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Prefacio

O ato de prefaciar esta coletanea representa para mim uma grande honra,
ja que esta obra pode ser considerada uma empreitada €tica e politica
fundamental de defesa do Sistema Unico de Satude (SUS). As/os autoras/
es responsaveis pelos escritos que seguem mantém viva a chama do movi-
mento brasileiro de Reforma Sanitaria cuja diretriz se traduz na demo-
cratizagdo do direito a saude, de forma irrestrita, a toda a populagao.

A presente coletanea traz como titulo O Servigo Social na Atengdo a
Saude da Mulher, da Crianga e do Adolescente em tempos de desmonte e
sucateamento do SUS. Este debate se coloca como oportuno e urgente,
levando-se em consideragdo a atual conjuntura politica, economica e
sanitaria do pals, ja que a tentativa de destrui¢ao do SUS tem na elimi-
nag¢do das agdes que atendem as mulheres, criangas e adolescentes brasi-
leiras/os, especialmente negras/os, indigenas, LGBTQIAP+ e pobres,
uma de suas maiores metas.

No processo de esfacelamento do direito a saude e de todos direitos
sociais, duramente conquistados pela classe trabalhadora, verificamos
que os ataques seguem em velocidade supersonica. Programas como
a Rede Cegonha — importante iniciativa para a redugao das desigual-
dadesrelativas a saude reprodutiva e a primeira infancia, assim como a
organizagao da assisténcia ao pré-natal, parto, e puerpério —agonizam
no CTI chamado parlamento brasileiro.



Em17 de abrilde 2022 0 Conselho Federal de Enfermagem (COFEN)
repostou o editorial do The Intercept Brasil, cujo titulo é: “Corporativismo
acima de tudo —Médicos acima de todos”, que traz a tona as manobras
de instituicdo da Rede de Aten¢ao Materno e Infantil (RAMI) através
da Portaria 715/2022 do Ministério da Saude. Vista como um enorme
retrocesso, a proposta revoga a Rede Cegonha que, diferentemente da
estrutura da RAMI — cujo o foco de atuacao se concentra no modelo
biomédico (embora se coloque como multidisciplinar) —, contemplava
outros sujeitos, como a enfermagem obstétrica e parteiras tradicionais
na atenc¢ao as gestantes e puérperas. Além disso, o planejamento fami-
liar ndo é ressignificado para a ideia de planejamento reprodutivo nas
diretrizes da RAMI, mantendo a centralizacdo das agdes nas mulheres.

O controle dos corpos das mulheres se configura numa investida
massiva presente na formagao socio-historica brasileira, o que influencia
diretamente a vida de criancas e adolescentes das camadas mais explo-
radas da populacio. E possivel verificar que este controle se faz presente
desde a invasao colonialista no que hoje chamamos Brasil até os dias
atuais. A exploracao de povos originarios e o sequestro do povo afri-
cano demonstra desde entdo uma forte preocupagao de cunho moral
e religioso com os corpos das mulheres. Neste contexto, o exercicio da
sexualidade e a dindmica reprodutiva devem funcionar de acordo com
o modo de producao vigente. No Brasil, podemos perceber algumas
continuidades historicas marcantes quando consideramos tais os corpos:
racismo, classismo, patriarcalismo e misoginia.

Esta realidade ficou ainda mais complexa no contexto pandémico.
A partir da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua
(PNADC), do IBGE, o Departamento Intersindical de Estatistica e
Estudos Socio Economicos (DIEESE) revelou em margo deste ano que
as mulheres trabalhadoras negras foram as mais prejudicadas pela
pandemia no mercado de trabalho brasileiro. Segundo o Boletim espe-
cial 8 de Marc¢o, a0 comparar o terceiro trimestre de 2021 como 0 mesmo
periodo de 2019, houve uma redu¢do de 985 mil mulheres negras no



mercado de trabalho. O boletim também chama atengdo para a conse-
quente perda de renda, ja que mulheres negras compdem a base salarial.

O quadro preocupante se expande ao considerarmos o aumento de
familias que foram obrigadas a morar na rua, a inseguranca alimentar
diante da alta dos pre¢os da cesta basica, o aumento do valor da energia
elétrica e do gas de cozinha. Fatores esses que impactam profundamente
avida de mulheres que se encontram em idade reprodutiva e, portanto,
de criancas e adolescentes inseridos nesse contexto.

Em reportagem de setembro de 2021, o portal G1 apresentou um
levantamento que apontava o aumento da mortalidade materna no Rio
de Janeiro durante a pandemia. Com base em numeros da Secretaria
Municipal de Saude, demonstrou-se que, em sete meses, 0 municipio
havia alcan¢ado o mesmo numero de obitos de 2020. Constatou-se,
dessa forma, que as maiores vitimas sao mulheres negras, pobres e
moradoras de periferias.

O artigo “A pandemia de Covid-19 como justificativa para agdes
discriminatdrias: viés racial na seletividade do direito a acompanhante
ao parto” de Mittelbach e Albuquerque (2022) revela que a implemen-
tacdo de protocolos de controle e preven¢ao em relagdo a pandemia de
Covid-19 nos servigos de saude limitava a presenga de acompanhantes
para as gestantes. Contudo, no universo pesquisado pelos autores,
evidenciou-se que 86% das mulheres brancas puderam ter acompa-
nhante de livre escolha em algum momento da internagao para o parto.
Entre as negras entrevistadas, somente 33% obtiveram autorizagdo
para exercer este mesmo direito, garantido pela Lei n®11.108 de 2005.

Diante de uma realidade tao desigual, onde ha a urgente necessidade
de nos organizarmos enquanto classe trabalhadora — especialmente
em prol da aten¢do a saude das mulheres, criangas e adolescentes —
a partir de suas diversidades e em defesa de um SUS publico e laico,
a presente coletanea demonstra o quanto uma parcela importante do
Servigo Social brasileiro mantém seu compromisso com a defesa dos
direitos humanos e a ampliacao dos sujeitos sociais.



O Conselho Federal de Servigo Social — CFESS também refor¢a o
compromisso da categoria com a saude publica e gratuita para toda a
popula¢do. No ultimo dia 07 de abril, Dia Mundial da Satde, o Conselho
relembrou que:

[...] a politica de saude é uma das que emprega assistentes
sociais no Brasil e concentra muitas das demandas da popu-
lagdo. Além disso, embora a pandemia da Covid-19 tenha
mostrado mais uma vez a importancia da saude publica e
gratuita para a populacao, projetos de governo tém favorecido
a privatizag¢do da politica e promovido uma piora no atendi-
mento a populagdo, bem como uma regressao nos direitos de
trabalhadoras e trabalhadores (CFESS, 2022).

