-se que esta pesquisa possa mediar a
formacao daqueles que serdo esses futuros profissionais. Tanto na perspectiva de
destacar a importancia do ensino do CD na graduacao, como na formacao politica
dos estudantes, para que estes possam se posicionar mediante a atual situacao da
saude no Brasil, conhecendo, para tal, realidades diversas como o CD, em especial
as redes sociais que nele interferem. Ainda acredita-se que as discussdes realizadas
com esta pesquisa demonstrem que cabe aos profissionais da area, ou aspirantes,
reconhecer seu papel para a conquista de saude da populagdo, ndo apenas nos
aspectos biolégicos, mas também sociais. Trabalhar com saude €& promover
cidadania.

Esta pesquisa, diferentemente de outras que abordaram semelhante tematica,
aponta para o reconhecimento do enfermeiro enquanto apoio relevante para a
comunidade, levando a reflexdo sobre uma possivel aproximacao entre o esperado
e o efetivado por este profissional em sua pratica na ESF. Contudo, diante da
inconsisténcia dessa proposicdo na literatura recomenda-se que novos estudos
sejam elaborados para saber se ha realmente essa aproximacao, a fim de poder
apresentar caminhos a serem trilhados para a consolidagcéo da profissao.

Mediante os varios beneficios do apoio da rede social para a adequada
realizacdo do CD identificados nessa pesquisa, pelas diversas interferéncias que ela
pode ter neste ambiente de cuidado e ainda pelo papel dos profissionais de saude
dentro dessa rede, acredita-se que esta pesquisa aponte para a percepcao que o
conhecimento do apoio das redes sociais disponiveis na comunidade pode fortalecer
o trabalho desses profissionais no CD. Principalmente para os enfermeiros que
estdo mais presentes nos domicilios dos pacientes e podem, assim, ser apoio com
funcao de informacao, e difundir fontes de apoio disponiveis e que possam melhor a
qualidade de vida dos sujeitos envolvidos no CD.
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APENDICE — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

a) Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa chamada “A vivéncia em
redes sociais de apoio frente ao cuidado domiciliar’. Redes sociais de apoio sao os tipos de
ajuda ou apoio que a pessoa recebe de outras pessoas particulares ou instituicoes, seja
ajuda material, financeira, emocional ou troca de informagdes. O objetivo desta pesquisa &
construir um modelo que demonstre a vivéncia em redes sociais de apoio frente ao cuidado
domiciliar.

b) Caso vocé participe da pesquisa, sera necessario responder a uma entrevista sobre sua
vivéncia em redes sociais de apoio frente a realizacdo do cuidado domiciliar, que sera
gravada e durara em média 60 minutos. As entrevistas serdo realizadas no local e horario
que melhor lhe convier, a sua escolha, agendado previamente por contato telefénico. As
gravagdes ficardo guardadas na casa da pesquisadora. Tao logo a pesquisa termine, as
gravagoes serdo destruidas. Poderao ser necessarios mais de um encontro para realizagao
de entrevistas.

c) As informagbes a serem obtidas com as entrevista ndo visam afetar emocionalmente os
sujeitos. Ainda assim, para minimizar os possiveis riscos, a pesquisadora se compromete
em realizar a pesquisa de forma a evitar e reduzir constrangimentos, além de garantir o
sigilo e confidencialidade do que vocé disser. Assim, esta pesquisa nao acarretara em
maleficios e prejuizos monetérios, morais ou a sua saude. A entrevista nao atrapalharé seus
afazeres cotidianos, pois caso seja necessario ela podera ser interrompida. Caso vocé tenha
alguma duvida ela podera ser esclarecida a qualquer momento. A sua participacdo € muito
importante e trard beneficios, pois serd possivel entender melhor a vivéncia nas redes
sociais de apoio, para que o trabalho de enfermagem em situa¢des de cuidado domiciliar
evolua e possa aproveitar, para a efetivacdo do cuidado, o apoio das redes sociais
disponiveis da melhor maneira possivel.

d) A sua participagdo nesta pesquisa é voluntaria. Contudo, se vocé nao quiser mais fazer
parte da pesquisa poderd retirar seu consentimento e solicitar de volta este termo. Se
qualquer informacéo for divulgada em relatério ou publicacdo, isto sera feito sob forma
codificada, para que 0 seu anonimato seja mantido. Quando os resultados forem publicados,
nao aparecerd seu nome, e sim um cédigo.

e) Todas as despesas necessarias para a realizagdo da pesquisa ndao sdo da sua
responsabilidade. Pela sua participacdo na pesquisa, vocé nao recebera qualquer valor em
dinheiro.

f) Estdo garantidas todas as informacdes que vocé queira antes, durante e depois da
pesquisa.

g) A pesquisadora Ingrid Meireles Gomes, enfermeira e mestranda do Programa de Pds-
Graduacao em Enfermagem da UFPR, podera ser contatada na Av, Pref, Lothario Meissner,
632, 3° andar, sala NEPECHE ou pelo telefone (41) 30789198, e ainda pelo e-mail
ingrid.gomes@ufpr.br, de segunda a sexta-feira, entre as 09 e 17 horas. A pesquisadora
podera esclarecer eventuais duvidas a respeito desta pesquisa.

Eu, li o texto acima e entendi
a natureza e objetivo da pesquisa da qual fui convidado a participar. Eu entendi que sou livre
para interromper minha participacdo na pesquisa a qualquer momento sem justificar minha
decisdo. Eu concordo voluntariamente em participar desta pesquisa.

(Assinatura do sujeito de pesquisa) (Assinatura do pesquisador responsavel)

Curitiba, de de

Comité de Etica em Pesquisa do Setor de Ciéncias da Sadde da UFPR
Telefone: (41) 3360-7259 e-mail: cometica.saude @ufpr.br




163

ANEXO — APROVACAO PELO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DO SETOR DE
CIENCIAS DA SAUDE DA UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA

=

|

1 I i Ministério da Educacao
— Universidade Federal do Parana
U F P R Setor de Ciéncias da Saude

PSRRI Comité de Etica em Pesquisa

Curitiba, 08 de novembro de 2011.

llmo (a) Sr. (a)
Ingrid Meireles Gomes
Maria Ribeiro Lacerda

Nesta

Prezados Pesquisadores,

Comunicamos que o Projeto de Pesquisa intitulado “A vivéncia em
redes sociais de apoio dos atores do cuidado domiciliar” esta de acordo com as
normas éticas estabelecidas pela Resolugdo CNS 196/96, foi analisado pelo Comité
de Etica em Pesquisa do Setor de Ciéncias da Saude da UFPR, em reunido
realizada no dia 31 de agosto de 2011 e apresentou pendéncia(s). Pendéncia(s)
apresentada(s), documento(s) analisado(s) e projeto aprovado em 08 de novembro
de 2011.

Registro CEP/SD: 1198.123.11.08 CAAE: 0127.0.091.000-11

Conforme a Resolugdo CNS 196/96, solicitamos que sejam apresentados a este CEP,
relatérios sobre o andamento da pesquisa, bem como informacgédes relativas as
modificacbes do protocolo, cancelamento, encerramento e destino dos
conhecimentos obtidos.

Data para entrega do 1° relatério parcial e/ou de conclusio: 09/05/2012.

Atenciosamente

umw; u;/uh ‘(24 (=
Prof?. Dra| équa Seely Rocco
Coordenadora do.Comité de Etica em
Pesquisa do Setor de Ciéncias da Saude

Rua Padre Camargo, 280 — Alto da Gléria — Curitiba-PR — C EP 80060-240
Fone: (41)3360-7259 - e-mail: cometica.saude@ufpr.br



