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“O que diferia nos tecidos, segundo Herminia, era a
natureza do fio e a qualidade da trama. O fio tinha a
marca do que havia, do que era dado, do inexoravel e de
deus. A trama, por outro lado, revelava a ordem humana,
era o retrato da vontade do homem. Homem e deus
brindavam no que era tecido, isso quando havia harmonia
nas formas, quando havia beleza. A beleza nascia do
consentimento silencioso entre o inexoravel do fio e a
nova ordem proposta pela trama. O feio era o que nunca
chegava a um acordo. Quando o fio ndo se rende a trama,
o resultado € um campo de batalha sem vitdrias”.

Viviane Mosé
( trecho do poema “Herminia”, do livro Toda Palavra)
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RESUMO

Este trabalho discute a possibilidade de uma maior participacdo dos pacientes nos servicos
publicos de saude, por meio de grupos de apoio social. Através de uma pesquisa qualitativa,
com um roteiro de perguntas semi-estruturado e por meio da observagao participante, foram
analisados os papéis da Associa¢do Lutando para Viver e Amigos do Centro de Pesquisas
Hospital Evandro Chagas, a partir de dois eixos: um politico/institucional e outro
assistencial/terapéutico. Discutiu-se as acdes desse grupo como geradoras de empowerment
para os pacientes. Concluiu-se que € possivel a construcdo de um espago de atuacdo dos

usuarios nos servigos de atengao a saude.

Palavras chave: grupo de apoio social, empowerment, lugar do paciente, hospital.

SUBJECT

This dissertation discusses the participation of patients in health services through social
support groups. Based on a qualitative research, with semi-structured questions and
participant observation, the roles of Associa¢do Lutando para Viver e Amigos do Centro de
Pesquisas Hospital Evandro Chagas, understood here as a social support group, were
analysed from two perspectives: the political/institucional and the assistential/therapeutic
ones. The group’s actions were considered as promoting patient’s empowerment. It was

concluded that it is possible to establish na active place for users of public health services.

Key words: social support groups, empowerment, patient role, hospital.
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INTRODUCAOQO

Neste trabalho de pesquisa, discute-se o papel de uma associacdo de pacientes no
interior de uma instituicdo hospitalar, a Associacdo Lutando para Viver e Amigos do
Centro de Pesquisas Hospital Evandro Chagas — ALpViver — do Centro de Pesquisas
Hospital Evandro Chagas — CPqHEC. Tratamos, basicamente, da questdo da possibilidade
de uma posi¢do diferente dos usuarios dos servicos de saude na instituicdo que os assiste.
Como aporte teorico dessa discussdo, para pensar o papel desse grupo na institui¢ao,
recorremos a alguns conceitos importantes, como apoio social, redes sociais e
empowerment. A aplicagdo desses conceitos na andlise dos dados possibilitou uma

discussdo do empowerment como resultado do apoio social.

O desenho estrutural do sistema de satde sofreu mudangas a partir do
estabelecimento do Sistema Unico de Satde, com a tentativa de aproximar a populagdo
das questdes da saude. Essa reformulacdo tem a municipalizagdo como seu norte,
entendendo que a proximidade aumenta a possibilidade de os cidadaos influenciarem nas
decisOes relativas a saude a partir dos problemas vivenciados pela populagdao daquele
local. Também procurou-se institucionalizar a participacdo da populacdo nos processos
decisorios relativos ao planejamento e a execugdo de politicas de saude, com a criagdo

dos Conselhos Municipais de Saude.

Embora muitos desses espagos politicos criados ndo tenham alcangado seu
proposito inicial, ja que a mobiliza¢ao da populagdo e dos usudrios dos servigos de saude
ainda seja incipiente, abriu-se a possibilidade de sua ocorréncia .Isto trouxe um desafio
para os cidaddos que assumem o papel de sujeitos ativos, parceiros, revendo sua postura
de expectador-usudrio e sua posicdo de consumidor de direitos em saude, assumem o
papel de co-gestor e propdem alternativas viaveis e satisfatorias frente aos problemas
identificados. Os servigos de atendimento a saude desempenham uma fun¢do importante
nesse processo a partir do momento em que ele ¢ e tem sido o principal contato da

populagdo com o sistema de saude.

O modelo assistencial construido no Brasil tem sido muito criticado nos tltimos
anos pelo fato de ser centralizado na figura do médico, com ampla e excessiva

medicalizagdo da populacdo. Tentativas de transformag¢do desse modelo tém sido
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propostas mas a mudanga envolve toda uma cultura e ainda ¢ dificil de ser colocada em
pratica. No entanto, algumas experiéncias podem apontar questdes interessantes para que

sejam encontrados caminhos e possibilidades.

Algumas inovagdes partem dos proprios usudrios do sistema publico de saude,
na luta por melhor atendimento como por exemplo, nas associagdes de pacientes em torno
dos diversos problemas que cada tipo de patologia coloca (Galvao, 1997). Estudos na area
da antropologia e da sociologia procuram dar conta da visdo da populagdo sobre o
conceito de saude (Alves & Minayo, 1994) e sobre a importancia da participagdo das
comunidades na definicdo dos seus problemas e nas a¢des de promocgao a saude (Valla,
1997). Nos hospitais, surgem propostas de humanizagdo (Caprara, 1999), e pesquisas de
qualidade das organizacdes que colocam como importante a opinido dos usudrios sobre o

atendimento ( Bosi & Affonso, 1998; Ramirez-Sanchez, 1997; Huby, 1997).

Nas associag¢des voluntarias de todos os tipos, as pessoas exercitam habilidades
democraticas, participativas e de busca de solugdes para seus problemas. S3o grupos
baseados no principio de solidariedade, que podem ndo ser tdo politizados e atuantes
como se poderia querer, mas que apontam para a possibilidade de uma sociedade civil
com algum nivel de organizacdo e que, em algum momento, podem tornar-se grupos de
interesses. A participacdo envolve um processo continuo de aprendizado e uma sociedade
que se pretenda democratica de fato deve implicar em que os cidaddos se interessem pelas

questdes da saude, da cidade e da educagdo.

Neste sentido, este trabalho de pesquisa surgiu do interesse na participagdo dos
usudrios dos servicos de saude nas instituigdes de saude. Alguns estudos no campo da
sociologia tém apontado para a possibilidade de o paciente ter um lugar mais ativo em
relacdo aos profissionais de satide e na instituicdo, focalizando grupos de pacientes
portadores de patologias cronicas (Carapinheiro, 1993; Campos, 1994, Bosi & Affonso,
1998) . Estes, na maioria dos casos, mantém um contato mais longo e permanente com a
institui¢do de saude e adquirem uma postura diferenciada, mais informada, dentro deste
mundo que passa a ser parte das suas vidas. A cura ¢ entendida como aumento da

capacidade de autonomia dos pacientes (Campos, 1994, p.50).



O estudo se deu a partir da observacao de uma associacao de pacientes dentro de
uma institui¢ao hospitalar onde os mesmos recebem atendimento. Procurou-se entender a
importancia dessa associacdo para o hospital e para os pacientes no sentido de discutir as
implicagdes de uma forma de organizagdo dos pacientes dentro do hospital. Essas
implicacdes dizem respeito ao acesso a informagao, formagao e expressdo de demandas e
de pontos de vista proprios bem como a participacao através de uma posi¢ao mais ativa

do usuario na institui¢ao.

Com base em discussdo sobre uma iniciativa local de um grupo de pacientes
dentro de um hospital em busca de solu¢des para problemas em comum, entendemos que
o usuario dos servigos de satde pode ser um ator importante na instituicdo, uma voz a ser
escutada dentro da equipe de saude. Pretendo pensar as implicacdes da atuacdo de uma
associacdo de pacientes no tratamento, na adesdo a terapéutica, no vinculo com o servigo

e com os profissionais que os assistem.

Acredito que a proposta de se estudar questdes relativas a inser¢ao do usuario no
servigo de saude aporta elementos que ajudam na busca de caminhos que potencializem
as acdes de promocdo e assisténcia a saude, e que possibilitem a conquista de uma
melhoria da qualidade de vida do usudrio do servigo publico de satde, na grande maioria
pertencente as camadas mais carentes da populacdo, a partir das solugdes que eles
mesmos encontram. O atendimento a populagao nos servigos publicos de saude ndo pode
desvincular-se do contexto de onde vem sua clientela, na sua maioria desassistida pelo

Estado, carente de recursos e com pouco acesso a informagao.

Assim surgem varias indagagdes. De que forma o servigo publico de assisténcia
a saude pode ser mais permeavel a insercdo do usudrio para que este possa realmente ter
alguma voz ativa nesse universo de praticas e saberes com os quais passa a conviver
durante um longo periodo, ou até por toda a sua vida? Quais os caminhos para que o
paciente saia de uma posi¢ao de deposito de informagdes e terapéuticas e va para um
lugar de sujeito ativo num processo que possa resultar em uma maior autonomia para ele,
possibilitando melhores resultados das acdes de salide e um contato mais positivo e

criativo com o servigo publico de saude?



E interessante observar que propostas de participagdo do usuério nas instituigdes
de satde apresentam problemas e limitagcdes. Muitas vezes a relacao do paciente com os
profissionais de saude, principalmente com o médico principal, envolve um certo grau de
dependéncia e de confianca cega. Nem tudo vai estar ao alcance da compreensdo do

paciente, pois, muitas vezes, nem o proprio médico entende inteiramente certos processos.

O assunto aqui nao ¢ o questionamento do “poder médico”, nem a afirmagado de
se estabelecer uma relacdo de desconfianga entre médico/paciente, como foi apontada em
certos estudos onde se discute um empowerment negativo do paciente (Crossley, 1998).
Trata-se de levantar a questdo de que somente o entendimento da complexa relagdo
médico/paciente ndo ¢ suficiente para compreender as redes de relagdes que se formam no
contato do usudrio com a institui¢cdo de satide. Sdo multiplas essas redes e os fatores que
encontram-se ai implicados. Dar tanta énfase a relagdo com o médico pode obscurecer e
limitar a compreensao da riqueza com que nos deparamos quando voltamos nosso olhar

para o hospital.

Coloca-se, entdo, uma pergunta mais ampla: ha, efetivamente, espago para uma
participag¢@o concreta do usudrio do servico de satde na institui¢do que o assiste, com o
objetivo de construir uma relagdo mais autdbnoma e positiva entre profissionais/institui¢ao
de saude e populacao/usudrios dos servicos de saide? Tomamos como pressuposto que a
constru¢do de espacos de exercicio de cidadania em qualquer ambito em que possa
ocorrer (¢ no nosso entender, deve dar-se em todos os espagos) possibilita que a

populagdo alcance niveis maiores de influéncia nas situagdes importantes.

O trabalho do grupo de apoio ALpViver encontra seus limites e possibilidades de
atuacdo. Onde comegam os interesses existentes entre os diferentes grupos que atuam no
hospital? Os interesses sdo iguais ou antagdnicos? E possivel a convivéncia e o dialogo
entre esses interesses? Até onde é importante para os pacientes e profissionais uma maior

participacdo dos pacientes na instituicao?

O trabalho foi estruturado em cinco capitulos. No primeiro capitulo discuto
aportes teoricos importantes para o contexto do problema e para a analise posterior dos
dados levantados pela pesquisa. S3o debatidas questdes referentes a teoria dos grupos
voluntarios baseados na solidariedade € no momento seguinte, transportamos essa

discussdo para o contexto brasileiro. Aponto algumas formas de participag@o na sociedade
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civil brasileira, como o0 Movimento Contra Fome e a Miséria e Pela Cidadania no Brasil,
que trouxe uma maior visibilidade das redes sociais de solidariedade e mostra que a
sociedade ndo se encontra em estado de passividade total e tem condi¢des de se mobilizar
em torno de objetivos comuns. Abordo também neste capitulo: a questdo da sociedade
civil e o sistema publico de saude; a maneira como pode ser tratada a questdo da
cidadania nas praticas de saude, a partir das relagcdes de saber e poder que compdem esse
espaco onde culturas diferentes se encontram; e, por fim, o advento da AIDS como
exemplo de mobilizacdo dos usudrios, profissionais e demais envolvidos na configuracao

de praticas, saberes e politicas de saude.

No segundo capitulo, como referéncia no entendimento dos efeitos das
associacdes voluntarias, apresento alguns conceitos aqui empregados: as agdes de grupos
de apoio, a teoria das redes sociais como relevantes para se avaliar as formas de
mobilizagdo e o empowerment. O conceito de redes sociais nos permitiu uma
compreensdo da sociedade como redes de relacdes interdependentes que exercem, no seu
fortalecimento ou na sua dispersdo, uma influéncia importante na saude das pessoas,
como alguns autores tém indicado. O conceito de apoio social implementa o debate sobre
a cidadania como uma forma também de se pensar os efeitos das ag¢des assistenciais na
saude e como formas de associacdo. Ja o conceito de empowerment tem sido visto em
diversos trabalhos como um resultado das agdes de grupos e/ou individuos na busca de

solugdes para seus problemas em comum.

No capitulo trés discuto a metodologia do trabalho de pesquisa, as hipdteses
exploradas, os critérios de sele¢do dos entrevistados e as entrevistas abertas combinadas
com a observacdo participante. No quarto e quinto capitulos sdo elaboradas as discussoes
com base em dados empiricos, onde analiso o papel da associa¢do no hospital. E por fim,

as consideragdes finais.



CAPiTULO 1. O OBJETO

Essa pesquisa teve como norte das discussdes o tema das associagdes voluntarias
sem fins lucrativos e a possibilidade de algum tipo de participagdo dos usuarios nas
instituicdes de satde. A convergéncia desses dois assuntos se deu a partir do contato com
a associagdo de pacientes que atua dentro do Centro de Pesquisas Hospital Evandro
Chagas (CPqHEC), a Associacdo Lutando para Viver (ALpViver). Aqui, diferente das
associagdes de bairro, ONGs e outras formas de participagdo em organizagdes
voluntarias da sociedade civil, a atuacdo se caracteriza por se dirigir para dentro de uma
instituicdo, a partir dela e para ela. Procuramos, entdo, entender a importdncia dessa
associacdo para o hospital, diferenciando-a de outras formas de organizag¢ao voluntaria da

sociedade civil.

Tomando-se por base essas questdes, surge uma terceira, que, na verdade, se
impds como o problema central desse estudo: como as instituicdes de atendimento a
saude podem criar ou incentivar espagos onde o usuario se coloque de uma forma
diferente frente a doenca, e também com uma postura mais critica e ativa em relagdo ao
servigo, aos profissionais, aos processos institucionais? Isso passaria por mudar as
praticas cotidianas, como, por exemplo, as formas em que ocorrem as relacdes entre o

profissional e o usuario dos servigos de saude.

O cenario onde se desenvolveu o estudo foi o CPqHEC, localizado no Campus
de Manguinhos, Rio de Janeiro. Este hospital faz parte da Fundacao Oswaldo Cruz, tendo
sido, até¢ 1998 um departamento do Instituto Oswaldo Cruz. Em dezembro deste ano,
tornou-se uma unidade de pesquisa, objetivando maior autonomia or¢amentaria e politica.
E um hospital especializado em doengas infecto-contagiosas como AIDS, Leishmaniose,

HTLV, micoses sistémicas e Doenca de Chagas.

O entdo chamado “Hospital Oswaldo Cruz” iniciou suas atividades em 1919,
com o objetivo de formar pesquisadores na area das doencas infecciosas e parasitarias e
de prestar assisténcia médico-hospitalar a populacdo através do atendimento médico

diferenciado, da investigacao cientifica e do ensino especializado (Fiocruz, 1989).



Atualmente, o CPqHEC ¢ um Centro de Pesquisas especialmente conhecido pela
atuacao na sindrome da imunodeficiéncia adquirida (AIDS), oferecendo ensino e pesquisa
em doengas de alto potencial endémico. O estudo das doengas infecciosas no CPqHEC se
realiza através dos chamados Programas de Atendimento integrados a linhas e projetos de
pesquisa, ¢ do ensino interdisciplinar e multiprofissional, voltado para a recuperacao,

promocao da saude e prevengao de agravos.

Os pacientes chegam ao CPqHEC referenciados por outros servigos ou por
profissionais da satide e, conforme a indicacdo clinica, sdo encaminhados para as
seguintes modalidades de assisténcia: Ambulatorio, Hospital-Dia, Internacdo e

Assisténcia Domiciliar.

O Ambulatorio ¢ a porta de entrada do Hospital, onde o paciente ¢ atendido,
orientado e referido aos programas de atendimento integrados a pesquisa ou redirecionado
aos servicos da Rede SUS. Aberto o prontuario, o paciente pode ser encaminhado para o
Hospital-Dia quando submetido a esquemas terapéuticos que demandem uma
permanéncia de curta duracdo. A hospitalizagdo ¢ exclusiva para os pacientes
matriculados nos programas de atendimento integrados & pesquisa e para aqueles
provenientes de outras unidades da FIOCRUZ as quais o CPqHEC oferece suporte

técnico.

A Assisténcia Domiciliar acontece quando o paciente precisa de cuidados mas
ndo tem indicacdo de internacdo, nem condi¢do socio-econOmica de comparecer ao
Hospital-Dia na freqiiéncia necessaria. Os servicos do CPqHEC incluem atendimento
médico especializado em doengas infecciosas,desenvolvido por infectologistas e por
clinicos de diversas especialidades, integrados aos servigos clinicos complementares
(Enfermagem, Nutri¢do, Farmacia, Psicologia e Servico Social), e exames laboratoriais

especificos.

O CPqHEC ¢ um hospital de pequeno porte, dispondo de 23 leitos para todas as
patologias atendidas no hospital. No final do ano de 1999, havia 500 pacientes

cadastrados na Farmacia, recebendo medicamentos HIV/AIDS regularmente.



A Associacdo Lutando para Viver funciona dentro do CPqHEC com o objetivo
de ajudar, com cestas basicas de alimentos, aos pacientes mais carentes. Constituida com
estatuto proprio, em 1998, funciona em uma sala prépria, contando com um micro
computador, uma impressora, mesa, cadeiras, estantes (onde sdo colocados os alimentos)

e telefone com ramal proprio.

No momento da pesquisa (ano 2000), a Associagdo contava com a participacao
voluntaria de 10 pacientes que se revezavam em turnos durante a semana, das 9 as 15
horas. Essa participagdo acontece a partir da disponibilidade e desejo de cada um. Desses
dez pacientes, sete sdo portadores do virus HIV/AIDS. Eles se dividem em fungdes e
cargos diferenciados, definidos no estatuto da associagdo. Na pratica, nem sempre as
tarefas sdo realizadas de acordo as fungdes determinadas pelo cargo. Como eles mesmos

disseram, cada um faz o que quer, ou o que se propoe a fazer.