Sendo assim, o/a leitor/a tem em maos um conjunto de sistemati-
zagdes que revelam a forte luta para a integracao entre saude e justica
social, caracteristicas inerentes ao direcionamento ético-politico de
assistentes sociais. Profissionais esses que buscam contribuir de forma
contundente para o debate e para a construgao de estratégias, as quais
rompam os obstaculos classistas, patriarcais e raciais que marcam a
assisténcia a saude das mulheres, criangas e adolescentes no Brasil.
A leitura da presente coletinea é fundamental para todas as pessoas
que acreditam e defendem a ampliagdo e garantia de amplos direitos
sociais e politicos para a classe trabalhadora. E fundamental, também,
por nos manter firmes na resisténcia e luta pela saude publica brasileira.
Sigamos resistindo e existindo junto ao nosso SUS!

JUSSARA FRANCISCA DE ASSIS DOS SANTOS

Assistente Social. Professora Doutora do Departamento de Servico
Social da Universidade Federal Fluminense — UFF Niterdi. Integran-
te do Nucleo de Ensino, Pesquisa e Extensao Servico Social e Saude
(NUEPESS/UFF).
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Apresentacao

Esta coletanea intitulada O Servigo Social na Atengdo a Savde da Mulher,
da Crianga e do Adolescente em Tempos de Desmonte e Sucateamento do
SUS, fruto de parcerias interinstitucionais (UFF, UER], UFR], INCA,
FIOCRUZ, PUC-RIO), reune pesquisas, estudos e experiéncias profis-
sionais de assistentes sociais com foco na aten¢do a saude da mulher,
da crianca e do adolescente e os desafios encontrados frente ao ataque
(ultra)neoliberal a politica de saude no Brasil. Os textos apresentam e
analisam a conjuntura de ataques contra os direitos sociais, dialogando
especialmente com o trabalho, a saude e o exercicio profissional da/o
assistente social, no ambito da interseccionalidade das opressoes de
classe, género e raga. Neste sentido, enfatizamos que os materiais que
dao forma a coletanea nao pretendem recuperar de forma descritiva os
temas, mas propoem-se a escrutinar estruturas e arranjos politicos que
combinam a expropriacdo de direitos sociais e o avan¢o conservador. O
contexto € de precarizagio do trabalho e da vida. Trata-se de um coti-
diano que reinventa formas de aviltar, sucatear o trabalho através da falta
de investimentos nas politicas publicas que sdo de interesse da classe
trabalhadora. Isso se soma ao continuo favorecimento dos interesses do
capital, seja no apequenamento das condi¢des de vida da classe traba-
lhadora, seja no assalto ao fundo publico. Nesta esteira, o livro articula
uma mescla de textos a partir de eixos que se entrecruzam: o trabalho
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e reproducdo social; Estado e politicas publicas; questao étnico-ra-
cial; género; familia e exercicio profissional do assistente social. Estes
eixos de analise produzem uma fotografia que evidencia a dinamica e
as contradi¢des do capital. Em tempos de obscurantismo, violag¢ao de
direitos, racismo e fascismo atualizado, € uma urgéncia académica,
ética e politica a contribui¢do com a produgao de conhecimento critico;
e este € o esfor¢o presente no conjunto desta coletanea.

O livroinicia com as contribui¢Oes de Leticia Batista Silva e Daniel de
Souza Campos, e 0 objetivo do capitulo escrito pelos autores € apresentar
alguns pontos de reflexdo sobre raca e género numa perspectiva histori-
co-dialética, tendo como pano de fundo a particularidade da formagao
social brasileira — na qual o racismo € a base estruturante. Os autores
chamam a atengdo para as relagdes de género que também organizam a
vida social na esfera privada e publica, buscando discutir algumas media-
¢Oes que entendem ser fundamentais para o exercicio profissional em
Servigo Social, frente as desigualdades impostas pelo racismo e sexismo
que se expressam no cotidiano das institui¢oes no campo da saude.

Na sequéncia, Rachel Gouveia Passos e Jessica Taiane da Silva proble-
matizam a omissao do Estado quanto ao seu papel constitucional de
protecdo e promogao do cuidado e a forma como suas institui¢cdes respon-
sabilizam as familias. Partindo de uma analise interseccionalizada, as
autoras buscam discutir as violéncias que o proprio Estado promove
sobre as mulheres negras — principalmente aquelas que estao em situ-
acdode rua e/ou fazem uso de algum tipo de substancia psicoativa —as
impedindo de seu direito de constitui¢ao de uma familia, sob a justi-
ficativa de sua suposta incapacidade de exercer um papel de cuidado.

O texto de Lohayne Franc¢a Couto resulta de pesquisa realizada no
ambito da Residéncia Multiprofissional em Saude, referente a situag¢ao
de mulheres negras no contexto do adoecimento cronico por HIV e aids,
sendo identificado no estudo como ocorre o acesso destas as politicas
sociais, sobretudo de saude. A autora ressalta a premente necessidade
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de se debater os diversos acometimentos do HIV a populagao femi-
nina, que por muito tempo foi ignorada como passivel de adquiri-la,
ainda em menor propor¢ao quando se refere ao contexto de relaciona-
mento heterossexual. Couto elucida os aspectos vividos por mulheres
negras com HIV no periodo gravidico puerperal, tais como as violéncias
e a criminalizagdo da pobreza, debatidos a partir de reflexdes tedricas
que ajudam a compreender os impactos, auxiliando também a realizar
correlagOes desses aspectos enquanto determinagoes sociais em saude.

A contribui¢do da parceira Noemi Cristina Ferreira da Silva foi a
exposi¢ao do resultado da pesquisa também realizada na Residéncia
Multiprofissional em Saude, em que se fomenta algumas reflexdes
sobre a retencdo e a adesdo ao tratamento por mulheres negras com
HIV durante a pandemia da COVID-19, que impactou diretamente 0s
servicos de saude, incluindo aqueles que ofertam o cuidado de doengas
cronicas. No estudo ¢é destacado o quanto as condi¢oes socioecono-
micas e as dificuldades que essas mulheres enfrentam no acesso aos
direitos sociais tem relacao direta com o abandono de tratamento de
uma doenga cronica, como o HIV.

Em seu capitulo, Delma Cristina da Silva Lopes Madureira realiza
uma reflexao sobre o contexto da pandemia da COVID-19 e a saude
integral da mulher numa perspectiva interseccional, a partir de sua
experiéncia profissional em uma institui¢ao publica de saude. A autora
aponta alguns desafios para atuagdo do assistente social no SUS e as
possibilidades de enfrentamento e qualificagdo das suas intervengdes
cotidianas, permitindo uma apreensao do movimento de transformacao
darealidade social.