A ALpViver ajudava em agosto de 2000, a 75 pacientes, que possuem ficha de
cadastrado na Associacdo, ou seja, recebem cesta de alimentos mensalmente. Contava
com 40 associados (entre amigos e parentes dos pacientes e, na sua grande maioria,
funcionarios do hospital), sendo que 21 associados ajudam com doagdes mensais, de
dinheiro e/ou alimentos, ¢ os demais (19) fazem doagdes esporadicas. A ALpViver
recebe, mensalmente, 29 cestas basicas de alimentos do BNDES e 39 cestas basicas da
ASFOC (Associacdo dos Funcionarios da FIOCRUZ). Em casos emergenciais a
associagdo também auxilia a pacientes do hospital, encaminhados por algum profissional,
com dinheiro para pagamento da passagem de Onibus, para compra de alguma vitamina, e

de roupas ou brinquedos.

Uma das atuacdes informais da Associacdo durante o periodo estudado, consistiu
em dar apoio aos pacientes HIV+ internados € em incentivar a adesdo ao tratamento.
Nesse sentido, propostas de atuacdo junto aos profissionais tém surgido a partir da
constatagdo de que os pacientes antigos, que passaram por dificuldades semelhantes,

podem compreender melhor o que os ‘novatos’ estdo passando.



CAPIiTULO 2. APORTES TEORICOS

Neste capitulo, discuto as categorias centrais para a analise do problema. No item
sobre as associacdes voluntarias procuro entender a importancia dessas associagdes na
sociedade civil de forma geral e depois diferencio a associacdo que estudei das demais.
No item seguinte, questiono o que se entende por participagdo em instituigdes de saude.
No terceiro item, levanto algumas questdes sociologicas a respeito da institui¢ao
hospitalar, cenario onde se desenvolveu o estudo. Nos demais itens, defino os conceitos
pelos quais norteei a andlise dos dados, tendo por base o que foi estudado nos itens
anteriores. O conceito de apoio social permitiu definir uma das fun¢des da ALpViver. O
conceito de redes sociais, surge como uma forma de compreender a sociedade através de
uma imagem de interdependéncia, questionando seus possiveis efeitos para a saide. Por

fim, destaco o conceito de empowerment como resultado das a¢des da ALpViver.

2.1. ASSOCIACOES VOLUNTARIAS: SOLIDARIEDADE, DEMOCRACIA E

SOCIEDADE CIVIL

Minha discussdo toma por base trabalhos tedricos sobre as associagdes de carater
voluntario como uma forma de mobilizacao da sociedade civil (Wessels 1997, Deth 1997,
Hechter, 1998). E interessante diferenciar, aqui, esse tipo de associagio ‘voltada para
fora’ daquela que nos propomos a estudar. Apesar da ALpViver ser de carater voluntario,
baseada em principios de solidariedade, a atuagdo se volta ‘para dentro’, ou seja, tendo
como objetivos fornecer ajuda aos pacientes daquele hospital. No decorrer do capitulo,

apontaremos a importancia dessa associacdo para o hospital assim como suas limitacdes.

Nas democracias modernas, as relagdes entre sociedade civil e Estado
constituiram temas de estudos que procuram delimitar varidveis para se julgarem
descontinuidades e avangos no complexo processo de exercicio da democracia. Um dos

fatores apontados como importante na dinamica da democracia consiste na formacao de
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uma sociedade civil com capacidade de organizacdo a fim de que as acdes do Estado
sejam controladas e expressem as demandas dos diversos grupos, inclusive das minorias,
que compdem a sociedade'. Os cidaddos devem estar aptos para realizar escolhas e
devem, principalmente, preocupar-se com os assuntos que dizem respeito ao interesse

publico.

No campo das Ciéncias Sociais, estudos sobre sociedade civil tém dado
visibilidade a proliferacdo de grupos e associagdes e tém mostrado a importincia delas
como “escolas de democracia”. Em qualquer forma de participa¢do, hd um processo de
aprendizado de viver em grupo, expressando e confrontando idéias, e, num ambito
macrocdsmico , de viver em uma sociedade democratica. A importancia de se discutir as
diversas formas de mobilizacdo criadas pela sociedade civil se torna mais proeminente
quando se trata da populacdo em geral, que, na maior parte, ndo tem uma vivéncia de
atuagdo politica nem consciéncia de cidadania, por ser formada de excluidos dos

processos que possibilitam o aprendizado da participagdo (educagdo, informagao, etc.).

Vale ressaltar que essa dificuldade das pessoas em atuar nos processos politicos
e sociais ndo se apresenta s6 na populacdo carente,mas na sociedade como um todo que,
no desenvolvimento de uma subjetividade capitalistica, se torna cada vez mais
individualista e tecnocrata. Pode-se dizer, inclusive, que nas comunidades carentes tém
surgido iniciativas de reivindicagdes, de participagdo social expressiva e solucdes
criativas para problemas complexos, enquanto isto ndo acontece em outros espagos onde
aparece cada vez mais realcada uma cultura individualista e competitiva, propria das

sociedades capitalistas, pds-industriais.

Em pesquisa levada a cabo por Wessels (1997), procurou-se avaliar a capacidade
de organizacdo da sociedade civil em paises centrais, relacionando-se varios fatores que
influem nessa capacidade. O estudo mostra que varidveis como grau de instrugdo, renda
per capita e estabilidade democratica afetam positivamente no potencial de mobilizacao
da sociedade. O autor vincula essa capacidade de mobilizacdo a existéncia das
associacdes e organizagdes voluntarias numa sociedade, classificando-as em trés tipos:
organizagoes sociais ( religido, comunidade, jovens, esportes, mulher, saude e grupos

educacionais); organizacdes politicas tradicionais (sindicatos, associa¢des profissionais e

"'Hechter M. , 1987; van Deth, 1997
10



partidos politicos); e o que ele chama de ‘novas organizagdes politicas’ (meio ambiente,

paz, direito dos animais e grupos do Terceiro Mundo).

Para van Deth (1997), os grupos informais e as associagdo voluntarias sdo
formas pelas quais a sociedade civil se mantém ativa, além de serem escolas de
democracia onde os individuos tém a oportunidade de exercer a participagdo, a lideranca
e o consenso. Apesar desses grupos ndo mostrarem objetivos especificamente politicos,
em determinado momento, podem transformar-se em grupos de interesses. Ele cita a
observacao de Olsen (1972:318, apud Deth, p.5) de que essas associagdes participam
eventualmente do sistema politico, influenciando lideres politicos e nas tomadas de
decisdo. Ele defende que muitas associagdes que, normalmente, sdo apoliticas podem,

temporariamente, tornar-se ‘parapoliticos’.

Van Deth trata da questdo das associagdes voluntdrias considerando-as um
remédio contra a atomizagdo e desintegracdo social caracteristicos da sociedade de massa.
Independente dos objetivos dessas organizagdes, esses grupos promovem uma
oportunidade de as pessoas se conhecerem e cooperarem umas com as outras (1997:5). A
partir da micro-perspectiva dos grupos de interesses, as associagdes voluntdrias,
organizagdes intermediarias, associagdes civicas e outras, tém como fun¢do a mobilizagao

dos cidadaos.

No contexto dos paises subdesenvolvidos, particularmente no Brasil, existe uma
discussdo em relagdo a cidadania que se caracteriza como ndo sendo plenamente exercida.
Isso é conseqiiéncia de processos historicos, politicos e institucionais complexos e ndo
nos cabe analisa-los aqui. Os fatores que, segundo Wessels determinam a atuagdo da
sociedade civil, nesse caso, exercem uma influéncia negativa. A dificuldade de
sobrevivéncia, a educacdo deficiente, a baixa renda per capita sdo fatores que contribuem
para a desmobilizacdo da populagdo em torno de problemas comuns, ndo pelo
desinteresse em resolvé-los, mas pela propria desinformacao sobre direitos, processos

historicos, etc.

Nos ultimos anos, tem sido debatido o fortalecimento da solidariedade como
uma forma de ativar e estreitar as redes sociais e evitar a atomiza¢do dos individuos,
agravando a exclusdao social. A solidariedade seria uma forma de viabilizar a

democratizagdo de informagdo e recursos para que alguma consciéncia de cidadania

11



pudesse ser formada. Richard Rorty afirma que a solidariedade ¢ um atributo socialmente
construido num processo sensivel de reconhecimento de que as diferencas entre pessoas
ou grupos sdo menos importantes do que a igualdade nas situagdes de sofrimento e de
humilhacdo. Assim, as questdes da proximidade e da identificagdo “do outro como um de

n6s” tornam-se centrais ( apud Vellozo, 1998).

O debate em torno da cidadania e da solidariedade se intensificou nos anos 90
com a A¢do da Cidadania contra a Miséria e pela Vida. Landin (1998) chama a atengdo
para a visibilidade que varios grupos e associagdes tiveram neste momento, contrariando
a tese de que a sociedade civil estaria totalmente desativada e apatica. Ela considera esse
movimento como sendo surpreendente, ja que houve no pais uma grande desmobilizacao
dos movimentos sociais ap6s a ditadura. Com a notoriedade que ganhou a Ag¢do da
Cidadania nos meios de comunicac¢do, descobriu-se que, na verdade, havia uma rede de

grupos, organizagdes voluntarias, ONGS, pulverizadas na sociedade.

A resposta que a Ac¢do da Cidadania teve junto a sociedade, com grandes
mobilizagdes e acdes sob a Otica da solidariedade, configurou-se junto com outro debate
sobre a FEtica na Politica, suscitada pelos diversos escindalos e casos de corrupgdo
divulgados pela imprensa. A idéia principal da campanha era a de que o problema da
fome nao deveria ser encarado apenas como questdo econdmica e social, mas sobretudo

como uma questao ética (Landin, 1998).

Segundo Landin, a A¢do da Cidadania remete a uma “cultura da filantropia”
brasileira: “Ela nos joga no vasto e razoavelmente desconhecido (para a sociologia e
para a militancia) mundo das entidades ditas de assisténcia social privada, uma face
mais oculta e tradicional da ag¢do ndo governamental sem fins lucrativos no Brasil —
campo secularmente presente numa sociedade de grande religiosidade e de politicas

sociais ineficientes e sobretudo excludentes” (p.277).

Podemos pensar a Ac¢do da Cidadania como um momento em que se deu
visibilidade a essas reciprocidades presentes tradicionalmente no tecido social brasileiro,
revelando-as nas suas dimensdes positivas integradoras. “Sdo as conhecidas relagoes de
reciprocidade: das trocas que implicam obrigagoes reciprocas, que envolvem lagos de

dependéncia mutua, que apontam para pertencimentos e identidades, a diferenca das
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relagoes baseadas na idéia do individuo autonomo e soberano da modernidade” (Landin,

p.179).

Nesse sentido, a idéia de redes, ou teias sociais, conforme vem sendo utilizada
para analisar movimentos sociais contemporaneos no Brasil (Doimo, 1995; Alvarez e
Danigno, 1995; Scherer — Warren, 1995, cit. em Landin, 1998, p.248), pode ser
interessante para que se discuta o nosso objetivo. Representariam um papel nas
“multifacetadas redes politico-comunicativas” criadas desde os anos 70 no palis,
compostas por agentes diversos que, perpassando organizacdes e movimentos (ONGs,
partidos, sindicatos, governo, igrejas, midia, etc.), seriam responsaveis por reconfigurar e
manter vivas areas de movimentos sociais contemporaneos, em sua cada vez maior

heterogeneidade, fragmentagdo, policentrismo.

A gestacdo de um campo plural de interacdo entre grupos sociais distintos, de
parcerias e de levantamento de recursos na acao social; a re-semantizagao, ou publicidade
de agdes no campo assistencial; a visibilidade e valorizacao de organizacdes e iniciativas
voluntarias da sociedade, formalizadas ou nao, diante de problemas sociais; a revisita a
formas de sociabilidade referidas a valores como solidariedade; a conformagdo e
disseminagdo de uma idéia de “sociedade civil”’e de novas relagdes com o Estado — sdo
processos em curso. A atual configuragdo das sociedades modernas “cria novas
‘autonomias’ na base da sociedade e remete para a constru¢do de um novo mundo, com
um novo tipo de consciéncia social, estimulada pela solidariedade, que se traduz em atos
concretos vivenciados pelas pessoas no seu cotidiano.” (Genro, 1997:3; a partir de Valla,

1998).
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2.2. PARTICIPACAO E INSTITUICOES DE SAUDE

No campo da saude publica, acredita-se que um avango substantivo na qualidade
dos servicos e das acdes de saude, sejam elas preventivas ou de promocao, s6 € possivel
com a participagdo efetiva da populacdo, que pode apontar os problemas e buscar
solucdes, garantindo, junto ao Estado, os direitos de integralidade e de qualidade dos
servigos e dispositivos de saude. Nesse sentido, o usudrio dos servicos de saude tem um
papel importante na garantia da qualidade dos servigos prestados pelas instituigdes de

saude.

A participagdo social na constru¢do do Sistema de Satde ¢ defendida como
necessaria e indispensavel para que este se conforme mais democratico e eficaz. A partir
da Lei 8080/90, a atuacdo consolida-se como elemento obrigatdrio da gestdo em saude,

cuja efetivacdo ¢ garantida através dos Conselhos de Saude.

Comeca a nascer uma preocupac¢ao em relacao a qualidade dos servigos de saude
do ponto de vista dos usudrios, considerando suas expectativas sobre o que ¢ um bom
servigo de saude. Projetos de humanizacdo dos hospitais buscam trabalhar essa dimensao
junto aos profissionais, na tentativa de sensibiliza-los para uma relagdo médico-paciente
mais cuidadosa. Por outro lado, surgem os debates em torno do consentimento
esclarecido, onde torna-se importante que o paciente saiba os objetivos dos
procedimentos, os riscos, danos e beneficios que trazem e, de posse dessa informacao,

decida junto com o médico por esse ou aquele procedimento.

Outra discussao aponta para a dificuldade de comunicagdo entre o técnico,
aquele que detém o saber legitimado pela ciéncia e o usudrio dos servigos publicos de
saude, oriundo das classes populares. Valla (1997) aponta que o conhecimento das classes
populares € o tempo todo desqualificado, infantilizado pelos profissionais de satde. Ele
defende que estas classes conservam um saber proprio, tdo importante quanto o dos
técnicos e que vem da vivéncia de sofrimento e falta de recursos que precisa ser
considerado. Quando o paciente chega ao servigo de saide, hd uma histoéria anterior, de
vivéncias e experiéncias que raramente ¢ observada. Quase sempre, os recursos utilizados

por essas classes sdo desmerecidos e considerados como “o erro”. Nesse sentido, o
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proprio vocabuldrio diferenciado cria muitas vezes uma barreira entre o técnico € o

usuario do servigo de saude.

Para que o usudrio desenvolva um vinculo mais efetivo com o servigo de saude
que o assiste, ¢ necessario que haja abertura, na instituicdo, a formas de acdo do usuario.
Esta atuagdo rompe com a visdo do prestador do servico de um lado e usuario do outro.
Ele ¢ chamado a opinar, a conhecer os problemas e propor solugdes. Apresentam-se
propostas de humanizag¢do dos hospitais e das praticas médicas, onde se propdem vinculos
mais efetivos e afetivos entre paciente/profissional de satide, levando-se em conta nessa

relacdo os fatores subjetivos (Caprara, A & Franco, A, 1999).

Num outro campo, ha processos de mobilizagdo democratica nos varios ambitos
da sociedade, seja nos foruns formais de decisdo e formulacdo de politicas, seja nas
situagdes cotidianas de enfrentamento de praticas de poder construidas historicamente.
Nesse sentido, haveria uma horizontalizagdo dos poderes no hospital, sendo que o
paciente, que estaria no fim da linha dos processos de decisdao, ocuparia um lugar ativo,

poderia colaborar em algumas atividades internas e seria beneficidrio dessa participacao.

Essas questdes apontam para problemas que se colocam na afirmacdo da
cidadania pelas classes populares, ja que a subjetividade aqui é marcada por sentimentos,
imagens, vivéncias de inferiorizacao e desqualificacdo. Segundo Bosi & Affonso (1998,
p. 361), “...a afirma¢do da cidadania é um processo que encontra dificuldades ndo soé no
plano da subjetividade, como também, ou mais, no nivel das prdticas nas quais se
constroi. Ao que parece, para os usuarios da rede publica de servigos, o processo de
afirmacdo dos direitos terd que passar pelo seu reconhecimento e conscientizagdo, tendo
ainda que ultrapassar barreiras seja no plano das relagoes que se estabelecem na
sociedade mais ampla, seja dentro do proprio modelo assistencial”. O reconhecimento ¢
aqui considerado nos seus multiplos aspectos, passando tanto pela constru¢do de uma

cidadania quanto nas praticas nos espacos institucionais.

Valendo-se dessas consideragdes, talvez possamos refletir sobre a dificuldade
que a populagdo encontra em de foruns de decisdo como os Conselhos de Satde,
instituidos em 1998 pelo SUS. Apesar de algumas experiéncias locais bem sucedidas, a

mobilizacdo ainda ¢ incipiente (Gerschman, 1995). Segundo Vaitsman (1996), um

processo de recomposic¢ao coletiva da sociedade teria que passar por aquilo que Guatarri
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chamou de “revolucdo molecular”, através do qual a subjetividade seria re-singularizada
,com a criacao de formas de democracia politica e econdmica, onde se respeitassem as
diferengas culturais e individuais e onde o sujeito tivesse um lugar definido de forma

singular.

No campo das instituigdes de saude, essa “revolugdo molecular” passa por
mudancgas nas praticas institucionais, abrindo lugar para o novo, para a criatividade. Do
contrario, 0s espacos institucionais tornam-se lugares sem vida, onde apenas sdo
reproduzidos automaticamente os procedimentos. Nesse sentido, Guatarri (1992) mostra
que, “a vida coletiva, concebida segundo esquemas rigidos, segundo uma ritualiza¢do do
cotidiano, uma hierarquizagdo definitiva das responsabilidades, em suma, a vida coletiva
serializada pode se tornar de uma tristeza desesperadora tanto para os doentes como

para os “técnicos”.” (p.189)

Para Guatarri, do mesmo modo que um artista plastico cria novas formas a partir
da palheta de que dispde, criam-se novas modalidades de subjetivacdao. “O novo
paradigma estético tem implicagdes ético-politicas porque quem fala em criacdo, fala em
responsabilidade da instancia criadora em relagdo a coisa criada, em inflexdo de estados
de coisas, em bifurcacdo para além de esquemas pré-estabelecidos e aqui, mais uma vez,
em consideracdo do destino e da alteridade em suas modalidades extremas”. (ibidem,

pl137)

A participagdo cada vez maior dos usuarios dos servicos de saude seria expressao
da constru¢do dessa nova institucionalidade. O empowerment de pacientes e usudrios tem
sido determinante ndao s6 pela configuracdo de determinadas politicas de saude, mas
também por investimento em pesquisas e medicamentos. O caso da AIDS ¢ tipico da
relacdo entre avanco nas formas de enfrentamento de enfermidade e empowerment. O
advento da AIDS demonstra a constru¢do de um campo de saber onde as conquistas em
relagdo tanto ao avango da terapéutica e sua eficacia, quanto no ambito da pressao politica
para uma maior aten¢do aos portadores de HIV, pela veiculagio de campanhas
publicitarias mais abrangentes e menos preconceituosas € na propria construcao social da
doenga, estiveram fortemente entrelagadas com um movimento social, ndo s6 de pacientes

mas basicamente vivenciado e motivado por eles.
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O fendmeno da epidemia da AIDS, sua histéria e a atuacdo dos atores
envolvidos, mostra um campo que se constituiu na contramdo de uma verticalizagdo dos
saberes que altera a relacdo médico-paciente. Entra em jogo, nessa rela¢do, de forma
marcante, o fator negociacao, além do fato de que a propria constru¢do do conhecimento
sobre a AIDS foi feita muito estreitamente vinculada a essa clinica e a democratizagdo do

conhecimento feito pelas organizagdes de pacientes.