No texto de Cecilia Maria Valter Costa, discute-se o trabalho femi-
nino nao remunerado de cuidado na Oncologia, a partir dos resul-
tados de pesquisa qualitativa desenvolvida em um hospital oncologico
de referéncia no Rio de Janeiro. A autora traz a discussao da divisdo
sexual do trabalho que destina o cuidado, invisivel e naturalizado para
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as mulheres no ambito do tratamento oncoldgico em vista do contexto
de exonera¢do do Estado do seu papel constitucional de prote¢io social.

A parceria entre Gabrieli Branco Martins, Luciana Dias de Lima e
Monica de Castro Maia Senna analisa os condicionantes politico-insti-
tucionais para o alcance da intersetorialidade das politicas de saude e
de assisténcia social frente as necessidades sociais do cancer infantoju-
venil. As autoras utilizam do legado institucional das politicas de saude
e assisténcia social para compreender de que forma a trajetdria prévia
e as normatizagOes dessas politicas afetaram a integracao entre elas,
influenciando na prestagao de servigos na area do cancer infantojuvenil.

As autoras Franciellen Lourengo Dias Fonseca e Leticia Batista Silva
buscam problematizar o tema maes solo, trazendo alguns desafios
enfrentados ao acompanhamento em unidade pediatrica hospitalar.
Fonseca e Silva identificam a interseccionalidade de classe, género e
raca no contexto do adoecimento de criangas com condi¢Ges cronicas
que necessitam de acompanhamento especializado, além de, provavel-
mente, um periodo de internagao prolongada. As autoras destacam que
muitas das acompanhantes, durante o processo de hospitalizagcao do
publico infantojuvenil, sdo identificadas como maes solo. Sdo aquelas
que na esfera privada assumem exclusivamente o papel do cuidado com
os filhos e afazeres domésticos, vivenciando um ambiente de estresse,
com afastamento dos demais membros familiares, a auséncia do apoio
paterno e a sobrecarga do cuidado.

Por fim, Senir Santos da Hora, Thiago de Oliveira Machado e Vanessa
Ramos Andrade apresentam um estudo, por meio da técnica de revisdo
integrativa da literatura, que visa elucidar os impactos da pandemia
da COVID-19 no cotidiano das familias de criancas com Sindrome
Congeénita por Zika Virus. A analise leva em conta a demanda de trata-
mento regular e continuo dessas criangas num contexto de crise sani-
taria que modificou a organiza¢do da vida ao redor do mundo e, como
consequéncia, impactou diretamente os servigos de saude.
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Gostariamos de agradecer fraternamente as autoras e autores que
participaram da realizagio deste livro. Nossa expectativa € de que essa
coletanea possa contribuir com o fortalecimento do pensamento critico
e com reflexdes que gerem possibilidades de pensarmos estratégias de
enfrentamento ao que esta posto.

SENIR SANTOS DA HORA
THIAGO DE OLIVEIRA MACHADO

Organizadores



Raca, género e servico
social: algumas mediacoes

LETICIA BATISTA SILVA
DANIEL DE SOUZA CAMPOS

Neste texto buscaremos apresentar alguns pontos de reflexdo sobre raga e
género numa perspectiva historico-dialética, tendo como pano de fundo
a particularidade da formagao social brasileira e o campo da saude.
Partimos do conceito de saude apresentado na implantagdo do
Sistema Unico de Satide (SUS)! por compreendermos que esse conceito,
em si, ¢ uma demonstra¢do dos niveis de interagao relacional necessarios
para aimplementac¢ao, desenvolvimento e sustentagao de uma politica
de saude publica e universal. Como afirma o artigo 3° da Lei 8080/90,

A saude tem como fatores determinantes e condicionantes,
entre outros, a alimenta¢o, a moradia, o saneamento basico,
omeio ambiente, o trabalho, arenda, a educagao, o transporte,
o lazer e o acesso aos bens e servigos essenciais; os niveis de
saude da populagdo expressam a organizagio social e econo-
mica do Pais (Brasil, 1990).

1.  Lei 8.080/90, que disp&e sobre as condicdes para a promocéo, protecéo
e recuperagao da saude; a organizagado e o funcionamento dos servigos
correspondentes e da outras providéncias.



A definicdo exposta pela legislacdo reitera a indissociabilidade entre
determinagdes historicas, sociais e a propria arena da disputa de classes. Os
sentidos da educagao, do trabalho, da moradia etc., assim como a questao
racial e o debate de género sao campos relacionados e em confronto. A
perspectiva historico-dialética trata da transformacao da realidade (histo-
rica e contraditoria) e do enfrentamento de problemas concretos, isto
¢, exercicio de composi¢ao do pensamento dialético e critico entende a
realidade em movimento. Dessa forma, “conhecer” implica em desvelar,
decifrar e analisar a estrutura de determinado objeto de estudo, assim
como suas correlagdes no ambito do real concreto. Nosso esfor¢o neste
texto sera neste sentido, buscando discutir algumas mediagdes que enten-
demos fundamentais para o exercicio profissional em Servi¢o Social.

Como se sabe, a fotografia € um processo que permite o registro do
momento, contudo neste texto defendemos a ideia de que um momento
registrado € oriundo de um processo que o precede e o atravessa ao
longo do tempo. Nas palavras de Prado Junior:

todo povo tem na sua evolugdo, vista a distancia, um certo
“sentido”. Este se percebe ndo nos pormenores de sua historia,
mas no conjunto dos fatos e acontecimentos essenciais que
a constituem num largo periodo de tempo (Prado Junior,
2011, p. 15)

Se pensarmos em termos de uma fotografia recente do Brasil encon-
tramos, dentre outras coisas, algo como: um pais que € a décima economia
do mundo; 5° pais do planeta em tamanho, entretanto, o primeiro em
terras aproveitaveis; considerando os 180 paises filiados a Organiza¢ao
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das Nagdes Unidas, o Brasil € 0 §6.° pais em educag¢ao, §8.° em saude;
0 62.° em saneamento basico; 0 63.°em mortalidade infantil (Cortella,
2021). O desemprego no ano de 2020 atingiu 13,4 milhoes de trabalha-
dores e trabalhadoras, um recorde até entdo (IBGE, 2021a); no segundo
trimestre de 2021, temos 14,1% de desempregados, conforme Pesquisa
Nacional por Amostra de Domicilios Continua (IBGE, 2021b).

Ainda olhando para o segundo trimestre de 2021, a parcela da popu-
lagao ocupada em relagdo a popula¢do em idade de trabalhar foi esti-
mada de apenas 49,6%. Sobre a relagdo entre o género das pessoas
ocupadas, §9,9% sdo homens e 40,1% sao mulheres. Considerando as
pessoas de 14 anos ou mais, o numero € de 177,1 milhoes de trabalha-
doras e trabalhadores, sendo que 45,0% se declararam de cor parda,
44,7% de cor branca e 9,2% de cor preta, ou seja, §4,2% das mulheres
e homens que trabalham sao negros. Quando a Pesquisa Nacional por
Amostra de Domicilios Continua, do segundo trimestre de 2021, estabe-
lece relagao entre o contingente de desocupados no Brasil e araga/cor,
pardos representam 50,6%, pretos 11,6% e brancos 36,9%, em outras
palavras, 62,2% dos desempregados no Brasil de 2021 sdo mulheres e
homens negros (IBGE, 2021b).

O relatorio Desigualdades Sociais por Cor ou Raga no Brasil (IBGE,
2019) ja apontava que, ao longo da série historica e regionalmente, a
populagao branca tem vantagem no que se refere aos rendimentos do
trabalho. No ano de 2018, o rendimento médio mensal das pessoas
ocupadas brancas foi de R$ 2.796,00, 73,9% superior ao das pretas ou
pardas que foi de R$ 1.608,00. O levantamento apontou também que
em 2018 as mulheres receberam 78,7% do valor dos rendimentos dos
homens e que as pessoas negras receberam apenas 57,5% dos rendi-
mentos das brancas. Outro ponto destacado no relatorio sao os homens
brancos em comparagao com os demais grupos populacionais, especial-
mente quando confrontados as mulheres pretas ou pardas, que recebem
menos da metade do que os homens brancos recebem, apenas 44,4%.
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O segundo grupo com o maior rendimento é o das mulheres brancas,
essas possuem rendimentos superiores nao s6 aos das mulheres negras,
mas também aos dos homens negros, numa razio de §8,6% e 74,1%,
respectivamente. Sobre os homens negros, estes possuem rendimentos
superiores somente aos das mulheres negras, razao de 79,1%, a maior
entre as combinagdes. Os numeros apresentados sobre mercado de
trabalho e remuneracio no Brasil demonstram o encontro das desi-
gualdades raciais e de género, trata-se de uma fotografia dos tracos da
nossa formagao social e historica.

Além das questdes relacionadas ao mercado de trabalho e remune-
racao, cabe destacar a questao da violéncia cometida contra mulheres
e contra pessoas negras. Conforme o Atlas da Violéncia (IPEA, 2020),
no Brasil de 2018, 4.519 mulheres foram assassinadas, representando
uma taxa de 4,3 homicidios para cada 100 mil habitantes do sexo femi-
nino. O Atlas aponta que em termos gerais houve redu¢ao de 8,4% dos
homicidios femininos entre 2017 e 2018, entretanto quando ¢ aplicado
o corte racial observa-se diferencgas entre a violéncia cometida contra
mulheres negras e ndo negras. A redug¢ao no numero de homicidio de
mulheres nao negras foi de 12,3%, entretanto, entre as mulheres negras
essa reducdo foi de apenas 7,2%; 68% das mulheres assassinadas no
Brasil em 2018 eram negras. Quando se observa uma série historica de
10 anos, periodo entre 2008 € 2018, a diferenca fica ainda mais explicita,
demonstrando o aumento de homicidio de mulheres negras: enquanto
a taxa de homicidios de mulheres ndo negras caiu 11,7%, a taxa entre
as mulheres negras aumentou 12,4%.
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Quando se observa a questao do feminicidio? no Brasil, o Atlas
destaca que foram notadas duas tendéncias distintas ao serem anali-
sados os homicidios de mulheres pelo local de ocorréncia. O levanta-
mento apontou que a taxa de homicidios ocorridos fora da residéncia da
vitima segue a tendéncia da taxa geral de queda, entretanto, a taxa de
homicidios na residéncia ndo. A Atlas mostrou que a taxa de homicidios
na residéncia ficou constante entre 2008 € 2013 € que aumentou entre
2013 e 2018 em um percentual de 8,3%. Como asseveram Meneghel e
Portella sobre os sentidos e amplidao do feminicidio:

O femicidio, assim, ¢ parte dos mecanismos de perpetuacdo
da dominag¢ao masculina, estando profundamente enraizado
nasociedade e na cultura. Sdo expressoes deste enraizamento
a identificacao dos homens com as motivagoes dos assas-
sinos, a forma seletiva com que a imprensa cobre os crimes
e com que os sistemas de justica e seguranca lidam com os
casos. [...] O fato de as mulheres, muitas vezes, negarem a
existéncia do problema ¢ atribuido a repressdo ou negac¢io
produzida pela experiéncia traumatica do proprio terrorismo
sexista, além da socializagdo de género, em que a ideologia
de género (ideologia considerada aqui no seu aspecto nega-
tivo) € utilizada para naturalizar as diferencas entre os sexos
e impor estes padrGes e papeis como se fossem naturais ou
constituintes da natureza humana (2017, p. 3079).

2. Como apontam as autoras Meneghel e Portella (2017, p. 3079), o conceito
de feminicidio “foi utilizado pela primeira vez por Diana Russel em 1976,
perante o Tribunal Internacional Sobre Crimes Contra as Mulheres, realizado
em Bruxelas, para caracterizar o assassinato de mulheres pelo fato de serem
mulheres, definindo-o como uma forma de terrorismo sexual ou genocidio
de mulheres. O conceito descreve o assassinato de mulheres por homens
motivados pelo édio, desprezo, prazer ou sentimento de propriedade”.
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Além davioléncia contra mulheres, o Atlas da Violéncia (IPEA, 2020)
elenca também a violéncia letal contra pessoas negras como uma das
principais expressoes das desigualdades raciais no Brasil. Os jovens
negros sao as principais vitimas de homicidios no pais e as taxas de
mortes de negros permanecem em crescimento.

Esse fenomeno da violéncia esta relacionado ao processo de desu-
manizacao das vidas negras, sendo parte do racismo estrutural (que se
manifesta por meio dessa violéncia) e do racismo institucional. Nesse
sentido, o racismo que perpassa as instituicoes brasileira, por um lado,
(in)visibiliza, extermina, encarcera e impede o acesso a servigos e a
direitos e, por outro, delimita o perfil do sujeito criminoso no Brasil.
Ou como bem nos lembra Mbembe (2018) que lugar ¢ dado a vida, a
morte e ao corpo humano, em especial o corpo ferido ou massacrado?
Como eles estao inscritos na ordem do poder?

Se pensarmos em termos de saude, 76% das usuarias e usuarios do
Sistema Unico de Satide (SUS) sdo negros. Também representam o maior
percentual de interna¢des no SUS, 81% (Amorim, 2018). Em 2008 o
percentual de usuarias e usuarios negros no SUS era de 67% (Brasil, 2017).