Segundo Silva (1998), a historia do HIV/AIDS mostra que as organizagdes dos
usuarios influenciaram diretamente nas descobertas sobre a doenga, constituindo-se num
conjunto de praticas politicas, médicas, sociais indissociaveis. Para ela, “A historia da
epidemia da AIDS e a constituicdo das ONGs/AIDS representa um exemplo nitido de
como questoes economicas, politicas, sociais, individuais se interrelacionam e se
articulam produzindo praticas e saberes que procuram, no seu embate, dar conta da sua

complexidade”.

Nesse sentido, pode-se afirmar que a problematica da AIDS propiciou a criagao
de novos lagos sociais e de uma solidariedade social marcada simultaneamente pelo
desconhecido e pela manutencdo da existéncia humana. Os ativistas das ONGs/AIDS
realizaram uma verdadeira “traducdo” da linguagem médica com o intuito de
democratizar as informacdes, ¢ também de incentivar os cuidados com o proprio corpo
Referindo-se ao caso francés, Broqua (1993) afirma que € por intermédio das associacdes
de luta contra a AIDS que sdo transmitidos os conhecimentos e avangos das pesquisas,

fazendo com que a dependéncia do mundo médico se tornasse relativa.

Todas as questdes levantadas até agora neste trabalho t€ém implicacdes praticas
para o interior dos servigos de saude, principalmente no hospital, que tem sido para
muitos autores, o local privilegiado de exercicio do poder médico e de sua hegemonia.
Historicamente construido a partir do incremento das tecnologias médicas de intervengao
sobre o corpo e sobre a doenca, o hospital tem sofrido modificacdes com a entrada em
cena de novos atores. E a questdo da interdisciplinaridade que se impde a partir da
ampliacdo do conceito de doenca e da complexidade das novas doengas, como por

exemplo, a AIDS.
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Os teoricos da saude publica tem destacado a importancia da participagao
popular nos trabalhos de promocdo a saude, abrindo um campo importante de debate e
inovacdes nas praticas de saude. Pretende-se analisar o grupo de apoio social no Hospital
como uma experiéncia inovadora, onde se coloca o tempo todo a possibilidade da sua
permanéncia, onde se questiona o seu papel, seus limites e possibilidades. Os limites
talvez estejam mais nos discursos, nas falas que reatualizam os lugares estabelecidos

historicamente, “o paciente ¢ paciente, 0 médico ¢ médico”.

2.3. O HOSPITAL

As relagdes nas institui¢des, e especificamente no hospital, apresentam-se
hierarquicas e diversos bens circulam naquele espaco, desde medicamentos a informacao,
desde discursos a afetos. Como entdo € possivel pensar uma instituicdo onde prevalega
uma cultura mais democratica? Ha o instituido, aquilo que se reproduz continuamente no
dia a dia, nas praticas no hospital, mas também podem estar presentes as inovagdes € 0
instituinte, que, muitas vezes, sutilmente, quebra com o estabelecido e deixa em suspenso

um certo devir.

Baseando-se no campo da Sociologia, Carapinheiro (1998) define o hospital
como “uma organizagdo moderna e complexa, local de ancoragem de processos socio-
historicos recentes, constituindo-se como campo fundamental de produgdo do saber
médico e da pratica da medicina moderna” (p.45). O hospital é entdo, ndo s6 uma
instituicao crucial nos sistemas de saude modernos, mas simboliza também o poder social
da profissdo médica, representando a institucionalizagdo dos conhecimentos médicos

especializados (Turner, 1987, apud Carapinheiro).

O hospital mostra-se , de um ponto de vista socioldgico, “um lugar de confronto
da diversidade da referéncia cultural dos doentes face a um modelo cultural reconhecido
e legitimado, que inclui um modelo de regulagdo social do que é viver a doenca no

hospital, concretizado nas ideologias e nas praticas dos diversos grupos profissionais.
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Neste modelo a medicina apresenta-se simultaneamente como ideologia social, dada a
posic¢do de influéncia que detém na imposi¢do da versdo oficial das idéias sobre saude e
doenga, subscritas cientificamente, e como institui¢do de controle social, considerando as
formas que o poder médico assume na defini¢do da condi¢do de doente no hospital.”

(Carapinheiro, ibidem)

Como estdo sendo colocadas estas questdes no ambito local, no dia a dia das
instituicdes hospitalares que, historicamente conferiram a figura do médico um papel
central, onde aquele que sabe transmite ao que nada sabe? L4 dentro, o corpo do paciente
¢ objeto massificado pelas tecnologias médicas, sem se considerar que este paciente,
sobretudo o do setor publico, ou seja, proveniente das classes populares, possa ter um
saber proprio construido da sua vivéncia diaria dentro das dificuldades de acesso a

informacao, aos servigos, a educagdo e as demais condi¢des de cidadania plena.

Neste contexto, o problema dos pacientes de patologia cronica tem trazido para o
campo da Saude Publica uma gama de questdes que, a partir das Ciéncias Sociais,
procuram discutir os aspectos singulares dessa condicdo. Que condigdo ¢ essa?
Primeiramente, a de um paciente que vai passar um longo tempo, ou até grande parte da
sua vida, em contato com os servicos de saude. Alguns grupos de pacientes de
determinadas patologias se constituem em importantes grupos de interesse e pressao para

a formulacao de politicas e praticas de saude que atendam as suas demandas especificas.

O fato ¢ que o ritmo do atendimento na rede publica de saude ndo permite um
contato de qualidade entre usudrio/servico, que se sustente apenas no tempo de uma
consulta clinica. Este modelo de atendimento, que da grande énfase a relacao
médico/paciente, tem-se caracterizado por um distanciamento, onde muitas vezes o
paciente se coloca passivamente frente ao “doutor” que vai dizer, muitas vezes em tom de
»2

adverténcia, como seu cliente deve se comportar frente a sua doenca. Essa “passividade

fica mais forte quando falamos da populagdo pertencente as classes subalternas.

A formacao do profissional, principalmente do médico, na maioria das vezes ndo

valoriza o conhecimento a respeito do ser humano na sua dimensdo existencial e multipla,

% entre aspas por que como Valla (1998, p.162) coloca, essa passividade é mais uma estratégia — ativa - de
sobrevivéncia das classes subalternas ndo tendo nada de passivo nela.
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envolvendo o social e o emocional, e acaba por negligenciar o potencial da pessoa que

esta a sua frente, tendendo a considera-la apenas por suas caréncias, suas deficiéncias.

Muitos trabalhos consideram que os pacientes cronicos tém um lugar
diferenciado em relacdo ao sistema de saude como um todo. Mas, internamente,estes
pacientes estabelecem relagdes com os profissionais € com o proprio servigo que o0s
diferenciam da populacdo que vai apenas para fazer algumas consultas, ou
esporadicamente. Para Carapinheiro (1998), ndo deveria haver uma diferenciacido entre
pacientes cronicos e os demais ao se falar do lugar que os paciente ocupam nas

instituigdes.

Carapinheiro chama a atengao, citando Stacey M. (1976), para a necessidade de
estudos socioldgicos que entendam a categoria “doente” como um ator social € ndo como
mero consumidor. Para ela, a maioria dos estudos que analisam os doentes como
participantes ativos no trabalho médico ou que discutem o poder dos doentes, referem-se,
fundamentalmente, a situagdes de doenga cronica e a sua especificidade médica e
tecnoldgica. Essa especificidade tem vindo a requerer a participagdo do doente como
trabalhador na divisdo do trabalho médico e tem restituido aos doentes o poder de

participacio na tomada de decisdes médicas ( Carapinheiro, 1989, p.277). >

A autora entende que, apesar de os doentes cronicos estarem no alvo das
consideracdes relativas ao lugar do paciente e a sua participacdo na tomada de decisdes
médicas, a analise sociologica deve referir-se a categoria doente. Essa categoria aparece
nos estudos socioldgicos e da origem a diversas tipologias, procurando-se analisar as
diversas estratégias dos doentes frente as estratégias médicas, do pessoal da enfermagem
e das restantes categorias do pessoal ndo médico. A pesquisadora considera, nessas
analises, que “A penetragdo no mundo fechado do hospital, centralizado nos rituais e
retoricas a volta do corpo, da doenga e dos cuidados, passa pela ruptura com o mundo
exterior, pelo isolamento e pela inatividade, ordenando-se os tempos e arregimentando-
se as condutas dos doentes em funcdo das rotinas das atividades hospitalares”

(Carapinheiro, 1989, pp209).

Apesar de esta solicitagdo da participagdo dos pacientes cronicos no trabalho

médico estar sendo apontada pela autora, por causa da propria limitacdo na forma de se

3 Carapinheiro cita Strauss et al, 1981, Fagerhaugh, 1986 ¢ Wiener et al, 1980.
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olhar o doente, podemos pensar na possibilidade de este discurso, que se volta para o
usudrio, realmente, provocar questionamentos € impactos nas relagdes intra-hospitalares.
A partir do momento em que uma posicao de colaborador for conferida aos doentes, estes
ganhardo mais espaco para se colocarem, para participarem dos processos institucionais,
e poderdo vir a ocupar posi¢des diferentes, mesmo que este discurso venha acompanhado

dos projetos de “humanizagao das relagdes hospitalares™.

Assim, no ensimesmamento com o doente, multiplicam-se estratégias empiricas,
mais ou menos teoricamente informadas, centradas no seu estatuto médico e social, nas
suas percepgoes ¢ expectativas, no seu grau de satisfagdo com o tratamento, no nivel de
gratificacao das relagdes humanas estabelecidas com o pessoal médico, fazendo do doente
o interlocutor preferencial para o diagnostico humanitdrio/social da organizagdo e
constituindo-se como simbolo ultimo do hospital , entendendo este quer como estrutura
de cuidados, segundo a féormula “o hospital existe para servir os doentes”, quer como
instituicdo social, segundo a formula “as boas relacdes humanas fazem aumentar a

eficacia dos mecanismos institucionais”.

A possibilidade de constru¢do da vida cotidiana dos doentes no hospital fica
comprometida pelo acionamento da ideologia do conformismo e da colaboragdo, cruzada
com a ideologia da desresponsabilizacdo do doente, que opera simultaneamente com a
tendéncia de a medicina tomar a globalidade da vida hospitalar, do doente a seu cargo,
num processo concertado de extensdo das competéncias do pessoal médico a todos os
dominios da vida hospitalar adjacentes as areas consagradas ao seu exercicio profissional.
Para analise da extensdao das competéncias, utiliza-se a distingdo entre as categorias
“doente colaborante” e “doente ndo colaborante” produzidas pelos enfermeiros

(Stockwell, 1972, apud Carapinheiro, p.276).

Nao se sabe muito bem o alcance e as possibilidades de uma associacdo de
pacientes dentro de uma institui¢ao hospitalar. Varios fatores encontram-se ai implicados:
a posi¢do desigual do doente em relagdo aos profissionais de saude, as diferengas dos
discursos em jogo, ou seja, o saber do especialista, cientifico e legitimado como verdade
unica, ¢ o saber das classes subalternas, adquirido ante as dificuldades diarias, e os
interesses diversos dos diferentes atores sociais. Dentro do hospital, embates se dao sob o

véu da assepsia da medicina.
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2.4. REDES SOCIAIS

O conceito de redes sociais tem sido utilizado nas Ciéncias Sociais de diferentes
modos e sentidos. Num sentido mais metaforico, refere-se a uma concepcao da sociedade
como sendo constituida por redes de relagdes interpessoais ou intergrupais. A nocao de
redes é também usada como instrumento de analise das redes de conexdes, sendo

mapeadas e classificadas no seu nimero, intensidade e qualidade de elos.

Ultimamente, tem sido muito relacionada ao estudo sobre as tecnologias da
. ~ . * . .
informacao no contexto de um mundo globalizado e em rede (Oliveira, 1999). Outro uso
atual para a nocdo de redes aparece em relagdo aos movimentos sociais pouco

institucionalizados, de contornos pouco nitidos ou de dificil delimitacao.

A origem da nogao de redes vem da Antropologia Social e nos remete a analise
etnografica das estruturas elementares de parentesco de Claude Lévi-Strauss na década de
40 (Oliveira, 1999, p.4). Neste campo, a idéia de rede social ¢ direcionada a “andlise e a
descri¢ao daqueles processos sociais que envolvem conexdes que transpassam os limites

de grupos e categorias” (Barnes, p.163).

Essa nogao de que Barnes fala seria a de rede social total, usada pela primeira
vez por Radcliffe-Brown, na década de 50, para caracterizar a estrutura social enquanto
rede de relagdes institucionalmente controladas ou definidas. Ele percebe a rede social
como uma rede na qual todos os membros da sociedade ou parte da sociedade mantém-se
imersos. Nesse sentido, os recortes que sao feitos na rede na maior parte dos estudos,

lidam com redes parciais, de um tipo especifico (Barnes , 1972, apud Oliveira, 1999).

Elizabeth Bott (1971) foi uma das primeiras antropdlogas a usar a idéia de rede
como uma ferramenta de analise dos relacionamentos entre pessoas, seus elos pessoais a
partir de diferentes contextos. Nessas analises, sdo ressaltadas questdes como : tamanho
da rede, o nimero de unidades de rede, os efeitos em “A” da rela¢do entre “B” ¢ “C”
(Oliveira, 1999). Sao estudos que buscam mapear a rede de contatos de determinado

conjunto de individuos, na sua multiplicidade de vinculos, na qualidade das relagdes —

" Referindo-se a redes de computadores ou a um mundo em rede através da Internet.
22



descontinuas, e a importancia dos papéis que os individuos definem para si mesmos nas

relagdes, sua intensidade, durabilidade, freqiiéncia.

Numa abordagem tecnoldgica de rede, ¢ enfatizada a informagao e sua circulagdo
dentro das redes de conexdes possiveis na sociedade através de redes eletronicas e
interorganizacionais. Essa abordagem utiliza o termo rede no sentido de meio de acesso a
informacao e contato entre grupos ou pessoas através de redes de computadores. Oliveira
(1999)* defende que como toda relagio pressupde uma troca de informagdo, que esta

implicita em todas as abordagens sobre redes (metaforica, analitica e tecnologica).

As variadas concepgdes e usos da nogdo de redes’ tém em comum a imagem de
fios, teias que formam um tecido comum. Nessa imagem fica implicita a idéia de
interdependéncia e de multicausalidade. O autor Norbert Elias (1994, p.35) explicita essa
idéia ao falar dos vinculos que as pessoas formam ao longo da vida e daqueles que ja

estdo presentes antes mesmo delas nascerem:

“Para ter uma visdo mais detalhada desse tipo de inter-relagdo, podemos
pensar no objeto de que deriva o conceito de rede: a rede de tecido. Nessa rede muitos
fios isolados ligam-se uns aos outros. A rede so é compreensivel em termos da maneira
como eles se ligam, de sua relagdo reciproca. (...) Talvez ele atenda um pouco melhor seu
objetivo se imaginarmos a rede em constante movimento, num tecer e destecer
ininterrupto de ligagées. E assim que efetivamente cresce o individuo, partindo de uma
rede de pessoas que existiam antes dele para uma rede que ele ajuda a formar.” (1994.

p.35.)

E interessante observar que nessa concep¢do da sociedade como redes de
relacdes, 0 movimento, o fluxo, a mudanca estdo presentes como resultado de multiplos
processos fazendo com que as relagdes sejam construidas, destruidas e reconstruidas. A
multicausalidade pode ser percebida a partir dos efeitos das redes que podem ser
percebidos fora do seu ‘espago’, remetendo-nos novamente a idéia de que os limites das

redes muitas vezes ndo sao muito definidos.

Outra caracteristica das redes é a descentralidade. Loiola & Moura (1997:54)

ressaltam que: “A presenga de um ponto central, de uma fonte geradora/propulsora, ndo

* Baseada na leitura de Barnes, J. A (1972). e Mitchell, J. C. (1969).
> Uma sintese sobre esses diversos usos se encontra no artigo de Oliveira (1999, mimeo).
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figura no significado popular de rede. A igualdade e a complementaridade entre as

partes sdo seus aspectos basicos, refor¢ados pela regularidade entre as malhas.”

A descentralidade e a complementariedade estdo ligadas a processos
democraticos, ja que cada individuo deve responsabilizar-se pelo todo da rede e nenhuma
pessoa isolada € responsavel pela tomada de decis@o. As redes ndo sdo controladas, € sim
coordenadas, ganhando poder com o forte envolvimento das premissas basicas

compartilhadas por todos (Encarnagdo, 1999).

Nesse sentido, o desenvolvimento das redes sociais investe os individuos de
recursos ¢ capacidades crescentes, em funcdo da socializagdo e da mobilizacdo,
possibilitando que se organizem dentro dos espacos politicos a que pertencem (ibidem,
p-48). A nocdo de redes, neste sentido, possibilitaria pensar em uma continuidade dos
movimentos contrarios a hegemonia, dos anos 70, que na sua atualizac¢do seria um lugar
de formagdo de nucleos e articulagdo de propostas de organizagdo e funcionamento de

diversos movimentos sociais (Saidon, 1995).