E importante que destaquemos também que estudos apontam grande
desigualdade no acesso a saude de negros e negras. As caracteristicas
socioecondmicas e a raga/cor tém determinado experiéncias distintas
entre os grupos raciais: mulheres e homens negros sao avaliados em
menor tempo em consultas com profissionais de saude e realizam menor
numero de consultas médicas e exames (Lopes, 2005; Pinheiro et al.,
2006; Faustino, 2012; Lamarca; Veltone, 2012; Brasil, 2017; Amorim,
2018). Araga/cor no Brasil tem sido determinante nas formas de nascer,
viver, adoecer, acessar o sistema de saude e até mesmo morrer (Batista;
Escuder, 2004; Werneck, 2016).

Entendemos que os elementos elencados até aqui estao relacionados
e que passam pela compreensao da formagao social e historica brasileira.
Com isso, queremos destacar que na esteira das analises de Florestan
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Fernandes (1975, 1976) e Clovis Moura (2014), o desenvolvimento do
capitalismo no Brasil se expressa sob a forma de dependéncia econd-
mica, cultural e politica do capitalismo central, além das marcas das
relagGes sociais e raciais desiguais que o pais carrega como “heranga”
do passado colonial. Relembrando o momento da independéncia do
Brasil, em 1822, a fotografia € de uma pais que se torna “independente”
tendo a maioria dos trabalhadores — homens, mulheres e criancas —
escravizados. Esse € um pais que se torna politicamente emancipado
tendo como base econOmica a escravidao e o latifundio (Fernandes,
1976; Moura, 2014).

Moura (2014), ao analisar a conexao entre as relagdes raciais e capi-
talistas no Brasil, declara o escravismo como um modo de produgao,
o que significa apontar a centralidade das rela¢Ges étnico raciais na
formacao social brasileira. O autor também sustenta a dialética como
um caminho fundamental na compreensao entre a forma e a esséncia
do escravismo no Brasil.

As analises de Moura contribuem deveras para a compreensio deste
processo dialético, que se realiza como modernizagdo, com o objetivo
da manutencdo de estruturas sociais de dominagao e desigualdade,
tendo o racismo como base de sustentacao.

Comoja apontado, outro ponto a ser destacado neste texto € a questao
de género. Ao resgatar a trajetoria do género como ferramenta analitica
das relagOes sociais, nota-se que esse € um conceito em permanente
disputa (Scott, 2005). O debate sobre género nao somente da signi-
ficado as diferencas entre os sexos e as relagdes desiguais de poder
decorrentes, mas igualmente ilumina as dinamicas sociais presentes
no processo de socializa¢ido das feminilidades e das masculinidades.
Esse processo no qual a aquisi¢ao da compreensao sobre o que significa
ser homem ou ser mulher ¢ socialmente construida, em que a atuagao
da familia, da comunidade, da escola, da religido, entre outras institui-
¢Oes sociais também opera.
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Portanto, as relagdes de género também organizam a vida social, a
exemplo das demais relagdes. Desta forma, esses construtos ao longo da
vida social vao produzir subjetividades, orientar o exercicio da sexuali-
dade, o manejo dos afetos, a relagdo com os servi¢os de saude, a escolha
profissional e a divisdo sexual racial do trabalho. Homens e mulheres
vao paulatinamente construindo a sua identidade social e produzindo
maneiras pelas quais vao se apresentar socialmente, tanto na esfera
privada, quanto publica.

Asexplicacdes que sustentavam assimetrias sociais entre homens e
mulheres sdo questionadas e confrontadas a partir do século XIX, mas
€ apenas nos anos 80 do século XX, com a inser¢ao crescente de femi-
nistas no espago académico europeu e, especialmente, norte ameri-
cano, que a reflexdo teorica se projeta como argumento forte e capaz
de desconstruir a “naturalizagido” das assimetrias e desigualdades entre
os sexos (Butler, 2003).

Outro aspecto importante para pensar esse periodo nos é dado por
Davis (2016), ao analisar as mulheres negras e a historia do movimento
sufragista, sobretudo, colocando a tona o racismo no movimento. Essa
autora argumenta que das 8 milhdes de mulheres que integravam a forca
de trabalho na primeira década do século XX, mais de 2 milhGes eram
negras. Nesta direcdo, a autora alerta que na condi¢ao de mulheres que
sofriam com a combinag¢ao das restrigdes de sexo, raga e classe, elas
tinham um primoroso argumento pelo direito ao voto. Contudo, o racismo
operava de forma tdo enraizada no interior do movimento sufragista
feminino que as portas nunca se abriram de fato as mulheres negras.

A luz do pensamento de Frantz Fanon (2008) podemos apontar
que os individuos negros sdo insistentemente fixados na “zona do ndo
ser”. O autor nos mostra que existe uma concepgdo universal de ser
humano que é destinada apenas aos brancos. Vai ser o racismo o alicerce
desse sistema hierarquico, que reparte a humanidade entre inferiores
e superiores atraves de algumas marcas; no caso brasileiro, essa marca
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esta delimitada na “geografia da cor”. Portanto, reconhecemos que
a formacao social brasileira tem o racismo como base estruturante e
estrutural, expressa através das politicas publicas e sociais, das insti-
tuicdes e das relagGes sociais.

Tomando como exemplo a relagdo da populagao negra com a saude,
¢ inequivoco afirmar que a garantia do acesso universal e equitativo a
saude esta diretamente associada ao acesso e utiliza¢ao dos servigos
que, muitas vezes, sdo violados pela “heranca colonial”, tais como:
zonas deletérias que funcionam de forma articulada na vida concreta da
populagao, racismo, sexismo, genocidio e condigdes socioecondmicas
e culturais. O acesso — utilizagao dos servigos e insumos de saude — ¢
condi¢do importante para a manuten¢ao de bom estado de saude ou
para seu reestabelecimento, embora nio seja o unico fator responsavel
por uma vida saudavel e de boa qualidade.

Nesse caso, as mulheres negras experimentam diferentes tipos de
discriminagdo de raga e género, que, quando se interseccionam?, compro-
metem a sua inser¢ao na sociedade como um sujeito de direito, princi-
palmente no que tange a saude, na qual as desigualdades impostas pelo
racismo e sexismo diferenciam as mulheres no acesso aos servigos de
saude, assim como no processo de adoecimento (Goes; Nascimento, 2013).