O conceito de rede social, derivando das idéias de uma estrutura sem fronteiras,
uma comunidade ndo geografica, um sistema de apoio ou um sistema fisico que se pareca
com uma arvore ou uma rede, leva a sua representacdo como um conjunto de
participantes autdonomos. A partir do momento em que os participantes compartilham suas
diferentes naturezas em torno de valores e interesses, colocam a visdo em termos de rede,
através da qual estruturam-se idéias e recursos. (Sherer-Warren, Ilse. 1993, cit em

Encarnagao)

Nos movimentos sociais mais recentes, incluem-se organizagdes formais e
informais que conectam nucleos de individuos e grupos a uma éarea de participagdo mais
ampla. Esta rede de relacionamentos gera agdes coletivas que, além dos interesses
particulares, buscam intervir na formagdo das politicas gerais de organizagdo ou de
transformag¢ao da vida social. Como elemento fundamental dos movimentos esta a uniao
em torno do sentimento de pertencer a coletividade, uma articulagdo a partir de uma

identidade de valores e concepgao do mundo. (p.49)

O conceito de redes sociais chama a atengcdo para uma maneira de pensar a
sociedade pds-moderna como estando ligada em varios planos de interdependéncia,
remetendo ao advento da globalizagdo. Chama a atencdo também para o alcance das
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acoes de grupos e individuos que podem gerar mudangas inesperadas na rede. Isso pode
ser pensado num nivel macro das decisdes politicas e econdmicas, nas esferas
governamentais, mas também num ambito mais local, nos grupos, associagdes,
comunidades de bairro, quando produz efeitos para além do seu circulo de participantes, e
remete para os contornos fluidos das redes. Barnes (1987) chama a atengdo para esses
processos que nao sdo explicitamente politicos, mas que envolvem situagdes similares ao
alcance politico nacional (parlamentos, partidos, eleicdes e diplomacia), como os de

alianga, desafio e compromisso, testes de forca e distribuicdo de recompensas.

Esses processos, que ele chama de “processos politicos de nivel local”, sdo
aqueles “através dos quais individuos e grupos tentam mobilizar apoio para seus varios
objetivos e, nesse sentido, influenciar as atitudes e acoes dos seus seguidores” (pp160).
Barnes considera o conceito de redes como um instrumento analitico util para estudar essa

politica local.

No sentido da globalizagdo, os contextos locais estariam perdendo a forca e o
significado que tinham antes (Giddens, 1991), criando nos individuos uma sensacdo de
estar fora da rede social e conseqiientemente alijadas dos processos decisorios. Pode-se
pensar num esgar¢camento do tecido social, no qual a percep¢do mais imediata seria o
esvaziamento das relagdes afetivas entre as pessoas € no plano mais politico, no

enfraquecimento da cidadania.

Giddens e outros autores apontam para os efeitos nocivos para a satde da
populagdo a partir desse enfraquecimento das redes, principalmente, dentro da
problematica social dos paises subdesenvolvidos, onde o desemprego, a fraca presenga (e
em muitos casos a auséncia) do Estado, a migragdo, etc., expdem cada vez um maior
nimero de pessoas em situagdo de risco. Nesta concepgao, estd implicito o entendimento
de saude como resultado do entrecruzamento de fatores sociais e psicologicos com a
problematica econdmica, tornando as acdes de promogao a saide muitas vezes incipientes

frente a complexidade dos problemas.

Giddens (1991) chama a atencdo para a ameaga da perda da funcdo protetora que
as comunidades tinham e da importancia de se voltar a considerar o valor dos contextos
locais, das relagdes pessoais, da confianca no outro e da possibilidade de participacdo no

planejamento dos programas que afetam a vida do conjunto.
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Dabas (1998), com base em uma perspectiva de intervengdo, entende redes
sociais como sendo uma associacdo de pessoas que se identificam por compartilhar de
problemas semelhantes. Para ela, a interveng@o nesses grupos possibilita que o grupo-
objeto se transforme em grupo-sujeito, “o que se da através de um processo que promova
a reflexdo sobre praticas que incentivem auto-gestdo, niveis crescentes de independéncia,
fortalecimento da organizagdo social descentralizada e uma transformagdo da pessoa-
objeto em pessoa-sujeito, tudo isso se dando através da horizontaliza¢do dos saberes,
onde os espertos seriam todos os que puderam criar uma novidade ou uma alternativa

diferente no campo onde se desenvolvem suas atividades.” (p.19)

Segundo Dabas (1993), a temdtica das redes sociais intersecciona diferentes
idéias e diversas praticas. Tomando-se por base uma abordagem da terapia familiar, foi
demarcada a funcdo da rede social como importante no desenvolvimento e transformagao
de cada um dos membros da familia e como fator de apoio em situagdes de crise. Os
efeitos comuns do fortalecimento das redes sociais significam o desenvolvimento da
capacidade auto-reflexiva e autocritica, uma otimizacao da organiza¢do autogestora e uma
transformagao na subjetividade das pessoas, o que implica também modificagdes nas suas
familias ¢ no seu meio social. Este processo de construcdo coletiva possibilita a
otimizacdo das relagdes sociais e se sustenta na acdo que cada pessoa deve realizar com

relacdo ao contexto social.

Essa possibilidade de se intervir nas redes, ou de uma pratica de redes, que para
eles seria um modo espontineo de organizagdo e também uma forma de evitar a
organizac¢do do instituido, ou seja, “é a possibilidade de gestar um plano de consisténcia
onde a organizagdo fixa e estereotipada ceda seu dominio a processos de criatividade e
invengdo” (Saidon, 1995, p.204). Dabas se utiliza das no¢des de instituido, instituinte e
transversalidade, utilizados pela andlise institucional, para refletir sobre as redes sociais
e as intervengdes. Para Lourau ( 1970, apud Dabas, p.25) a referéncia as institui¢des tem
se centrado cada vez mais como a relacdo com o instituido, isto é, com o fato
estabelecido, com as normas vigentes, esvaziando-se da significacdo de instituir, no
sentido de fundar, criar, tranformar uma ordem antiga em uma nova, o que aconteceria

pelo movimento instituinte.
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O conceito de transversalidade ajuda a compreender a dificuldade encontrada
pelas pessoas ao tentar universalizar o conhecimento do meio em que vivem. Segundo
Guatarri (1976), ele ¢ definido, por oposi¢do a verticalidade (estrutura piramidal do
organograma) e a horizontalidade (relacdes mais ou menos informais); a transversalidade
tende a realizar-se quando se efetua uma comunicagdo maxima entre os diferentes niveis e

diferentes sentidos.

No campo da Satude Coletiva, interessa-nos pensar a influéncia das redes na
saude da populacdo. Em estudo realizado por Sluzki (1997), ¢ discutido como a rede
social afeta a saude do individuo e como a saude do individuo afeta a rede social.
Segundo o autor, a rede social afeta positivamente a saude dos individuos no sentido de
proteger as pessoas das enfermidades, acelerar os processos de cura e aumentar a
sobrevida. Investigacdes demostram de maneira enfatica que a pobreza de relagdes sociais
constitui um fator de risco para a saide, comparavel com fumar, pressao arterial elevada,
obesidade e auséncia de atividade fisica. Esta informagao possui importantes implicagdes

clinicas assim como para a planificacdo da satde publica (p.116).

Sluzki entende redes como as relagdes pessoais de um individuo e conclui que a
pobreza das relagdes pessoais, ou seja, da rede social, afeta negativamente na satde. As
primeiras investigagdes que chamaram a atengdo para esse fenOmeno apareceram no
estudo classico sociologico empirico de Durkheim (1897) sobre o suicidio, que
demonstrou que a existéncia deuma maior probabilidade de suicidio entre as pessoas com
menor nicho social em comparagdo com quem possui uma rede social mais ampla,

acessivel e integrada.

Um tipo de evidéncia que concorda com os estudos epidemiologicos® sdo os que
provém de estudos clinicos e experimentais acerca dos efeitos fisioldgicos e psicologicos
do contato social — que se observa tanto em seres humanos como em algumas espécies do
mundo animal. Muitos trabalhos t€ém demonstrado que a presenga de membros da mesma
espécie, e mais, de familiares, reduzem o impacto do estresse tanto natural quanto
experimental. (p.118) Sluzk cita um exemplo dessa correlagdo: em estudo sobre processo
de recuperacao de pacientes com enfarto do miocardio, em hospitais onde se permitia que

a familia permanecesse com o doente, houve uma recuperacdo melhor e mais rapida
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daqueles onde isso ndo era permitido, “para que nao se excite”. No nivel microscopico,
observou-se que a reatividade dos pacientes as manipulagdes médicas — medida com
eletrocardiograma e outras varidveis fisiologicas - era muito menor quando ele estava

acompanhado pela familia.

Em outros campos da andlise, a rede social favorece os comportamentos
corretivos, onde um paciente monitora a satide do outro, (“estou te achando um pouco
palido, por que ndo vai ver o médico?”’) favorecendo muitas atividades pessoais que se
associam positivamente com sobrevida: rotina de dieta, exercicios, sono, adesdo a regime
medicamentoso e, em geral, cuidados de saude. As relagdes sociais também contribuem
para dar sentido a vida de seus membros, ou seja, favorecem a organizagao da identidade
através dos olhos e a¢des dos outros, como conseqiiéncia da experiéncia de que “estamos
ai para alguém” ou “servindo para alguma coisa ”, o que, por sua vez, outorga sentido as

praticas de cuidados de saude, e, em ultima instancia, a seguir vivendo (Sluzk, p.119).

A rede social ativa e efetiva afeta a saide mediante caminhos que sdo menos
transparentes do que a correlagdo de, por exemplo, uso de tabaco e sobrevida. No entanto,
podemos intentar algumas aproximagdes dos processos ou mecanismos através dos quais
a saude de uma pessoa se vé€ afetada positiva ou negativamente pela presenga ou auséncia
de uma rede social ativa e acessivel. J4 mencionamos algumas dessas correlagdes entre
rede social e satde, nos seus efeitos positivos. Mas temos que atentar também para os
efeitos negativos que a presenga de uma enfermidade — especialmente do tipo cronica —

exerce na rede social.

Toda rede possui certa inércia. A enfermidade tende a debilitar a pessoa e, como
conseqliéncia, ela reduz sua iniciativa de atividade na rede, o que ¢, em larga escala,
suficiente para reduzir a participagdo de outros, fato que desvitaliza o intercambio
interpessoal, em uma espécie de circulo vicioso. Como nao se observa uma melhora dos
pacientes em fun¢do das redes, estas tendem a se desintegrar. Em termos de impacto
interpessoal, as enfermidades possuem um efeito aversivo, isto ¢, produzem rejei¢do nos
demais. Talvez esta reacdo esteja gravada em algum cédigo da espécie: “mantenhamos a

distancia dos doentes”.

% Alguns estudos epidemioldgicos demonstraram essa relagio (House y col., 1982; Schoenbach y col. ,
1986).
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Este fendmeno social ¢ bem conhecido pelos que padecem de cancer, quando
descrevem que amigos e conhecidos, ao saberem do diagndstico, literalmente aumentam a
distancia fisica — fazendo com que os pacientes se sintam em uma bolha de isolamento,
expressa ndo somente em termos de proximidade, mas também em uma maior inércia ou

resisténcia da ativacao por parte da rede social.

Outro fator que o autor aponta como causador disto € o fato de a pessoa enferma
ter reduzidas possibilidades de retribuir o comportamento das pessoas que cuidam dela, e
que muitos vinculos estdo embasados neste principio de quid pro quo. Muitas vezes, a
nao melhora destes pacientes, a despeito das atencdes e cuidados, faz com que as relagdes
se deteriorem. Por isso ha a necessidade de uma discussdo, em torno deste tema, de

propostas para evitar isso.

Ele considera que todo relacionamento tem um componente de gratificacdo que
¢ esperado. Os comportamentos de cuidados com pacientes cronicos tendem a ser
percebidos como pouco efetivos, pouco gratificantes, no sentido de que, apesar de todos
os cuidados, o paciente ndo melhora rapidamente. A presenca de uma enfermidade
cronica tende a esgotar os membros da rede social, “em uma propor¢do inversa ao peso
da divida de lealdade, da historia em comum e das guias éticas dos participantes”
(p.121). Esses fatores explicam e predizem que a presenga de uma enfermidade cronica
em uma pessoa reduzird sua rede social, contribuindo para o circulo vicioso

enfermidade/declinio da rede.

Slusk se pergunta entdo, como favorecer o estabelecimento, a consolidacdo e a
manutengdo e a expansao da rede social, e como reduzir o impacto erosivo de uma
enfermidade cronica nela? Responde que ndo hd uma resposta genérica a estas perguntas,
j& que se véem afetadas por varidveis idiosincraticas (de circunstancia pessoal) e de
contexto cultural, social, politico e geografico. Ainda mais que hoje ha uma porcentagem
crescente da populacao que mostra uma reducdo da participacdo em atividades informais
e formais (clubes, atividades religiosas e outras organizagdes), que ndo vive com
companheiro (a), que decide nao ter filhos ou tem filhos adultos que vivem fora que, em

termos gerais, reduziram as atividades tribais com a familia estendida.

Em relagdo aos doentes cronicos ¢ visivel a deterioragao da rede social. Estudos

mostram o impacto das doencas, por exemplo da AIDS, na vida social. O portador do
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virus da AIDS geralmente deixa o emprego € os seus amigos ¢ familiares raramente t€m
disponibilidade para manter o antigo vinculo, tornando a questdo da formacgdo ou da
reconstrucdo de uma rede social de extrema importancia na manuten¢do da vida e da

qualidade de vida dessas pessoas.

Qual o papel da instituicdo de satide? No caso da associagdo de pacientes em
questdo, podemos pensar o hospital, os familiares, os pacientes, os profissionais, a
comunidade, etc. como formando uma rede social, que ndo nos interessa aqui mapear,
mas sim pensar que uma ac¢ao localizada pode gerar efeitos que reverberam por toda essa
rede, com efeitos imprevisiveis € muitas vezes nao visiveis para um primeiro olhar menos

apurado.

2.5. APOIO SOCIAL

O conceito de apoio social (social support), definido por Valla (1999), ¢
qualquer informacao, falada ou ndo, e/ou auxilio material, oferecidos por grupos e/ou
pessoas, com os quais tém-se contatos sistematicos e que resultam em efeitos emocionais
e/ou comportamentos positivos. O processo do apoio social implica necessariamente em
uma troca onde, tanto aquele que recebe quanto o que oferece o apoio sao beneficiados
por darem um maior sentido a suas vidas e se perceberem exercendo um maior controle

sobre elas.

O debate em torno da questdo do apoio social se baseia em investigagdes que
apontam para o seu papel na manutencdo da satde, na prevencao contra doengas e como
forma de facilitar a convalescenga (Valla, 1994). Uma das premissas principais da teoria é
que o apoio social exerce efeitos diretos sobre o sistema imunologico, age como um efeito
tampdo e aumentando a capacidade das pessoas em lidar com o estresse. Outro possivel
efeito do apoio social seria sua contribuicdo no sentido de criar uma sensagdo de
coeréncia da vida e de controle sobre a mesma, o que afetaria beneficamente o estado de

saude das pessoas (Cassell, 1976, p.641).
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A proposta do apoio social ndo sugere que as conseqiiéncias da desorganizagao
social afetam necessariamente todas as pessoas da mesma forma, mas que os “apoios
disponiveis” de determinadas organizagdes sociais podem influir beneficamente no
sentido de proporcionar fatores de proteg¢do contra o aparecimento de doengas, oferecendo

melhorias de saude fisica, mental e emocional (Valla, 1999, p.10)

Em momentos de crise, o apoio social tem uma funcdo mediadora, permitindo
que as pessoas contornem a possibilidade de adoecer como resultado de determinados
acontecimentos, como, por exemplo, a morte de alguém da familia, a perda da capacidade
de trabalhar, etc. Uma decrescente oportunidade de se relacionar com outras pessoas, ou
de participar no processo de tomada de decisdes, pode ter o efeito de contribuir para um
diminuido sentido de controle sobre a propria vida, o que por sua vez, parece afetar a

morbidade e mortalidade (Minkler, 1992, p.304; Dalgard & Haheim,1998).

Arrossi (1993) coloca a necessidade de contextualizar o conceito de apoio social
nos paises do Terceiro Mundo. A relagdo entre apoio social e depressao e ansiedade tem
sido analisada extensivamente em estudos implementados no Primeiro Mundo, onde o
contexto social, cultural e econdmico difere bastante da maioria dos chamados paises em
desenvolvimento. No seu artigo, a autora procura estabelecer essas diferencas em relagao

a aplicacao do conceito em contextos tao diferentes.

No Brasil, o impacto que fatores sociais como nivel de emprego, educagdo e
processos migratorios foram analisados por exemplo, em um estudo sobre estratégias de
sobrevivéncia em residéncias pobres urbanas (Banck, 1980, apud Arrossi, 1993). Este
estudo mostra como a crise econdomica que afeta este pais tem implicado em uma pressao
altamente individualista sobre a conduta social. Por outro lado, a participacdo de ONGs,
instituigdes governamentais e organizagdes comunitarias do Terceiro Mundo também tem

um efeito na estrutura do apoio social.

Alguns estudos mostram, por exemplo, como, em processos de luta por direitos
basicos, as comunidades criam e estabelecem redes sociais com diversas fungdes:
politicas, econdmicas e solidarias (Hardoy et al 1990, apud Arrossi, 1993). A autora
conclui seu trabalho defendendo que o impacto dessas organizagdes comunitarias para a
manutengdo das estruturas de apoio social € um ponto que deve ser incorporado em

qualquer investigagdo sobre o tema no Terceiro Mundo.
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Valla (1994) aponta para a dificuldade maior que as classes desfavorecidas
encontram para exercer algum controle sobre suas vidas, o que traz conseqiiéncias para a
saude. Segundo o autor, “Na realidade, o que estd em discussdo é o controle que as
pessoas exercem sobre seu proprio destino. Quando falamos em “controle sobre seu
proprio destino”, estamos nos referindo ao poder das pessoas para lidar com as
multiplas pressoes suscitadas pela sociedade capitalista em nossa época. Os membros
das classes dominantes tém um maior controle sobre seu destino na medida em que
dispoem de recursos para compensar as adversidades diarias (casas de campo,
automoveis, lazer diario, refei¢oes nutritivas, etc.). Individualmente, os membros das
classes dominadas exercem pouco ou quase nenhum controle sobre seu destino. A
sensagdo de ndo exercer esse controle pode ser causa importante de maior morbidade e

mortalidade.” (p. 136)

Cassell (1974) levanta a hipotese de que lugares de alta densidade populacional
aumentam a suscetibilidade a doenca nao s6 por causa da densidade em si, mas também
por causa das “relacdes desordenadas”. A sensacdo de ndo poder exercer algum controle
sobre sua propria vida, juntamente com a sensagdo de isolamento, pode ser relacionada ao

processo saude/doenca. Pode-se apreender que as pessoas necessitam uma das outras
( Minkler, 1985, p.307).

Ha situagdes nas quais individuos, grupos sociais e organizagdes passam a
ganhar mais controle sobre seus proprios destinos. Trata-se do processo de empowerment
(Minkler, 1985, apud Valla, 1999). Um envolvimento comunitério, por exemplo, pode ser
um fator psicossocial significativo no aumento da confianga pessoal, da satisfagdo com a
vida e da capacidade de enfrentar problemas. Assim, seria possivel pensar a participagao
social como uma forma de reforcar o sistema de defesa do corpo e diminuir a

suscetibilidade a doenca.

Quais sdo os possiveis efeitos de uma associacao de pacientes no hospital, com
vistas ao tratamento, a relacdo médico/ paciente, a instituicdo? No campo da satde
mental, podemos apontar varios estudos recentes que abordam a questdo do vinculo com
a institui¢do e a participacdo ativa no tratamento como imprescindiveis para o processo
terapéutico. E assim que Guatarri (1992) considera que todos os espagos na institui¢éo

sdo terapéuticos. E com base nas relagdes estabelecidas no tratamento, com os
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profissionais, com outros pacientes, o usuario de servicos de saide mental, aos poucos,

constroi a sua forma de lidar com a doenga e se fortalece para conviver com a doenca ld

fora.

As associacdes de usudrios de servicos de satide mental sdo apontadas por varios
autores como tendo papel fundamental na constru¢do desta autonomia. Nessas
associagdes, os pacientes nao sO exercem a sua cidadania, aprendendo a conhecer e
defender seus direitos, como também aprendem a conviver com as suas limitacdes e
possibilidades dentro da sociedade. Outros trabalhos apontam também a importancia da
organizagdo dos portadores de HIV (Altman, 1995; Parker, 1997) que tiveram,
mormente, na forma das ONGS/AIDS, um papel fundamental na defesa dos seus direitos,

tanto junto ao Estado quanto junto aos profissionais de saude.

Pode-se entender que uma associagao de pacientes, de qualquer patologia, volta-
se para a defesa dos interesses de determinado grupo, que se encontra em estado de
fragilidade social, e que por isso ndo deixa de ser grupo de auto-ajuda, porquanto
possibilita que questdes relativas a doenca, aos estigmas e preconceitos relacionados a
ela, sejam discutidos e trabalhados no grupo. Esses grupos e associa¢des, cada um com
suas caracteristicas, ttm em comum a vontade de impedir que as pessoas se isolem por
sentirem que seus problemas sdo relativos a uma minoria ou complexos demais. Assim, o

doente se fortalece e busca formas de lidar com sua condigao.
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2.6. EMPOWERMENT

A intensificagdo dos problemas urbanos no mundo todo tem evidenciado a
necessidade de se investir em todos os recursos disponiveis para a solucdo ou
minimizagio dos problemas, particularmente, quando falamos em Satde Publica. E neste
contexto que se coloca a discussao sobre empowerment, incorporando as criticas feitas ao
modelo biomédico e chamando a aten¢do para o saber e o poder de influir na saude das

comunidades ¢ dos movimentos sociais (Labonte, 1994).

O conceito de empowerment tem sido examinado em diversas disciplinas e
campos profissionais com uma larga variedade de defini¢des, a partir de diferentes
alcances: individual, organizacional e comunitério (Israel et al,1994). No seu sentido mais
geral, refere-se a habilidade das pessoas em ganhar conhecimento e controle sobre forgas
pessoais, sociais, econdmicas e politicas para agir na dire¢do da melhoria da sua situagao

de vida.

Uma extensiva revisdo da literatura sobre empowerment feita por Rodwell,
(1996), identificou que o conceito ¢ largamente usado na sociedade e no contexto dos
cuidados de saude, incluindo saude mental (Rogers, 1990, Malin & Teasdale, 19991),
promocao a saude (gott & O’Brien 19991, Yeo 19993), saide da mulher ¢ movimentos
feminista (Mason et al), empowerment de estudantes (Chavasse 1992), empowerment de
criangas (Kalmins et al 1992), empowerment de pais solteiros (Labonte 1998),
empowerment de comunidades (McMurray 1991) e empowerment de pessoas com Aids
(De La Cancela 19889). Gibson (1991) aponta ainda movimento dos negros (Dawis
1988), direito gay ( Minkler & Cox).

Em termos simples, o conceito de empowerment aparece para designar o
processo de transferéncia de poder de um individuo ou grupo para outro. Isso inclui
elementos de poder, autoridade, escolha e permissdo. Rodwell (1996) identifica o
processo de empowerment com mudanga e transformagdo. Nesse sentido, esse processo
seria também um produto, uma experiéncia energizadora que mobiliza recursos e
possibilita mudangas de forma criativa (Mason et al 1991, apud Rodwell). Para esses
autores, alguém que experimenta esse processo tem sentimentos de esperanga, animo e
direcao.
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A complexidade e intensidade dos problemas, principalmente nos grandes
centros urbanos, com o aumento do desemprego, aumento da mortalidade infantil e de
homicidios, violéncia & mulher, populacdo de rua, drogas, aumento dos custos dos
cuidados em saude, AIDS e violéncia, tem colocado para o campo da saude publica
questdes que vao muito além do que historicamente tem se constituido como modelo de
assisténcia, ou seja, no sentido de uma intensa medicamentagdo dos problemas de origem

social.

Julian Rappaport: “In Praise of Paradox: A social policy of empowerment over
prevention” (cit em Wallerstein et al, p.145), pondera que devem ser esperadas e
incentivadas varias solugdes para um mesmo problema social ja que, dada a natureza dos
problemas sociais, ndo ha solu¢des permanentes. Desta forma, ¢ necessario considerar a
visdo dos vdrios atores envolvidos e as formas que encontram para solucionar seus

problemas.

Hé o reconhecimento, no campo da saude publica, do empowerment como uma
estratégia de melhorar a saide, em conseqiiéncia do amplo fator de risco de adoecer
acarretado por sua auséncia. Os trabalhos referentes as questdes do HIV/AIDS tem
especialmente trazido o tema para a discussdo, no sentido de entender que as pessoas
devem ser responsaveis pela sua propria saude, procurar a informacao € o engajamento

junto a grupos de auto-ajuda.’

Os autores que falam do processo de empowerment (Israel et al, 1994) tentam
criar uma forma diferente de intervir, de promover saide na comunidade. Para eles, ndo
adianta querer que transformacdes ocorram, se elas partem de um processo desigual, onde
os problemas sdo nomeados por outros que sdo estranhos as reais questdes de determinada
comunidade. Nesse sentido, o processo de empowerment refere-se ao fato de considerar
que as comunidades tém um potencial de organizagdo e de solu¢do dos seus proprios
problemas que precisa ser considerado quando o profissional ou agente de satde vai atuar

junto a elas.

7 Ver, por exemplo, o trabalho de Jane Galvio sobre as respostas ndo-governamentais brasileiras frente a
Aids
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O empowerment, como processo e resultado, tem emergido como : um processo

e agdo social, pessoas sendo “sujeitos” de suas proprias vidas, conectadas com outras
d 1, do “ tos” d das, tad. tras,
pensamento critico, constru¢do de capacidade social e pessoal e transformagdo de

relagdes de poder.

Empowerment individual ou psicolégico se refere as habilidades individuais de
tomar decisdes e ter controle sobre a propria vida pessoal e envolve o estabelecimento de
uma critica, de um entendimento analitico do contexto social e politico e o cultivo de
recursos individuais e coletivos ¢ habilidades para a agdo social. Isso ¢ similar a outras
construgdes como auto-eficicia e auto-estima nas quais a é&nfase se dd no

desenvolvimento de um auto-conceito positivo ou competéncia pessoal.

No plano institucional, empowerment se refere a niveis crescentes de
horizontalizagdo das decisdes, a maior participagdo, de todos os componentes da
organiza¢do, na identificacdo e resolucdo de problemas que os afetam e ao acesso a
informagdo. Estes fatores sdo importantes para se avaliar o grau de empowerment
organizacional. Considera-se que o aumento do empowerment organizacional melhoraria

o desempenho da organizagao.

Organizagdes com empowerment sao conduzidas democraticamente, cada
membro divide informacdo e poder, com participagdo em processos de tomada de
decisdo. Todos sdo envolvidos no desenho, implementacdo e controle de esfor¢cos na
dire¢do de objetivos mutuamente definidos. Conseqlientemente, se confere empowerment
a individuos como parte do processo organizacional. O empowerment na esfera
comunitaria, individual e organizacional pode ser visto como estando conectado, ja que o
empowerment no nivel individual pode gerar empowerment organizacional e comunitario

e vice-versa.

“Processos de empowerment sdo aqueles nos quais o esforco em ganhar
controle, obter recursos necessarios, e uma compreensdo critica do meio social é
fundamental. O processo pode resultar em empowerment, se ajuda as pessoas a
desenvolverem habilidades de tal forma que se tornem mais independentes para
solucionar seus problemas e tomar decisoes. Esse processo vai variar através de niveis
de andalises. Por exemplo, processos de empowerment para individuos envolvem os niveis
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organizacional ou comunitdarios. Processo de empowerment no nivel organizacional
inclui compartilhar lideranca e tomada de decisdo, e processo de empowerment no nivel
)

da comunidade, deve incluir governo, midia e outros recursos comunitarios acessiveis.’

Zimmerman (tradugao livre, a partir de Fetterman, 1996)

Um uso atual do conceito tem sido a avaliacdo da participagdo de grupos,
individuos e comunidades em assuntos que lhes dizem respeito, dentro do contexto social,
politico, institucional em que se inserem. Assim, em um estudo sobre o grau de
empowerment de pacientes cronicos, Crossley, M. (1998) avaliou o quanto pacientes

portadores do virus HIV/Aids estdo conseguindo levar suas vidas.

A autora aponta contradigdes deste tipo de discussdo ja que a condigdo de
cronicidade implica em uma dependéncia do médico e este fato gera uma incoeréncia com
o conceito de empowerment. O lugar do doente ndo seria, nesse sentido, compativel com a
nog¢ao de empowerment, ja que este pressupde agcdes que estimulariam o questionamento e

a independéncia.

Malin & Teasdale (1991) discutem as tensdes que existem entre o conceito de
cuidado e empowerment. Nesse estudo argumenta-se que cuidado exige altruismo,
controle e paternalismo como aspectos da fun¢do de enfermeira que vai de encontro a
idéia de empowerment, que coloca o paciente numa relagdo de parceria com o
profissional de satde. Questionam se hd lugar para o empowerment no cenario dos

cuidados de saude, principalmente nos de maior complexidade.

Na perspectiva do usuario dos servigo de saude, ha a experiéncia de uma falta de
poder, desesperanca, atitude de culpa, falta de recursos para influenciar no seu meio
(Gibson, 1991). Num outro aspecto, refere-se ao individuo com responsabilidade pela sua
saude. Na Inglaterra, 0 movimentos dos consumidores de servigos de satde ¢ um reflexo
do desejo por empowerment (Malin at al,1991). Os pacientes argumentaram pelo direito a
informacao e capacidade de influenciar a maneira como o profissional planeja e executa
os servicos, atualmente conhecida como consentimento informado. Nesse contexto,
empowerment significa liberdade de escolha a respeito do atendimento e autonomia para
tomada de decisdes durante o periodo de tratamento e também a aceitagdo da

responsabilidade pela decisdo tomada.
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Nas tultimas décadas o tema da escolha foi trazido para a arena da saude,
particularmente enfatizando a liberdade de escolha, direito a informagdo, aceitagdo de
responsabilidades e esclarecimentos da satde pelos individuos. Muitos autores criticam
essa idéia de que os individuos se responsabilizem pela sua saude, como uma forma de
imputar culpa as vitimas. Se pensarmos no contexto brasileiro, essa situagdo se agrava ja
que vem junto com uma isencdo de responsabilidade por parte do Estado frente aos

problemas da populacao.
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CAPITULO 3. METODOLOGIA

O estudo foi realizado a partir do contato com a ALpViver. Como objeto de
estudo, possibilitou discutir as associagdes de carater voluntario e seu papel na sociedade
civil. Como estudo de caso, constitui-se em um exemplo deste tipo de associagdo no
contexto de um servigo publico de assisténcia a satde, relacionando o tema com as

questdes da saude.

Tomamos por base a pergunta: qual a importancia da ALpViver para o hospital
em que foi criada? Em alguns momentos, essa pergunta foi invertida, tentando perceber a
influéncia do servico em questdo na formacao dessa associacdo de pacientes. A proposta
da pesquisa foi levada a direcdo do CPqHEC e a presidente da ALpViver. Essa proposta
inicial, discutida e aceita, foi levada ao conhecimento dos demais pacientes atuantes na
ALpViver em reunido realizada periodicamente na associagao e passou pelo Colegiado de
Pesquisa do CPqHEC. Foi efetuada uma apresentagdo a alguns representantes do

Colegiado de Pesquisa, ficando assim formalizada a realiza¢ao da pesquisa no hospital.

As entrevistas foram realizadas junto a seis pacientes atuantes na ALpViver e a
cinco profissionais do hospital: uma assistente social, uma enfermeira, um funcionario da
dire¢do, um médico clinico ¢ uma psicéloga. A assistente social ¢ a enfermeira foram
indicadas pela ALpViver como tendo sido importantes na constitui¢do e formalizagao da
associagdo. Os outros profissionais foram escolhidos com o proposito de obter diferentes
pontos de vista com relacdo a ALpViver. Na entrevista com os pacientes (anexo 1), foram
abordadas questdes sobre participacdo, sentimentos e percepgdes a respeito da atuacio da
associacao e da relacdo desta para com o hospital. Com os profissionais (anexo 2), as
perguntas foram direcionadas para a percep¢ao deles sobre a atuagdo e a importancia da

ALpViver no hospital .

Também efetuou-se a observagdo participante, na ALpViver, em reunides e no
dia —a-dia do seu funcionamento. As observacdes foram anotadas em um diario de campo

de onde sairam dados relevantes que ajudaram na andlise. Somaram ao todo quatro
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reunides (janeiro, marco, junho e julho) onde foram colhidos dados sobre os temas mais
relevantes para a associacdo, os problemas enfrentados e o funcionamento no periodo
observado. A presenca eventual na sala onde funciona a associacdo possibilitou
presenciar momentos e situagdes cotidianas, da convivéncia entre os participantes,

problemas vividos e relagdo com o hospital.

Ja que partiu-se de uma perspectiva qualitativa, no que se refere a selecao dos
entrevistados, ndo se colocaram questdes como amostragem, representatividade,
verificabilidade ou generalizacdo nos termos em que estas questdes, dentre outras,
impoem-se a tradicdo quantitativa. Aqui a preocupagdo mostrou-se ‘“menos com a
generaliza¢do e mais com o aprofundamento e abrangéncia da compreensdo”, um
critério ndo numérico. Portanto, a amostra ideal fica sendo “aquela capaz de refletir a
totalidade nas suas multiplas dimensoes” (Minayo, 1992:102). A questdo da validade
dessa “amostra” foi assumida pela sua capacidade de responder as questdes colocadas,
considerando-se suficiente o nimero de entrevistas no dado momento em que se observou

a reiteracdo e esgotamento das categorias nos discursos dos entrevistados.

Dentre as técnicas disponiveis, optou-se pela entrevista semi-estruturada,
elegendo, na medida do possivel, o procedimento nao diretivo, por entendé-lo como um
meio que possibilitaria ao entrevistado discorrer sobre o tema em questdo, sob uma logica
propria. Entretanto, optar por esta técnica ndo implica destitui-la de problemas, a comegar
pelo que se entende por ndo diretividade (Michelat, 1975, apud Bosi, 1998; Thiollent,
1987). Adotei a perspectiva de Michelat (1975), quando sugere a entrevista ndo diretiva
como uma técnica que oferece vantagens para apreensao do conteudo simbolico,
permitindo ao entrevistado uma ‘atitude de exploragdo’, na medida em que ndo estrutura

completamente o campo de investigacao.

Também foi utilizada a observacdo participante que definimos como um
processo pelo qual mantém-se a presenca do observador numa situagdo social com a
finalidade de realizar uma investigag@o cientifica. O observador encontra-se face a face
com os observados e, ao participar da vida deles no seu cenario natural, colhe dados.
Assim, o observador se torna parte do contexto sob observagdo, “ao0 mesmo tempo

modificando e sendo modificado por este contexto” (Guimaraes, 1980).
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Nas entrevistas realizadas, procurou-se identificar a importancia da ALpViver
para o CPqHEC. Ao falar sobre a ALpViver, os pacientes e profissionais entrevistados
apontaram seus limites e suas possibilidades. Por ser um evento novo no hospital, as falas
refletem impressdes e experiéncias dos 2 anos de existéncia dessa associacdo de pacientes
no CPqHEC. E no dia-a-dia que vdo surgindo as construgdes sobre o que deve ou ndo
deve realizar uma associagdo de pacientes. Os didlogos nos trazem situagdes,
acontecimentos passados e representagdes de possibilidades que revelam o lugar que a

ALpViver ocupa no CPqHEC.

Tomando como referéncia os conceitos de apoio social e empowerment
procurou-se identificar, na analise das entrevistas, processos que possibilitaram maior
autonomia, lugar mais ativo, acesso a informa¢do e algum tipo de participacdo dos
pacientes, a partir das acdes da ALpViver. A questdo mais ampla sobre qual o(s)
papel(éis) da ALpViver no CPqHEC norteou a apresentacdo dos dados, definindo-se dois

eixos: um politico/institucional, € um assistencial/terapéutico.
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CAPIiTULO 4. O PAPEL DA ALPVIVER E A PRODUCAO DE

EMPOWERMENT

4.1 A ORIGEM

Nas entrevistas feitas junto a profissionais e pacientes (ver metodologia), foi
delineada a historia da formagao da ALpViver. Valendo-se desses relatos, vamos analisar
a origem e a justificativa de se criar uma associac¢ao de pacientes no hospital e o(s) seu(s)
papel(€is) na institui¢ao. Os processos sao multiplos ndo havendo uma sucessao linear de
acontecimentos, mas sim, uma conjun¢do de fatores que possibilitaram a criacdo da

ALpViver.

A idéia da formagdo de uma associagdo no CPqHEC mobilizou diversos
interesses. No caso da instituicdo, entendeu-se que uma associacdo de pacientes no
CPqHEC seria interessante em varios sentidos. Na fala de um funcionario da
administracdo, a ALpViver ¢ um sinal de que os pacientes gostam do hospital e do

atendimento que receberam.

“Eu acho também que a Associa¢do para o Hospital é como um crédito, quer
dizer, esses pacientes acreditam no Hospital, gostam do Hospital. Eles
criaram essa associa¢do pra ajudar uns aos outros, mas no momento que eles
falam, ‘associa¢do de amigos do HEC’, (...) é um reconhecimento do

merecimento dessa amizade.” (Dir.)