Neste cenario, estudos de Werneck (2016) identificaram a engenharia
criada pelo racismo institucional a partir de uma ideologia presente nas
redes de assisténcia a saude, ligada a pensamentos que naturalizam que

3. Osurgimento do termo interseccionalidade se situa no ativissno dos movi-
mentos sociais, na década de 1960. “A interseccionalidade investiga como as
relacdes interseccionais de poder influenciam as relagdes sociais em socie-
dade marcadas pela diversidade, bem como as experiéncias individuais na
vida cotidiana. Como ferramenta analitica, a interseccionalidade considera
que as categorias raga, classe, género, orientagao sexual, nacionalidade,
capacidade, etnia e faixa etaria — entre outras — sdo inter-relacionadas e
moldam-se mutuamente” (Collins; Bilge, 2021, p. 15-16).
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pessoas negras sao mais resistentes a dor ou que negros tém dificuldade
para adoecer. Essa ideologia, por conseguinte faz com que as redes de
assisténcia tendam a minimizar queixas advindas de pessoas negras e
minorar o uso de medicamentos e anestesias, principalmente tratan-
do-se de mulheres nos procedimentos de pré-natal e parto.

A complexidade da tematica nos convoca a refletir sobre as concepgdes
de género e raga que perpassam as abordagens empreendidas pelo Servico
Social. Varias modifica¢Oes e determinagdes socio-historicas consolidam,
na década de 1980, um Servigo Social maduro, entre elas a incorporagao
de uma analise critica orientada pela heran¢a marxista que permite uma
apreensdo do movimento de transformagao da realidade social.

O Cédigo de Etica Profissional do Assistente Social, aprovado em
1993, € o primeiro codigo profissional do Servi¢o Social que introduz
a questao da nao discrimina¢do como um de seus principios funda-
mentais. Isso remete a uma reflexio acerca da importancia atribuida
a ética e aos direitos humanos no interior do projeto ético-politico que
se desenvolveu a partir dos anos 1990, fortalecendo as bases para a
ampliagdo de um debate sobre a questdo étnico/racial e de género no
cotidiano do assistente social.

E no campo da defesa de direitos que o assistente social é convo-
cado a atuar. No terreno arenoso da intervengao, se defrontara com
os limites e possibilidades de se garantir direitos nos marcos de uma
sociedade burguesa em que predominam os interesses privados e de
acumulagdo. Desta forma, a leitura critica acerca da realidade social e
de suas dimensoes historica, econdmica, politica e interseccional possi-
bilitara uma interven¢ao mais qualificada sob o ponto de vista tedrico
e técnico operativo, ético e politico, sobretudo no que diz respeito as
barreiras enfrentadas pela populagio no acesso a saude — particular-
mente aquelas interpostas pelo racismo estrutural.

Alves (2018), ao discutir as trés abordagens sobre género mais comuns
nas pesquisas no campo do Servigo Social brasileiro, destaca: o marxismo,
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as relagOes sociais de sexo e a interseccionalidade. Também ressalta
que as trés perspectivas sdo igualmente relevantes, embora as duas
primeiras sejam as mais utilizadas e a interseccionalidade esteja apenas
comegando a adentrar nas produgdes académicas em Servi¢o Social. De
acordo com a elaboragao da autora, ha uma articulagio entre as pers-
pectivas que nao estao estanques, mas dialogam entre si.

Partimos da compreensao de que a intersecc¢ao de diferentes cate-
gorias de opressao (racismo, exploragao de classe e patriarcado), bem
como outros determinantes sociais (caracteristicas socioecondmicas,
culturais, educacionais, ambientais, geracionais e etc.) moldam a traje-
toria e experiéncia das mulheres negras —que € muito diferente daquelas
vividas por homens ou mulheres brancas —, nas mais variadas esferas
da vida cotidiana, inclusive nos servigos de saude, culminando em
(in)visibilidade, violéncias e silenciamentos. Nesse sentido, Collins e
Bilge (2021, p. 16), apontam que a interseccionalidade “é uma forma
de entender e explicar a complexidade do mundo, das pessoas e das
experiéncias humanas”.

Tomando como exemplo a relagdo das mulheres com o campo da
saude, as discussoes acerca das feminilidades e os servigos de saude tém
mostrado que por muito tempo os servigos de atengio basica focaram
sua atuac¢ao principalmente nas maes e nas criangas e, somente a partir
da critica dos movimentos de mulheres, a saude feminina comegou a ser
encarada de maneira integral, ndo se resumindo a saude reprodutiva e
no cuidado com os outros. O Programa de Atengdo Integral a Saude da
Mulher (PAISM), de 1993, institucionalizou essa perspectiva mais global
que abrange todas as fases do ciclo vital feminino (Couto; Gomes, 2012).

Scott (2005, p. 22), a0 analisar as agdes da Estratégia Saude da Familia,
destaca que “a questdo de género é inextricavelmente associada a qual-
quer politica publica que se pronuncia como direcionada a familia”. Essas
acOes organizam-se a partir de uma perspectiva pautada em papéis tradi-
cionais, com um direcionamento funcional de familia, incentivando a
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reinser¢ao da mulher-mae como responsavel pelo cuidado e educagao
dos filhos e do homem-pai pelo provimento financeiro e exercicio da
autoridade familiar.

Entretanto, essa concepgao tradicional de familia esta em desacordo
com o movimento da realidade. Dados do ultimo Censo Demografico
(IBGE, 2010), ou seja, dados ja antigos*, demonstram que a formagao
nuclear de casais com filhos corresponde apenas a 49,9% dos domicilios.
Em outras palavras, as demais configuragdes ja elucidam a maioria, signi-
ficando um total de §0,1%. A organizac¢ao familiar brasileira aponta para
algo como: 66,2% de familias nucleares, dentre essas, as monoparentais
femininas representam 15,1%, as masculinas 2,3%, os casais sem filhos
20,7% e os casais com filhos 61,9%;12,2% de familias unipessoais; 19%
de familias estendidas, ou seja, formadas por pelo menos uma pessoa e
um outro parente que ndo seja filho ou pais; e 2,§% de familias compostas.

Como asseverado por Wagner (2011), as transformagdes sociais esten-
deram o conceito de familia, assim como suas implicagdes na sociedade a
partir das novas composi¢oes familiares. Nesse sentido, achamada crise
do modelo tradicional €, na verdade, uma expressao dos rearranjos, nao
se trata do fim da familia, mas sim da amplia¢do do conceito, conside-
rando o movimento dialético da realidade. Mioto (1997) nos esclarece
sobre os novos arranjos familiares, sobre “familias” em substitui¢ao de
uma unica logica de familia. A autora define a familia como:

4, O Censo Demografico é realizado a cada dez anos e deveria ter sido realizado
em 2020, ano do inicio da pandemia por Covid-19. A previsao de realizagao
do Censo seria 2021, entretanto, o governo federal informou que cortes no
orcamento adiaram o Censo Demografico, o que significa uma importante
perda de informacdes que possibilitam a leitura da realidade social brasileira,
assim como a proposicao de politicas publicas e sociais alinhadas a mesma.
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Um nucleo de pessoas que convivem em determinado lugar,
durante um lapso de tempo mais ou menos longo e que se
achamunidas (ounao) por lagos consanguineos. Ela tem como
tarefa primordial o cuidado e a prote¢io de seus membros, e
se encontra dialeticamente articulada com a estrutura social
na qual esta inserida (Mioto, 1997, p. 120).