Também apontam a importancia da Associa¢do no sentido de ser um respaldo
politico para o hospital. A percep¢ao desse papel politico da Associacdo foi reforcado
durante o movimento do CPqHEC, junto a presidéncia da FIOCRUZ, para transformar-se
de um Departamento da FIOCRUZ para uma Unidade de Pesquisa, conquistando assim,

uma maior autonomia or¢camentaria e politica.
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“(...) a criagdo da Associacdo é um refor¢o, um respaldo que o hospital tem,
politico mesmo. Isso foi muito notado por ocasido do nosso pleito de

transformagao de departamento em unidade.” (Dir)

“Na pratica, eu vejo que é uma coisa importante pro hospital, politicamente
eles ja tem nos ajudado, assim, vocé dizer que aqui tem uma associa¢do de
amigos (...) em momentos importantes aqui na FIOCRUZ, quando vocé
precisava mostrar que nos temos valor social, que a nossa pesquisa aqui tem
assisténcia, tem uma série de outros produtos além da pesquisa e do ensino,

essa associagdo dos pacientes tem muito valor pro hospital.” (méd.)

Esses didlogos apontam para uma conjuncao de acontecimentos politicos e
institucionais que estiveram presentes € concorreram para o processo de formacdo da
ALpViver. Na historia do CPqHEC, ja houve momentos de mobilizagao dos pacientes em
defesa do hospital, antes mesmo da formacgao da ALpViver. Essa tradi¢ao de participagao
também configurou-se em um fator importantes na origem da ALpViver, uma vez que ja

havia no CPqHEC, essa cultura participativa.

“(...) em vadrios momentos da historia do hospital os usuarios se
manifestaram sempre super bem. Independente da Associagdo, antes da
Associa¢do hd muitos anos atrds quando houve aquela historia do hospital
)

passar para a rede houve uma mobiliza¢do muito grande dos pacientes.’

(ass. soc.)

“Tinha um paciente também que até ja morreu, que ele tinha feito uma carta,
mandou até para o Presidente da Republica pedindo que apoiasse o nosso
hospital, que andou uma época muito ruim, faltando as coisas, se falava até

que ia fechar o HEC.” (pac.1V)

Alguns fatores podem ser apontandos como propiciadores de um clima
institucional favoravel para que haja a mobilizagdo dos pacientes em momentos
importantes para o CPqHEC. Este clima institucional, que facilitou a forma¢ao de uma
associacdo de pacientes no CPqHEC, passa pela estrutura fisica do hospital, tipo de
clientela e relagdo médico/paciente. Esses fatores aparecem nas falas justificando a

existéncia de um clima institucional.
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“(...) Embora o hospital seja pequeno, seja velhinho, a gente tem uma
qualidade de atendimento, perante os outros hospitais da rede muito
superior. Entdo os pacientes que se tratam aqui, eles gostam do hospital, e a
gente tem uma relagdo afetiva também com essas pessoas muito grande (...)

todo mundo aqui tem um nome.” (ass. soc.)

“(...) ndo se tem la fora um hospital que tem um atendimento como aqui
dentro, o carinho pelo paciente, ndo é so o médico atender e dar o remédio,
aqui, vc acaba ficando amigo dos médicos, mesmo dos enfermeiros, a Copa,

todo mundo tem um carinho pelo paciente de Aids aqui no hospital.”( pac.1V)

A ALpViver participou, durante o ano da pesquisa, de alguns eventos
comunitérios ligados a satde, como FIOCRUZ ABERTA, onde, na sua propria estande,
orientou sobre prevencdo ao HIV e divulgou o trabalho da Associagdo. O CPqHEC, sendo
um hospital de pesquisa, confere outro status ao paciente. A instituicdo precisa do
paciente para as pesquisas, necessita da colaboracdo deles. Alguns pacientes relataram se

sentirem importantes por estarem colaborando com a medicina..

O fato de ter um atendimento mais personalizado e ser um hospital pequeno cria
uma maior proximidade entre funciondrios/paciente/hospital. Esse clima intimista, de
empatia e amizade entre funciondrios e pacientes possibilita que em certos momentos haja
ruptura das relacdes hierdrquicas e de classe. Estas sdo deixadas de lado, e as pessoas
podem-se relacionar de igual para igual. O CPqHEC ¢ diferente, talvez, de outros

hospitais, onde as pessoas sdo conhecidas por nimeros ou pela patologia.

A mobilizagdo dos pacientes na defesa do hospital em momentos significativos e
a existéncia da ALpViver como um reforgo politico para o hospital concorreram para a
sua formacdo. Ao mesmo tempo, uma outra justificativa importante para a criacdo da
ALpViver do ponto de vista dos pacientes e de alguns profissionais, foi a necessidade de
suprir a caréncia de recursos dos pacientes, percebida diariamente pelos funcionarios. A

caréncia de alimentos, por exemplo, tem reflexos diretos na terapéutica.

“Aquilo foi incomodando o hospital, (...) as vezes o paciente ndo tinha
dinheiro pra comer, comprar comida, como é que ele ia absorver a

medicagdo?” (psi)
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A Campanha do Betinho surge, num relato, como tendo influenciado na
mobilizacdo dos funcionarios da institui¢do na busca de minimizar o problema da fome.
A Acgdo pela Cidadania gerou uma mobilizagdo na sociedade civil, desdobrou-se em
inumeras acdes localizadas, formou uma rede de solidariedade e afetou as relagdes nos

espagos institucionais .

6

icava assim aquela coisa de a gente ajudar, (...) ai teve aquela Campanha
do Betinho se reuniu aqui, ai o hospital passou a ajudar na Campanha do

Betinho.” (psi)

Em conversa ndo gravada, um paciente relatou que os funcionarios doavam todo
o més uma quantia em dinheiro para a ASFOC (Associagdo dos Funciondrios da
FIOCRUZ) que distribuia cestas para familias carentes de Manguinhos (bairro proximo).
Com a criagdo da ALpViver, conseguiu-se que algumas dessas cestas fossem destinadas

para a Associagao.

Durante o processo de formacao da ALpViver, alguns profissionais tiveram uma
presenga importante, assessorando com a documentag¢do e na formagao do seu estatuto . A
palavra de uma assistente social apontada pelos pacientes como tendo ajudado muito a
associacdo mostra que, no inicio, o0 movimento em torno da questdo da fome comegou
com uma mobilizagdo dos funciondrios, mas foi endossado, posteriormente, por

pacientes.

“

(...) a Associagdo surgiu quando ja existia a cesta basica no Hospital. (...)
Um dia ela (paciente) chegou e colocou que estava em dificuldades
financeiras, o marido ja tinha falecido, também conosco, era nosso paciente.
Ela tinha duas criangas e ndo trabalhava. Entdo nos nos cotizamos e fizemos
uma cesta bdsica para ela entre os funcionarios. (...) foram surgindo outras
necessidades de outros pacientes, a gente comegou a fazer campanha dentro
do Hospital, corpo a corpo, boca a boca, encontro de corredor, (...) E
comegou um grupo de pacientes a se envolver também com a situagdo. E ai a
gente comegou a pensar, por que ndo fazer uma Associagdo, filantropica e

procurar saber quais eram os tramites (...)." (Enf.)

Estas palavras mostram que houve uma mobilizagdo de pacientes e funcionarios
em torno de um problema social que, a partir do momento que entra na institui¢do de
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saude, passa a ser um problema que afeta na terapéutica. O estatuto da ALpViver foi

idealizado pelos profissionais, que inclusive redigiram o texto.

A formagao da ALpViver teve como origem um movimento interno do Hospital
e mobilizou funciondarios e pacientes tanto no auxilio dos pacientes mais carentes quanto
em movimentos politicos/institucionais. Esses fatores propiciaram um clima institucional
favoravel a sua criagdo. A mobilizacdo pela transformacdo do CPqHEC em Unidade, a
observacdo da formagdo de associacdes em outros hospitais e a existéncia de uma cultura
participativa revelada em outros momentos nos quais houve algum tipo de mobilizag¢ao

em favor do CPqHEC, sdo elementos que concorreram para a constituicdo da ALpViver.

4.2. O PAPEL POLITICO/ INSTITUCIONAL

A presenca da ALpViver no CPqHEC tem um papel importante em relagdo a
conquistas politicas do hospital. A Associa¢do esteve presente, como representante dos
usuarios, nesses dois anos de existéncia, em eventos politicos de suma importancia. A
participacgdo, o papel politico modificam, de certa forma, as relagdes na instituicdo. Por
isso, analisamos aqui esses dois elementos juntos, considerando que nesse caso, nao se

dissociam.

Uma modificacgdo institucional que veio junto com a criagcdo da ALpViver foi o
assento no Conselho Deliberativo (CD) do hospital, ou seja, os pacientes passam a ter um
representante que participa dessas reunides. Outra instdncia onde os pacientes sao
representados ¢ no recém formado Comité de Etica do CPqHEC, contudo, como a
participacdo neste Comité comega a acontecer a partir do final do ano 2000, ndo ¢

passivel de analise neste trabalho.

O representante dos usudrios relata ter participado, durante o ano de 2000, de
quatro reunides do CD. Essas reunides sdo convocadas toda vez em que ha necessidade de
se discutir questdes fundamentais para o hospital de um modo geral. Sao discutidos os

gastos efetuados e a verba que serd destinada para cada setor, contratacao de funcionarios,
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entrada de pacientes novos, balancetes, etc.. E importante a participagio de um
representante dos usudrios nessas reunides, pois , segundo a direcdo , ele toma
conhecimento dos problemas do hospital, da real situacdo. Neste capitulo, tratamos,
entdo, da representatividade dos usuérios em instancias deliberativas do CPqHEC e seu

papel politico.

O CPqHEC (Centro de Pesquisas Hospital Evandro Chagas), antes HEC
(Hospital Evandro Chagas), passou a ser uma Unidade de Pesquisa da FIOCRUZ em
dezembro de 1998. Essa mudanga foi pleiteada desde 1995 e contou com a presenca
decisiva de representantes da ALpViver no Pré-Congresso Interno da FIOCRUZ. Nessa
ocasido, quando estava sendo defendida essa nova condi¢do para a institui¢ao, um dos
pacientes da ALpViver falou da importancia do CPqHEC para uma platéia de médicos,
cientistas e funcionarios ligados a administragdo da FIOCRUZ. Na voz dos profissionais,

essa idéia da ALpViver como respaldo politico para o hospital, ¢ afirmada:

“Inclusive, o processo de Pré-Congresso Interno, de se discutir a viabilidade
do hospital ser pauta no Congresso, a questdo do hospital, também a
Associagdo mobilizou os pacientes, foram todos para o Castelo.(...) O
hospital era um departamento do I0C, e pleiteava passar p/ unidade. (...)
Nesse movimento a Associagdo teve uma participagcdo politica bastante

grande, de ir pro auditorio da ENSP, panfletar, discursar.” (ass. soc.)

“(...) eu participo das reunioes do CD, entdo eu estou a par das dificuldades,
eu sei dos apoios que eles ddo aos profissionais, fazer cursos para melhorar
cada vez mais o atendimento aos pacientes. Eu sei como eles sdo preparados
p/ atender aos pacientes de HIV, atende até com mais aten¢do que outras
doengas, até com mais carinho.(...) Passando a ser unidade o hospital ia

crescer, e eu acredito nisso. (Pac. 1V)

Alguns relatos se referem a participagdo da ALpViver nessa campanha, a partir
de um processo de convencimento dos pacientes pelos funciondrios e dos demais
pacientes pela Associacdo. A Associacdo, neste caso, exerceu um papel de ponte entre
hospital e pacientes, informando e mobilizando os pacientes, na dire¢do dos interesses do

CPgHEC, considerados como seus proprios interesses:
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“(...) a Associagdo é o representante legal dos usuarios do hospital, entdo
eles tém acento do CD (Conselho Deliberativo) do hospital, e com isso eles
ficam bastante a par de todo problema institucional. E a gente também
colocava para eles o porqué de passar para unidade. Depois que o grupo da
Associagdo entendeu as vantagens do hospital passar para unidade, essa

idéia foi ganhando for¢a entre os pacientes.” (ass. soc.)

Essa fala mostra essa relagdo entre papel politico e institucional da ALpViver . A
participagdo no CD (Conselho Deliberativo), possibilita um maior acesso a informagao e
ao conhecimento dos problemas internos do hospital. Essa participagdo, por sua vez

ressalta o reforco politico que a ALpViver representa.

O usudrio que participa da reunido ¢ reconhecido como a representante, ou seja,
fala por todos os usudrios do CPqHEC. No entanto, a maioria dos usuarios do hospital
ndo tem conhecimento de que sdo representados. A legitimidade dessa representagdo
acontece porque a dire¢ao reconhece a presidente da ALpViver como representante dos

usuarios. Isso revela algumas fragilidades dessa relacdo ALpViver/ CPqHEC.

Essa fragilidade da associagdo frente ao hospital aparece num depoimento
referente a participagdo dos pacientes no Conselho Deliberativo do CPqHEC, instancia

ultima de decisao interna do hospital:

“De certa forma é uma relagdo talvez desigual, vc ta ali mas de repente
dependendo daquelas pessoas todas (dos médicos). Ou talvez 0
temperamento da pessoa que costuma freqiientar, é de uma pessoa mais
simples. Ta ali no meio de tanta gente, assim, esperangada sem cultura geral,

seria uma situa¢do um pouco de desigualdade.” (med.)

Nesse sentido, a participagdo dos pacientes pode ser colocada em questdo de
diversas formas. A situacdo de desigualdade entre pacientes e profissionais impossibilita
uma postura critica dos pacientes, e conseqlientemente da Associagdo, ante as idéias

difundidas pelo hospital:

“Tenho visto assim, em alguns momentos o hospital precisa de apoio externo,
e mostrar representatividade, eles tém participado mas muito mais a convite, a
solicitagdo, do que uma coisa espontdnea. Eles poderiam usar esse espago pra

ter uma vida mais ativa e tudo o mais.” (méd.)
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O médico entrevistado reconhece que a relacao profissional de saude/usuario do
servico implica em uma relacao desigual e, por isso, o apoio dos usuérios ao hospital, em
momentos em que este necessita mostrar representatividade, pode aparecer em forma de

uma solicitagdo, quase uma convocagao € mais do que um apoio espontdneo.

Em outro caso ¢ ressaltado o carater de aprendizado da participagdo da

representante dos usuarios no CD;

“Eles participam do Conselho Deliberativo mas nem ainda nos, a gente ndo
tem uma relag¢do por exemplo de fazer pergunta desse tipo p/ eles (em relagdo
ao destino das doagoes). Nem eles perguntam p/ nos quase nada no CD.
Chegam a fazer comentarios, quando é questdo do teto or¢amentario e tal, a
relagdo de tratamento das outras unidades em relacdo ao CPqHEC, eles
chegam a fazer comentarios no CD. Mas ainda, eu acho que também é um
exercicio de participagdo.” (administr.)
E qual a utilizacdo a ALpViver fez desse espaco? Essa apatia ¢ rompida em
alguns momentos, apesar de serem percebidas vérias limitagdes e entraves para uma

efetiva representacao dos usuarios.

“(...) pelo que foi passado da reunido foi (que) o pessoal ndo ficou satisfeito
com o que ele disse em relagdo a como era o tratamento, (o que) mexeu com

os brios dos funcionarios, entdo isso repercutiu, eu acho importante.”

(pac.1l)

Nesse sentido, a existéncia da ALpViver possibilitando uma representacdo dos
usudrios em espagos deliberativos e produz efeitos na instituicdo, especialmente. em
relacdo ao lugar do paciente.

“Porque hoje os funcionarios sabem que os pacientes existem realmente, eles

tém voz, eles existem, sdo pessoas, ndo vém aqui SO para serem tratados

enquanto um paciente que ta doente, que tem alguma patologia.” (enf.)

“E, entre eles, descobrem defeitos também, que eles devem ser aquelas
vitimas, aqueles coitadinhos, que tdo ali no hospital publico que vai salvar a

sua vida. A relagdo passa a ser mais dindmica, é meio profissional.” (psi)

49



Ha, inclusive, a percepcao de alguns profissionais, de mudancas na propria

dinamica institucional:

“Uma liga¢do mais proxima de outros setores que ndo fossem a enfermagem
e o servi¢o médico, e que sempre esteve muito mais proximo dos paciente (...)
e hoje ndo, estdo ali na cantina estdo conversando, vai a barraca que existe,
(...) uma relagdo muito mais proxima. A integragdo entre os outros setores

ficou muito maior.” (enf.)

“ (...) quando o problema é extremo que eu acho que ai as chefias ndo
conseguem solucionar, ai deve ser levado até a dire¢do. O paciente, muitas
vezes, ndo tem paciéncia p/ isso. Entdo ele prefere ir direto a diregdo. Alguns
mal-estares ja aconteceram em rela¢do a isso. Entdo isso também é o que
mudou (...). Isso foi uma coisa que ficou assim, um lado negativo, (...) uma
coisa que cria mal estar que incomoda, que ai cria uma independéncia muito
grande, ai eles comegam a misturar as coisas, ndo conseguem discernir isso.

Que a dire¢cdo ndo ¢ um setor que deve ser incomodado por qualquer coisa.
(enf.)

Entdo, essa participagdo tem outros desdobramentos, pois apesar de ser
incipiente, como ressaltam alguns funcionarios e os proprios pacientes, gera agoes
inesperadas. Em muitos momentos, o representante dos usudrios coloca problemas para o
hospital, mostrando suas falhas. Mesmo que outros pacientes ndo tomem parte de
reunides institucionais, a sua permanéncia na Associagdo, durante um maior tempo no

hospital, leva a que eles atentem para os problemas, no seu funcionamento diério.

wos . L N~
So ¢ aquele problema, vocé as vezes falar um comentario, vocé ndo é bem
visto, vocé falar o que ta acontecendo. No meu caso, eu to sempre no hospital

dia, eu sempre fago umas criticas (...).”" (pac. V)

O empowerment dos pacientes origina uma postura mais critica diante do
hospital. Essa no¢do de cidadania passa pelo acesso a informagdo. Passa também por
desenvolver uma postura mais critica em relacdo a instituicdo, defrontando-se, inclusive,

com suas caréncias.

6

(...) eles entendem mais da problematica do hospital do que a gente, em

relagcdo as deficiéncias do hospital, eles estdo por dentro de tudo. Inclusive
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nas reunioes em que eu participo no hospital, as pessoas citam, ah, a
associagdo podia estar presente. Isso aqui, vamos falar com a associagdo,
vamos pedir a associagdo. Entdo, td sendo uma coisa assim, no momento, nao
se sabe muito bem, ndo estd definido qual o papel... para eles, estd definido,

mas para o hospital ndo ta.” (psi)

Outra questdo, para pensarmos essa relacdo entre ALpViver e CPqHEC, ¢
entender como se realizam os processos de empowerment, que configuram-se também
como transferéncia de poder de um grupo para outro. Mas como deve ser a passagem
desse poder? Sera apenas uma transferéncia automatica e benéfica, ou deve haver um

trabalho em cima disso?