Amultiplicidade de configuragdes familiares, assim como a discussao
dos papéis de género expressam a sociedade em movimento e exigem
aampliacao da discussdo para além dos lugares tradicionais, reprodu-
tores de desigualdade e nao-reconhecimento.

Chegamos até aqui buscando demonstrar o carater social, historico
e dialético presente na questao de raga, género, saude e exercicio profis-
sional. Assim como procuramos apontar a forma na qual esses elementos
se interseccionam, produzindo e reproduzindo relagoes sociais. Para nos,
assistentes sociais — trabalhadoras/es que nos defrontamos cotidiana-
mente com desigualdades, mas também com lutas sociais — é essencial
questionarmos as opressoes e desigualdades sociais que se expressam
no cotidiano das institui¢coes. Essas desigualdades ndo sao naturais, sao
estruturais e seu desvelamento nos exige aten¢ao, critica e agao coletiva.
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“Es 0 avesso, do avesso,
do avesso’: mulheres
negras e o (nao) direito
a ter familia!

RACHEL GOUVEIA PASSOS
JESSICA TAIANE DA SILVA

O presente texto tem por objetivo problematizar a exonerag¢ao do Estado
de seu papel constitucional de protec¢ao e promogao do cuidado em
contraponto a ampliacao da responsabilizacao das familias. Desta forma,
a superacdo dos riscos criados pelas opressdes sociais depende unica e
exclusivamente dos esfor¢os familiares. Ao incorporar esta responsa-
bilidade para si, as familias se veem obrigadas a criarem estratégias de
sobrevivéncia, sociabilidade e cuidado, através da criatividade e poten-
cializa¢ao de recursos (Mioto et al., 2006). Assim, o Estado aproveita
dessa “boa vontade” e a utiliza como justificativa para a elabora¢io de
politicas publicas cada vez mais focalizadas, seletivas, compensatdrias
e precarizadas (Teixeira; Oliveira, 2018).

1. O presente capitulo é fruto de reflexdes realizadas no Projeto de Pesquisa
e Extensao Luta Antimanicomial e Feminismos.
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Os modelos de familia passaram por multiplas transformagoes ao
longo do tempo e, atualmente, compdem configuracdes diversas. Dados
do IBGE apontam que, nos ultimos 15 anos, o numero de lares chefiados
somente por mulheres alcangou a marca de 40,5% das residéncias brasi-
leiras (PNAD, 2015). A divisao sexual do trabalho, ou seja, a forma de
organizacao do trabalho social resultante das relagdes sociais de género,
atribuiu aos homens a responsabilidade pela esfera produtiva e as
mulheres a esfera reprodutiva (Kergoat, 1996). Isto posto, ressaltamos
que mesmo em familias biparentais — compostas por dois responsaveis
— os cuidados familiares sao majoritariamente realizados por mulheres,
por seremvinculados a determinada “esséncia feminina” (Passos, 2017).

No entanto, partindo de uma analise interseccionalizada, compreen-
demos que nio é possivel pensar e pautar mulheres a partir de uma leitura
homogeneizada, visto que as opressoes e exploracdes se expressam
de formas particulares a depender da raga, etnia, sexualidade, terri-
torio, dentre outras distingdes. Deste modo, destacamos que a suposta
nog¢io de “essencializagdo do feminino” ndo contempla um determi-
nado grupo de mulheres e, aqui, destacamos as mulheres negras que,
marcadas pela colonialidade e pelo racismo, sequer sdo vistas como
mulheres (Hooks, 2019).

Cabe sinalizar que, se mulheres negras sao vistas enquanto nao
merecedoras de direitos basicos, aquelas que estdo em situagao de rua
e/oufazem uso de alcool e outras drogas sofrerdo ainda mais os efeitos
doracismo, do sexismo e da idealiza¢do da maternagem?e do cuidado.
Primeiro por serem negras, o que as localiza na “zona do ndo ser” (Fanon,

2. O uso do termo “maternagem” deve-se ao sentido do vinculo afetivo, do
cuidado e acolhimento por uma mae ao seu filho, enquanto o termo mater-
nidade é tradicionalmente permeado pela relagao consanguinea entre
mae e filho. Disponivel em: http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?scrip-
t=sci_arttext&pid=S1679-494X2014000100006. Acesso em: 21 ago. 2021.
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2008); segundo por serem mulheres e, devido aos estereotipos de género,
o consumo de substéncias psicoativas nao serem atribuidas ao ser femi-
nino; e, por ultimo, por serem maes. Uma vez que, sustentado pelo mito
do amor materno, ha neste papel social uma dualidade, na qual algumas
mulheres serdo vistas como “boas mées” e outras serdo julgadas como
“anormais” (Badinter, 1985). Consequentemente, mulheres negras que
estdo em situacdo de rua e/ou fazem uso de alcool e outras drogas sao
frequentemente rotuladas como negligentes, ligadas aos estereotipos
de periculosidade e de fracasso, ou seja, a mie “anormal”.

Logo, estas que foram designadas como o “avesso do avesso” do
humano universal (Kilomba, 2018), e por isso, sofrem os efeitos diretos,
tanto pela negagao de sua humanidade, quanto pelo cerceamento do
direito ao seu proprio corpo, a maternidade, ao cuidado, ao afeto, ao
amor e a familia (Passos, 2020a). Além de serem constantemente culpa-
bilizadas pelas suas necessidades de sobrevivéncia, criminalizadas por
sua suposta incapacidade de exercer o papel do cuidado e terem seus
sofrimentos silenciados pelo Estado.

Nessa dire¢ao, o presente trabalho tem por objetivo problematizar
anoc¢ao de prote¢ao sob a qual o Estado e suas instituicdes se baseiam
para responsabilizar e culpabilizar cada vez mais as mulheres por sua
suposta incapacidade de cuidado, bem como discutir as violéncias que o
proprio Estado promove sobre as mulheres negras e oimpedimento do
seu direito a constitui¢cdo de uma familia. Para tanto, o texto divide-se
em duas partes. A primeira trata da desprote¢do por parte do Estado
brasileiro e das violéncias que 0o mesmo exerce sobre as familias negras,
como uma marca da colonialidade que se atualiza no contexto atual. Ja
a segunda aborda as violagoes de direitos, promovidas através da poli-
tica de recolhimento compulsorio dos filhos de mulheres que fazem
uso de algum tipo de substancia psicoativa ou estao em situagao de rua.
A partir de uma determinada nogao de negligéncia e também despre-
zando a politica de redu¢ao de danos, o recolhimento compulsorio de
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recém-nascidos se configura como um outro fator no processo de desu-
manizac¢ao e desfamiliarizagdo das mulheres negras.