Aqui se coloca outro problema a que também estd sujeito qualquer grupo: a
cooptacdo, por outro grupo de interesses, aqui, politico-institucional. Neste caso, podemos
dizer que realmente houve um empowerment organizacional? Os pacientes ganham
assento no Conselho Deliberativo do hospital. Quais sdo as implicagdes? Concretamente,
ndao muitas. Apenas ficam um pouco mais informados e isto ndo quer dizer muita coisa.
Se pensarmos no conteudo dessa informagao para os pacientes, pode ser uma informagao

vazia, oca.

Hé o perigo de cooptacdao dos pacientes por grupos na defesa dos seus proprios
interesses. Esse papel nos coloca perante alguns impasses que estdo ligados ao processo
de empowerment dos pacientes usuarios dos servigos. A participagdo dos usudrios no
espaco institucional cria a possibilidade de um relacionamento mais interessante entre
usudrios/instituicdo. No entanto, ndo se sabe até onde essa participacdo pode/deve
acontecer, ja que sempre se esbarra na questdo do saber/poder, nos grupos de
profissionais e na passividade intrinseca a condicdo de doente. Além das diferencas entre
as classes subalternas e o intelectual, muitas vezes, ele volta o olhar para as classes
populares buscando nelas o que ele deseja , acredita, € ndo o que os doentes consideram

importante.
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4.3. O PAPEL ASSISTENCIAL/TERAPEUTICO

Num segundo eixo, o assistencial/terapéutico, ressaltamos os relatos que versam
sobre o tema da assisténcia. O auxilio material aos pacientes mais carentes (maes, pessoas
em situagao de desemprego ou que estao esperando o auxilio doenga ou a aposentadoria)
se caracteriza como o objetivo principal, a razao de ser da Associacdo. Ao mesmo tempo,
configuram-se outros objetivos mais informais, como o de dar apoio psicologico e

orientagdo em relagdo ao tratamento ¢ ao viver com a doenca .

Destacamos aquelas referéncias onde se reconhecem experiéncias de
empowerment em relagdo a assisténcia e ao tratamento, ou seja, onde se percebe uma
postura mais ativa dos pacientes. Esses dois pontos sdo analisados juntos buscando-se
analisar os efeitos da atuagdo da ALpViver no tratamento, como um grupo de apoio
social dentro do hospital que traz beneficios para as acdes terap€uticas e para a qualidade
de vida dos usuarios. Quando falamos dessas situagdes, nao estamos mencionando

apenas as conquistas, mas também as limitacdo que os encerram.

Pacientes e profissionais apontam para mudangas no campo individual, dos
pacientes que participam da Associagdo. H4 um reconhecimento por parte dos
profissionais da importancia da atuagdo da ALpViver para esses pacientes. Eles apontam
uma relagdo direta entre participagdo da ALpViver e melhora da saude, mais vontade de
viver e maior engajamento no tratamento. O depoimento a seguir refere-se a descoberta e
desenvolvimento de capacidades, gerando aumento da auto-estima e faz parte do

processo de empowerment individual.

“Eles estao fazendo o bem, entdo eles se sentem bem, mais saude, e isso
também eleva a auto-estima, isso também é saudavel. (...)E ao mesmo tempo

eles desenvolvem habilidades que eles nem sabiam que tinham.” (psi)

“A gente vé que tem uns pacientes que estdo muito envolvidos na associag¢do
e tudo o mais, eles recuperaram a vontade de viver, o sentido da vida, agora

eu ndo sei te dizer por que(...).” (med.)
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“Sinto (a diferenca) nos detalhes, eles estdo mais interados, mais cidaddos,
conhecem tudo aqui no hospital, as pessoas, (..) eles ficam mais

comunicativos, mais respeitados, tudo isso ajuda na saude. * (psi)

A maioria dos pacientes que participam da ALpViver é proveniente de uma
situacdo de internacdo, de desesperanca e, através da atuacdo na Associagdo, encontrou a
possibilidade de agir no mundo novamente. O estar no mundo, de forma mais ativa,

atuante, leva a mobilizacdo de recursos e capacidades individuais e grupais.

“(...) tinha depressdo, ficava so dentro de casa, acomodada. Vim aqui e fiz
novos amigos, conversando, compartilhando e passando experiéncia.(...)Tive
mais forca de vontade p/ viver, mais dnimo. Eu era uma pessoa muito timida,
muito fechada, fiquei mais comunicativa. A equipe que eu encontrei aqui

também, da uma for¢a na vida da gente.” (pac. 11I)

“Eu sou uma pessoa muito ativa, ndo gosto de ficar parado, entdo essas
coisas p/ mim, eu acho, eu to trabalhando, eu t6 movimentando, exercitando a
mente, p/ mim é otimo, eu me sinto bem melhor. Porque sabe, vocé ficar o dia
inteiro dentro de casa, v. come¢a a pensar besteira, comega a se..., ai acha
que qualquer espirrozinho, que vocé ta doente, sabe, come¢a a pensar

besteira.” (pac.V)

“Eu tive uma fase muito ruim da minha doenga e quando eu tava em fase de
recuperagdo no hospital dia eu ouvi a Sueli comentar, falar da associagdo,
que eu ndo sabia e ela falou que precisava de voluntario e me comoveu. Al
quando ela saiu, eu nem conhecia ela, ai eu perguntei o que podia fazer p/

ajudar e passei a vir, me propus a vir trabalhar .” (pac. 1I)

Essas capacidades demonstradas geram um aumento da auto-estima dos
individuos, o que ja foi apontado em outros trabalhos sobre empowerment. onde também
sdo relacionados esses fatores atuando positivamente na satide. No caso aqui discutido, os
efeitos estdo relacionados com os resultados patogénicos da doenca e com a postura de

doente que faz as pessoas se sentirem fora dos processos produtivos.

“(...) eles (a equipe do hospital) véem a associagdo com bons olhos. Até vé

mais do que a gente faz, eles imaginam que a gente faca mais coisas do que a
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gente, na verdade a gente ainda ndo ta podendo fazer, mas eles imaginam que

a gente td fazendo. Eles acham muito importante o nosso trabalho. (pac. V)

A funcado assistencial se confunde com a terapéutica. A literatura sobre grupos de
apoio social aponta para esse fator psicossocial. Os vinculos, a proximidade de pessoas
com problemas em comum ¢ a ajuda sistematica, seja através dos suprimentos, seja

através da informagdo compartilhada tém efeitos no sistema imunologico das pessoas.

A teoria considera que quando as pessoas vivem um processo de empowerment
elas se sentem mais animadas e experimentam uma sensacao de controle, ja que se sentem

capazes de definir objetivos comuns.

“Ndo, na minha saude mudou assim porque eu acho que desde o momento
que a gente ajuda, né, a parte mais ajudada é nossa. Porque a partir do
momento que vc Sse preocupa com os problemas dos outros vocé acaba
esquecendo os seus. E aquilo te fortalece pra que vocé batalhe mais e pra

mim foi otimo.” (pac. 1)

A Associacdo, aos poucos (e isso foi observado durante as observacdes
participantes), torna-se referéncia para os pacientes do CPqHEC. Muitos a procuram para
se aconselhar ou buscar alguma informagdo. A palavra da presidente da Associagdo
mostra que ha um reconhecimento das dificuldades de alguns pacientes, até mesmo pela
propria vivéncia, dificuldades que, muitas vezes, os profissionais encontram-se

impossibilitados de resolver ou para as quais ndo atentam .

Nem todo mundo quer ou ir a psicéloga ou tem barreiras em relagdo a isso, mas
até por desconhecimento, isso ndo quer dizer que as pessoas nao tenham problemas.
Muitos ndo falam tudo o que seria importante para o médico, mas falam para outro
paciente, por saber que ele passou por dificuldades parecidas. Ha a possibilidade de que

um dé apoio ao outro e isto ajuda no trabalho do hospital.

Quando os pacientes compartilham experiéncias, abre-se a possibilidade de
localizar problemas comuns. A Associacdo se esforca, entdo, em manter uma integragcdo
maior entre os doentes, em trazé-los para perto, em aproximar um do outro e formar lagos

de amizade:
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“Entdo eu acho que acaba sendo um trabalho que envolve, e a gente tenta
fazer um grupo para visitar, para ir na casa, eu ja dei almogo la em casa,
teve churrasco na casa de um paciente. A gente tem essa vontade de ficar

mais ligada, ndo deixar o paciente ficar so.” (pac. IV)

Questdes especificas, relativas a Aids sdo tratadas em conversas informais que

encorajam e possibilitam que falem dos seus medos:

“A pessoa ta em desespero, no principio todo mundo entra em desespero,
quem vai saber que ta com Aids e ndo vai entrar em sofrimento? Entdo,
quando uma pessoa escuta a historia de uma outra pessoa que ja passou por
aquilo e sobreviveu a todos esses medos eu acho que ajuda. (...) vocé
conversando com esses que estdo chegando, que estdo descobrindo agora,
acho que passa uma coisa boa p/ eles. Quando eu soube que tava com Aids eu
SO via a morte na minha frente, na época as pessoas ligavam Aids com morte.
(...) Eu acho que, hoje, alguns pacientes... eu ja consegui fazer ver que é

diferente, ela pode viver com Aids, igual quem é diabético.” (pac. 1IV)

“Eu fui dar uma roupa ele ficou super feliz. Entdo, as vezes, tem alguns
pacientes que eu ja observei que v. vai dar um alimento p/ ele, uma roupa até
usada, eles se sentem que ...de repente a vida é de uma dificuldade muito
)

grande, até mesmo de medo, né, da doenca...ter o preconceito sobre eles.’

(pac. 1V)

A atuagdo da ALpViver tem implicagdes para o tratamento. Esta fala, a seguir,

aponta para uma relagao entre necessidade, motivacao e adesdo ao tratamento:

“O paciente, as vezes, ele é faltoso as consultas, mas ele ndo falta para pegar
a cesta. Todo més ele vem pegar a cesta de alimento. E ai o grupo conversa
com o paciente sobre a importancia de ele continuar o tratamento, de ele
estar tomando a medicagdo de forma correta. SO que isso ndo existe ainda de

uma forma sistematizada.”. (ass. soc.)

Esse empowerment individual traz, por sua vez, aspectos positivos para o
tratamento. Alguns autores consideram que participar de grupos de apoio que,
sistematicamente, oferecem algum tipo de auxilio, seja material ou informativo, gera

conseqiiéncias benéficas para o estado de satde, reforga o sistema imunoldgico e ajuda na
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convalescéncia. Considerando este fato, ressaltamos, aqui, que os pacientes comecam, a
partir da organizagdo da ALpViver, a ter um papel mais ativo na organizacao em relagao
ao tratamento.

No contato com os demais pacientes, eles comecam a compartilhar as
informagdes, discutem questdes relativas ao tratamento e¢ a relagdo médico/paciente.

Apoiam-se mutuamente e até cobram entre si atitudes em relacao a questao da adesdo aos

medicamentos anti-retrovirais e, em alguns momentos, monitoram essa adesdo apoiando o

médico com informagao que estes muitas vezes nao obtém.

"Transar de camisinha, conversei com o menino sobre isso, que duas pessoas
com AIDS ndo podem transar sem camisinha porque um passa o que tem
para o outro, e os virus sdo diferentes. A gente tenta dar um apoio. Ja foi
gente daqui la em casa”. (pac. IV)
Nesse sentido a Associacdo faz um trabalho, ainda que informal e de forma ndo
sistematizada, de instruir, conscientizar os demais pacientes sobre a importancia da
adesdo, de ndo desistir. E um espago para compartilhar as experiéncias mais diversas, da

proximidade com a morte, aquestao da sexualidade e da esperanga.

“Entdo eu acho que vocé conversando esses que estdo chegando, que estdo
descobrindo agora, acho que passa uma coisa boa p/ eles. (...) quando eu
soube que tava com Aids, eu so via a morte na minha frente, na época as

pessoas ligavam Aids com morte.” (pac. IV)

4. 4. Novos ESPACOS

A formagdo de um grupo de apoio implica também na formacao de redes de

ajuda, de contatos e relagdes que possibilitam auto-gestdo e organizagdo. Ha, nesse

sentido, todo um aprendizado de grupo, de equipe.
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“Comegou a fazer vinculos e a fazer contatos e comecou também a receber,
porque agora é uma associag¢do, ndo é so um grupinho de funciondrios que td

pedindo alimento. Ficou uma coisa maior, mais organizada.” (psi)

“Sdo pessoas diferentes, de lugares, culturas diferentes, sao problemas de
valores, mesmo. E eles todos estdo numa condi¢do de pacientes, tem um
hierarquia e, as vezes, eles ndo querem seguir muito a hierarquia. Eles ainda

estdo se estruturando, é um processo, com o tempo eles vdao amadurecendo.”
(psi)

As agdes da ALpViver afetam os demais pacientes, trazem implicagdes para a
instituicdo como um todo. E um espago novo criado dentro do hospital. Na visdo de
varios pacientes, as func¢des da associacdo vao além do fornecer alimento e alguns deles

entendem que ja realizam diaria e informalmente muitas outras atividades:

“A gente quer ter um trabalho de orienta¢do de todos os pacientes, um
trabalho de conscientizag¢do sobre os remédios, a hora de tomar, ... a familia,
as vezes tem preconceito, o paciente ndo fala p/ a familia com medo da
rejeicdo e a propria familia também desconhece, separa. (...) ir na casa do
paciente, até de passar um pouco de orientagdo, até de higiene mesmo, saber

como se cuida.” (pac. IV)

“Acabou que os outros pacientes das outras patologias estdo ganhando com
isso. Estdo-se sentindo cidaddos também. (...) Ndo sdo tdo bem informados, e
eles estdo tendo , estdo se informando das coisas. Ta mudando, ta mexendo

um pouco com a postura de todo mundo aqui. Faz parte do hospital a Ass.”
(psi)

A formagdo desse um grupo de pacientes no CPqHEC enseja que se busquem
solugdes para os problemas vividos por eles. A barraca foi mais um espaco criado pela
Associacdo, onde varias mercadorias, a venda dos objetos, o reconhecimento do outro e a

solidariedade circulam.

“(..)a gente tem um numero grande de pacientes que (...)ja estdo
aposentados, outros tém beneficio, ndo estdo trabalhando mas tém uma
atividade, tém um dom de trabalhos manuais (...) Os pacientes trouxeram os

seus trabalhos, venderam bem, as pessoas aceitaram bem, teve um retorno
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significativo para a associagdo. (...). Entdo todo o dia a gente tem pessoas

diferentes na institui¢do e que passam até la.” (enf.)

Ha conflitos internos que revelam mais uma fragilidade da associagdao. Sabemos
das imensas dificuldades que existem quando se trabalha em equipe. Muitas vezes, nem
mesmo com a experiéncia, com a formagao académica, com supervisdo de alguém de fora
(muito comum nas equipes formadas por psicologos), os grupos nao conseguem superar
as diferencas, as dissengoes internas. No caso da ALpViver, ela ¢ formada por pessoas
inexperientes em termos de trabalhar em equipe, de coordenar um grupo. Estdo

aprendendo na pratica e encontram-se praticamente sos.

Durante todo o ano em que estive em contato com a associacdo, houve a
presenga de um funcionario do hospital em uma reunido, a do dia 29 de junho, com o
objetivo de ajudar a resolver os problemas enfrentados pelo grupo, isto é, para conceder
uma assessoria. Na verdade, essa tentativa de ajuda, mesmo que fosse na melhor das
intencdes, foi o golpe final para alguns da ALpViver. Ditou-se uma quantidade de regras
pré-concebidas de como deve funcionar uma equipe, de como deve coordenar-se uma
associacdo, enfim, receitas de um mundo ideal. Um paciente me relatou, depois, que
sentiu que seu trabalho estava tdo distante daquilo que deveria ser, que acabou desistindo

de vez.

Quando o caso ¢ de urgéncia, a Associa¢do dispde do seu fundo de reserva e
compra alimentos para compor uma cesta para aquele més. Alguns profissionais, por nao
conhecerem o trabalho da associagdo, mandam seus pacientes receberem cestas na

ALpViver, gerando conflitos, ja que esta ndo dispde de recursos para ajudar a todos.

O relato a seguir mostra em detalhes como funciona o encaminhamento de

pacientes para a ALpViver:

“(...) a Associagdo, como serve aos pacientes do hospital, as demandas do
hospital, dos meus pacientes que eu atendo, eu encaminho pra Associagdo.
Hoje é muito comum, por exemplo, um paciente que esteja internado, do
interior, que por algum motivo ndo tenha dinheiro de passagem, eu solicito
auxilio financeiro, por escrito. A Associagdo da o dinheiro ao paciente, ou
empresta o dinheiro ao paciente dependendo da situagdo, e ele assina o
recibo de saida desse dinheiro ou de bolsa de alimento.(...) Eventualmente,
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tem um paciente que ta entrando em auxilio doen¢a, mas o processo td
demorado, precisa de uma cesta basica extra, eu encaminho para a
Associagdo. So que hoje tudo isso é feito por escrito, tudo é documentado,
toda a saida de material e de dinheiro é também com recibo para evitar

confusdo. (ass. soc.)

O paternalismo, entretanto, foi visto como um problema sério pelos pacientes que
trabalhavam na ALpViver naquele periodo. Buscou-se formas de trazer os pacientes para
ajudar na associagdo, € ndo so receber aquela cesta todo més, sem ter idéia do trabalho
que havia por tras. Nem as sacolas para levar o alimento os pacientes traziam, mesmo

sendo constantemente solicitados, segundo descri¢do dos pacientes da ALpViver.

Pediram também que os pacientes beneficiados pela associacdo trouxessem
latinhas de aluminio que seriam vendidas e cuja renda reverteria em alimentos. A
tentativa de fazer com que os pacientes beneficiados participassem, ajudassem de alguma

forma, foi, sucessivamente, frustrada.®

4.5. O ACESSO A INFORMACAO

O acesso a informagdo ¢ apontado por uma paciente como sendo uma das suas
dificuldades. Muitas vezes, o conhecimento que chega até eles ¢ precario ou insuficiente.
E necessario uma atitude ativa frente a informacdo, no sentido de ir em busca e
compartilhar as instru¢cdes obtidas. Isso diminui um pouco a dependéncia e a atitude

passiva do paciente em relagao aos profissionais do hospital.

“(...) outro dia eu vi na televisdo que pessoas com doengas cronicas, que nao
tém beneficio nenhum, a prefeitura da um saldario minimo. So que vocé sabe
que existe, agora como vai encaminhar um paciente até esse lugar é dificil.
Até agora eu ndo ouvi ninguém me dizer “0, é p/ ir no lugar x que la eles vao

te informar”. Eles falam “é eu sei que tem...” mas ninguém sabe como se faz
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p/ receber esse beneficio. Entdo, enquanto eles estiverem aqui a gente da

mesmo porque a gente sabe que ndo vai ter outra ajuda.” (pac. 1IV)

Nesse processo de empowerment os pacientes desenvolvem capacidades grupais.
Sobretudo, nas reunides, ante as dificuldades de resolver as questdes, as diferencas

aparccem.

6

o geral, falta a equipe se conscientizar, se unir mais, ser mais solidario, as
pessoas tém que trabalhar mais e prestar menos aten¢do na vida do seu

colega, porque é isso que gera varios probleminhas na associagdo.” (pac.1ll)

“ Até eu, acho que deveria ir mais pessoas participarem porque uma cabega
50 ndo pensa. Porque vocé vé as coisas por um angulo, eu ja vejo por outro, a

gente tem que parar, pensar e chegar a alguma conclusdo.” (pac. 1)

“Porque pra vocé poder fazer um trabalho, a equipe tem que ser unida, entdo
o principal, pra mim, seria a unido da equipe, poder se sintonizar, pra poder
fazer o trabalho. Cada um ter uma responsabilidade, ndo é deixar tudo nas
costas de um ou dois, e os outros so cobrar, tem que ter maior

responsabilidade para todos.” (pac. V)

Os entrevistados apontam que os outros pacientes do hospital também se
beneficiam da atuacdo da associacao. Dentre esses beneficios, destaca-se o fato de os
pacientes passarem a se conhecer e a formar vinculos, o que possibilita ndo s6 uma maior
organizag¢do, mas também a formacao de ligacdes afetivas que ajudam a enfrentar os
problemas que freqiientemente advém com a doenga. Por ocasido dos eventos festivos,
especialmente, cria-se a oportunidade para que amigos e familiares dos pacientes se

aproximem, ajudando a fortalecer a rede social de relagdes nesta comunidade.

A atuagdo na ALpViver produz capacidades que, além de refletirem diretamente
no tratamento, tém conseqiliéncias na posicdo que os pacientes ocupam no hospital. Os
pacientes passam a ter acesso a dados em relacao ao hospital e a propria doenga e, entao,

tentam fazer com que essas informacgdes circulem e sejam divulgadas entre eles.

¥ A questdo do paternalismo ¢ citada aqui por aparecer como questio para a Associagdo, mas nio é
aprofundada neste trabalho se relaciona com a discussdo sobre capital social.
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“Porque dai ja houve caso de paciente falar que toma o remédio errado, ele
chega p/ mim e fala, ai eu vejo e conto p/ médico e ele diz que ndo td sabendo

de nada, que ndo viu nada.” (pac. 1V)

“(...)quando eles percebem eles orientam, quando a gente vai tomar remédio
toda vez eles falam, o remédio que é longe da refeicdo, que é perto, eles falam
direitinho, pra tomar cuidado, mas, as vezes, tem fila, nem sempre eles falam
tudo, né? e o médico também, as vezes, ndo conversa muito com o paciente
porque ndo tem tempo, (...), entdo os médicos ndo tém aquela paciéncia, de ta

conversando, de observar ...ndo faz isso direito.” (pac. 1V)

Nao ¢ muito comum a percepcao, pelos pacientes, das limitagdes do trabalho do
médico e dos profissionais de saude. Alguns tém a tendéncia ou de endeusar o “doutor”,
ou de ter uma relagdo de insubordinacdo em relacdo a ele. Em todo caso, as idéias e
sentimentos individuais acabam por imprimir certas caracteristicas ao grupo que, se nao
absorve tudo, pelo menos, tem a oportunidade de ter contato com uma visao mais critica

sobre os profissionais de saude.

Da percepcao dessa fragilidade que envolve o trabalho, notadamente o dos
médicos, com quem, geralmente, se tem as maiores dificuldades na comunicagdo, por
estar no topo da hierarquia do saber no hospital, mas também dos demais profissionais, ¢
que se percebe a necessidade de se valorizar o saber profano ° dos pacientes, que podem
muitas vezes dar contribui¢des importantes para o tratamento, baseado na experiéncia que

tém da propria realidade:

“(...)ndo se isolando, acho que é muito mais facil, um chega aqui e fala “ah,
tomei um remédio novo”, experiéncia, né, passar experiéncia de um pro

outro.” (pac. 1V)

“(...) Aqui tem que montar uma equipe pra visitar paciente que ndo tem
visita, geralmente tem paciente que é rejeitado pela familia. As vezes, fica ai
ndo tem familia, as vezes, a familia mora longe, ndo tem dinheiro pra visitar,

como uma visita todo dia, e a gente nem tem acesso a esse tipo de coisa, né?,

? Carapinheiro (1993, p.280) fala sobre o saber profano dos doentes como aquele “saber tltimo (na
hierarquia dos saberes dentro do hospital), incompetente em estratégias, mas competente em estratagemas” .
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mas isso seria um trabalho da equipe da associa¢do junto com assistente

social, psicologo do hospital, pra acompanhar essas pessoas.” (pac. 111)

“ (...)no momento é o alimento, mais futuramente, no caso, poder fazer uma
divulgagdo sobre a doenga, ndo so HIV mas as principais que o Hospital
Evandro Chagas trata. (...) a gente quer também poder informar mais aos
pacientes. Ja houve casos aqui do paciente ndo saber o que é uma

camisinha.” (pac. V)

“E importante fazer um servico domiciliar, v/c tentar fazer uma reunido dos
pacientes aqui, ou um café positivo seria uma coisa importante, pra chamar
0s pacientes que as vezes ficam aqui o dia todo, as vezes horas aqui, pra
conhecer até a associa¢do. Porque tem muita gente que ndo conhece a

associagdo, aqui dentro.” (pac. V)

Alguns profissionais apontam, com bastante nitidez, as limita¢cdes da ALpViver,
fazendo criticas pontuais a ela. Isto mostra, por um lado, que existe uma expectativa do
hospital em relagdo ao que a associagdo deve ou ndo fazer, e refor¢a a indefini¢do a
respeito do papel da associacdo. Se, por um lado, isso mostra que existe uma certa
flexibilidade com relacdo as atividades da ALpViver, ja que ndo ha, aparentemente, uma

fronteira definida e definitiva, por outro, essa ndo clareza gera confusdes de certa forma.

“(...) Eu sei que ha uma preocupa¢do deles muito grande para com os
pacientes, principalmente do grupo de AIDS, é que, se os pacientes aderirem
ao tratamento, que o facam adequadamente, ndo desistam, ndo abandonem,
eles tem muito essa preocupagdo. ...se preocupam com a questdo da
alimentagdo, alguns sdo muito pobres, precisam de uma alimentagdo
adequada, inclusive para poder fazer o uso dos anti retrovirais, em horarios,

ter alimentagdo em intervalos, essas coisas.” (Dir.)
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4.6. O BAZAR

Quando os pacientes da ALpViver resolveram abrir uma barraca no espago do
hospital, para vender seus trabalhos manuais e de outros pacientes, e também roupas,
livros, etc., houve muitas discussdes nas reunides da associagdo, com o intuito de
diferenciar a barraca da ALpViver, ja que os objetivos eram diferentes. A principal
questdo era o fato de as pessoas comprarem as mercadorias da barraca, pensando em
ajudar a ALpViver, aos pacientes do CPqHEC mas, na verdade estavam ajudando sim, a

um grupo seleto que se propunha a trabalhar na barraca e a vender seu proprio artesanato.

Depois de muitas discussdes acaloradas, resolveu-se destinar uma pequena
porcentagem dos ganhos na barraca para a ALpViver ja4 que, a propria tenda onde as
mercadorias eram expostas tinha sido uma doacdo para a Associacdo e ndo deveria ser
usada apenas em beneficio proprio. De qualquer maneira, o bazar da associa¢do acabou

por gerar um clima de desconfianga por parte de alguns funcionarios:

“Agora eu ndo sei o que aconteceu, eles criaram o bazar, com a tenda que
eles vendem, eu ndo sei como é que funciona também a parte financeira deles.
(...) Eu sei que as pessoas contribuem com o quanto querem, mas como é que
eles prestam essas contas, se eles tém algum conflito entre eles, se eles tém
grupos que se antagonizam o que as vezes pode acontecer. Nas relagoes

humanas essas coisas sempre acontecem.” (Dir. )

Nao ha, na relagdo entre associagdo/hospital, transparéncia com relagdo ao bazar.
Apesar de ter havido uma autorizagdo da direcdo quanto a utilizacdo do espago do
hospital para se montar a barraca, ndo parece haver muita nitidez dos objetivos dessa
barraca, de como ¢ manejado o dinheiro, etc.. Para alguns pacientes da ALpViver, talvez
a criagdo desse bazar tenha sido o estopim acirrante de diferengas dentro da associagao, ja
que nao havia clareza da sua funcdo. Alguns pacientes reclamaram que a partir do
momento em que comegou a entrar dinheiro na relagao, as pessoas ficaram gananciosas e
esqueceram da principal funcdo da ALpViver que era ajudar os outros pacientes. Nao
esta-se colocando aqui que isso realmente tenha acontecido, mas esse pensamento, que

emergiu em varias reunides da ALpViver, mostra um pouco do mal estar que surgiu.
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“A barraca da Ass. o bazar, o dinheiro da compra da barraca, foi da Ass.
Porque a gente ndo tinha como comegar. Agora ndo. Vamos comprar
camisetas, as novas coisas, ja comprei cartdo telefonico, ja com o dinheiro da
renda da barraca. A gente comegou, pegou da Ass., é que nos somos
pacientes também, a gente tinha que trabalhar, fazer alguma coisa pra ajudar
alguns de nos também né, ndo so os pacientes que vém aqui pedir ajuda como
a gente mesmo também precisa, ai a Ass., a barraca, da uma contribui¢do pra

gente que trabalha.” (pac. IV)
A barraca, aos poucos, vai tomando o espaco da Associagao:

“Comecei como voluntdria, ai depois comecei a ajudar na direg¢do, como

secretaria, ai depois que surgiu o bazar, eu fico no bazar.” (pac. II)

O momento que mais simboliza essa transformagdo ocorreu quando, em reuniao
da ALpViver, decide-se dividir essa reunido em duas, uma para tratar da associagdo e
outra apenas para assuntos relativos a barraca. A reunido da ALpViver que acontecia uma
vez por més, passa a acontecer de dois em dois meses e a do bazar, mensalmente. Essa

reunido, no dia 21 de abril de 2000, marca a divisdo entre os membros da ALpViver.

Os problemas enfrentados pelo grupo da Associagdo s3o comuns aos grupos, em
particular os que fazem um trabalho voluntario. Um dos problemas ¢ como conciliar o
trabalho de auxiliar as pessoas carentes, se 0s proprios pacientes que atuam na associagao
sdo quase tdo carentes? Uma tentativa de solucionar uma possivel cooptagdo de recursos
da associacdo pelos voluntarios, foi a criagdo da barraca, onde esse objetivo foi
claramente buscado: o de ajudar as pessoas que trabalham na associac¢ao. Esse ponto foi

fonte de diversos conflitos e disputas dentro da equipe da associagao.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo possibilitou discutir de forma ampla o papel de uma associacdo de
pacientes na organiza¢do que presta servigos de saude a partir de sua caracterizagdo, da

sua historia e conexdes com o Hospital (profissionais, tratamento, movimentos politicos).

A utilizacdo dos conceitos de apoio social e empowerment como referéncia na
analise das entrevistas permitiu uma discussdo sobre o papel da ALpViver no CPqHEC.
Entendeu-se a ALpViver como um grupo de apoio social que possibilita ganhos para os
pacientes em termos de assisténcia ¢ qualidade de vida. Confirmou-se que as agdes da
Associacdo implicaram em empowerment para os pacientes, fato que, no caso, pdde ser
visto como desenvolvimento e descobertas de capacidades, aumento da auto-estima e um

papel mais ativo no tratamento e no hospital.

A andlise das entrevistas possibilitou uma discussdo a respeito de como essas
experiéncias de apoio social € empowerment acontecem e se relacionam, além de uma
discussao referente a participacdo do doente cronico na instituicdo que o assiste. Entendi
o empowerment como resultado das acdes voltadas para o apoio social, pois possibilita
um grau de participagdo do usudrio na institui¢do, no contexto de pacientes cronicos de
uma institui¢ao hospitalar. Os efeitos do processo de empowerment vao-se dar na relagao

médico-paciente, usuario-institui¢do e na terapéutica.

O papel da ALpViver no CPqHEC foi analisado como politico/institucional e
assistencial/terapéutico. O papel politico se confunde com o institucional, j& que a
participagdo em eventos politicos relaciona-se diretamente com a participacdo em
reunides da institui¢ao. O papel assistencial/terapéutico trata do papel de fornecer auxilio
material aos pacientes do CPqHEC junto com os desdobramentos que essa atuagdo revela

no tratamento e na saide desses pacientes.
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A ALpViver ¢ uma organizacdo voluntaria, sem fins lucrativos e tem uma
importancia para o CPqHEC, tanto politica, quanto assistencial. Em momentos
especificos pode defender os interesses do hospital, que sdo vistos pelos membros da
associacdo como seus proprios interesses. A funcdo assistencial pode-nos remeter a uma
ambigiiidade no sentido de aumentar a dependéncia dos usuarios com o hospital, mas, ao
mesmo tempo, possibilita ganhos para o tratamento e minimiza a dificil condi¢do de vida

dessas pessoas.

A ALpViver existe e age dentro do espaco institucional, mas ndo estd muito
claro ou definido qual ¢ realmente o seu papel. Penso que o fato de existirem demandas e
serem expressas nao quer dizer que serdo atendidas. Muitas vezes a situacdo de
empowerment passa por essa percepcdo e pelas analises criticas que se faz dela. A
ALpViver coloca questdes ao hospital e ao CPqHEC, mesmo ndo sendo da forma escrita
(através de memorandos, projetos, reunides formais). E talvez, por isso mesmo, nao haja
uma relacdo que possa ser chamada de institucionalizada entre hospital e associagao.
Ainda que essa fluidez seja um aspecto de fragilidade da associagdo, pode ser

interessante, ja que existe o espago para a criagao, 0 improviso.

Embora este ndo seja um objetivo da associagdo, os profissionais consultados
apontaram mudangas no dia a dia do hospital a partir da atuagdo da ALpViver,
basicamente em rela¢do ao lugar do paciente dentro do hospital, na forma de como sao
vistos e na relagdo com o hospital e com os profissionais. Foi visto que os pacientes,
atrvés da atuagdo na Associagdo, puderam sair do que seria um lugar passivo, de vitimas,

para um lugar mais ativo, de criadores de novos espacos dentro da instituigao.

Ainda que esses efeitos ndo possam ser estendidos para o conjunto de pacientes
do CPgHEC, as redes de relacdes e informagdo que sdo formadas entre pacientes (e
também familiares e amigos) faz reverberar para fora do grupo que atua diretamente na
ALpViver, acdes de autonomia. Por outro lado, muitos ndo sabem que existe uma
associagdo de pacientes no hospital e acredito que isso se deva em parte, pelo fato da
ALpViver estar voltada basicamente para acdes assistenciais, o que limita seu campo de

acdo aos pacientes mais carentes.

Esses objetivos, basicamente de assisténcia, originam uma série de outras agoes

que ultrapassam a doacdo e a aceitacdo de alimentos. O proprio gesto de distribuir
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géneros alimenticios (e outros donativos como roupas e brinquedos) tem significados que
vao além do fornecer suprimentos necessarios a nutri¢ao. O significado da ALpViver
desdobra-se em descoberta e revelacdo de capacidades individuais e grupais, aumenta a
auto-estima, recupera a vontade de viver, cria um sentido para a vida, estreita lacos
afetivos, propicia a circulagdo de informacgdes e, por fim, enseja uma possivel

participagao politica e institucional dos pacientes no hospital.

O desanimo gerado pelo precario estado de saide em que muitas vezes esses
pacientes se encontram, além da soliddo e das dificuldades materiais de toda a ordem,
cede lugar a possibilidade de dar um sentido a vida. O ajudar o outro aparece como sendo
ajudar a si proprio. Nesse sentido observou-se que a atuagdo na ALpViver ajudou na
recuperacdo desses pacientes, que encontraram motiva¢do para viver € um lugar de
crescimento. A vontade de realizar e o desejo de fazer surgem junto com a vontade de
viver de cada um. Os objetivos do grupo possibilitam que as pessoas possam ter novos

projetos de vida.

Enquanto a Associagdo vai desempenhando suas funcdes no hospital, a
percepgdo das dificuldades e caréncias aumenta: tanto das caréncias do CPqHEC, quanto
do proprio grupo. Existem os conflitos dentro da Associacdo, entre a equipe. Cria-se uma
relagdo paternalista com os pacientes beneficiados pela Associagdo, que muitas vezes nao
sabem o trabalho que esta por traz, e acabam tendo uma atitude passiva frente ao

donativo.

Em relagdo aos profissionais de satde, a questdo que aparece ndo ¢ especifica
dessa institui¢do, mas de toda uma cultura que precisa ser mudada. Nos servicos de satde
estd colocado o confronto de diferentes discursos e vivéncias, o que aparece na
dificuldade de comunicagdo do profissional com a populagdo carente. Trata-se da visdo,
historicamente construida, do técnico em relagdo ao leigo. A visdo do profissional de
saude em relacdo ao doente ¢ a de que o usudrio nunca tem informagdo suficiente sobre a
doenga ou que ele ndo ¢ capaz de elaborar corretamente essa informagdo e,
consequentemente, ndo pode reproduzi-la. Essa construgdo ¢ corrente na nossa sociedade
que infatiliza e ndo valoriza o saber e a forma de se expressar populares — saber este
baseado na vivéncia. Isso talvez tenha barrado algumas possibilidades interessantes da

Associagao.
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A capacidade de reinvengdo pode ser fator decisivo para a permanéncia do
grupo, pois a inventividade se relaciona com a possibilidade de superacao dos problemas.
O reconhecimento dos problemas da comunidade (no caso, dos pacientes do CPqHEC) e
a busca de formas para resolvé-los, ¢ o que, como discutido no capitulo III, muitos
autores chamam de processo de empowerment, quando individuos ou grupos conseguem
mobilizar recursos e capacidades crescentes, possibilitando um sentimento de ser parte

ativa desse processo e ndo apenas vitima das circunstancias.

A ALpViver ¢ um espaco novo dentro do hospital que mostra que ¢ possivel
fazer coisas diferentes em se tratando de organizacdes de satide, mas que mostra também
alguns limites que acredito, ndo sdo imutaveis. E a partir dessas experiéncias que esses
limites podem ser testados e colocados a prova para entendermos até que ponto sio

importantes ou nao.

As situagdes que levam a formagao de um grupo e suas trajetérias tomam rumos
imprevisiveis, visto que sao recriadas dia a dia no confronto com limites e problemas as
vezes soluveis, as vezes ndo. Se existe um espago para a inovagao, esta sendo construido
diariamente, ndo ha o pré-estabelecido, e cada ag¢do pode configurar nova possibilidade de

acdo geradora de autonomia.
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