Abril de 2016. Sessdao da Camara dos Deputados. Homens brancos, de
classe média alta, esbravejavam “por Deus e pela prote¢do das fami-
lias” para justificarem seus votos a favor do inicio do processo de impe-
achment da presidenta Dilma Rousseff®. Em menos de um ano apds
o golpe parlamentar, estes mesmos homens iniciaram o processo de
intensifica¢do do desmonte de politicas sociais, de privatiza¢ao de bens
publicos e da eliminagao de direitos civis, sociais e trabalhistas, que
garantiam minimamente condi¢des de cidadania a populagao brasi-
leira (Menicucci, 2018).

Dados apresentados pelo IBGE#apontam para a impossibilidade de
haver protecao das familias nas suas caracteristicas contemporaneas,
com as condi¢oes de vida da populagao e o desmantelamento da protegao
social em curso no pais (Mioto, 2020). Com isso, a pergunta a ser feita
¢ a seguinte: quais familias aqueles parlamentares estavam fazendo
referéncia? Para respondermos tal questionamento, faremos um breve
resgate da formagao socio-historica e da sociabilidade burguesa brasi-
leira que foi forjada pelo racismo, patriarcado e desigualdade de classe.

3. Disponivel em: http://gl.globo.com/politica/processo-de-impeachment-
-de-dilma/noticia/2016/04/deus-filhos-veja-os-termos-mais-citados-na-
-votacao-do-impeachment.html. Acesso em: 26 jul. 2021.

4. Para maior aprofundamento, consultar a Sintese dos indicadores sociais:
uma analise das condi¢des de vida da populagao brasileira. Rio de Janeiro:
IBGE, 2019.
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Holanda (2017) enfatiza que a “improvisada” burguesia urbana
no Brasil nasceu impregnada pela marca da familia, trazendo em sua
formacao a assimetria entre o patriarcalismo e personalismo, marcados
pelos costumes e moldes de vida que se tentava construir a semelhanga
dos paises considerados mais avangados. A Igreja Catolica foi decisiva na
defini¢ao de familia que passou a fazer parte das Constitui¢oes brasileiras.
Ouseja, passou-se a considerar um “modelo ideal de familia”: constituida
por homem-pai, mulher-mae e filhos (Mioto, 2020). Tendo como para-
metros o eugenismo e o higienismo, tudo que fugisse a regra do modelo
ideal era considerado abominavel, portanto, impassivel de protegao.

A partir das contribui¢oes de Fanon (2008; 2015), assinalamos que
existe uma concepg¢ao universal de humano destinada apenas aos
brancos. Desta forma, os individuos negros tiveram sua pluralidade
suprimida e foram reduzidos a um grupo monolitico, sendo colocados na
“zona dondo ser”. Fanon define essa “zona” como uma condig¢io exis-
tencial onde o colonizado, negado em sua humanidade e consciéncia,
é coisificado e reduzido ao “outro”, sempre contraposto ao europeu,
afirmado como expressdo do “ser humano universal” (Faustino, 2013).
Partindo dessa analise, podemos identificar o colonialismo como o marco
zero da desumanizagdo e desassisténcia de familias negras — compre-
endendo o racismo como base estruturante e estrutural da sociabilidade
brasileira (Almeida, 2018) —, gerando impacto nas politicas publicas e
sociais, nas instituigdes e nas relagdes sociais.

A relagdo entre protegdo e familia tem variado ao longo do tempo.
No Brasil colonia, a responsabilidade pela saude, educagio e assisténcia
social ficavam a cargo da familia e da Igreja. No inicio do século XX, o
sistema de protegao social teve como pilar o trabalho e a familia (Mioto,
2020). Goldani (2005) compreende que as “politicas referidas a familia”
tém na sua composi¢ao elementos que propoem o fortalecimento das
fungdes sociais dessa, principalmente no que se refere a reprodugao
da forca de trabalho no contexto da emergéncia do capitalismo. As
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politicas familistas visam intervir na modela¢ao das familias, buscando
conformar a partir de um modelo ideal. Dessa forma, a familia através
do “adequado” cumprimento de suas fun¢des estaria, junto com outras
institui¢des, sustentando a harmonia e a coesao social (Mioto, 2020).

Neste contexto, as familias que ndo conseguissem atender as neces-
sidades de seus membros por meios proprios, ou seja, o trabalho remu-
nerado formal, estariam sob tutela das a¢Ges filantropicas. No entanto,
aprote¢do social vinculada a figura do trabalhador se torna um enorme
obstaculo para a populagio negra, visto que as disparidades historica-
mente criadas pelo processo de colonizagao, e perpetuadas pela auséncia
sistematica de politicas publicas, em consequéncia da aboli¢ao incon-
clusa (Burity, 2006), nao permitiu, no periodo pds-escravista, que a
populacdo negra experienciasse a incorporacao (formal) de sua forca
de trabalho na sociedade. Logo, esteve as margens do acesso as poli-
ticas sociais e a cidadania regulada (Santos, 1979).

Apesar da Constitui¢ao de 1988 ter determinado ao Estado o dever
da protecdo social, a familia continuou tendo centralidade no campo da
provisao de bem-estar. Ainda hoje, o forte carater familista encontra-se
expresso nas politicas publicas, que criam expectativas de fungdes familiares
de cuidado e protegao, fundamentadas no modelo familiar eurocéntrico.
Tais politicas desconsideram que as condi¢des objetivas para a provisao de
cuidado e bem-estar sdo profundamente atravessadas pelas opressoes e
desigualdadesderaca, classe e género, além de invisibilizarem a concepgao
de protecao como dever do Estado (Mioto; Campos; Carloto, 2015).

De acordo com Passos (2020a), as condi¢des de viabilizacao do
cuidado sdo transformadas com o desenvolvimento das for¢as produ-
tivas e da reproducao social. E, na perspectiva da ética do cuidado,
esse deve ser repartido por todos e ndo estar restrito as mulheres ou as
familias. No entanto, na divisao social e sexual do trabalho no modo de
produgio capitalista, ficou a cargo das mulheres a atribui¢do e a respon-
sabilidade de realizar e executar o trabalho do cuidado.
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O cuidado é uma necessidade ontologica do ser social. A satis-

fagdo das necessidades do ser social aparece como produgao
davida, tanto da propria, como da alheia, através da conexao
materialista entre os individuos. Ou seja, para que tenhamos
areprodugdo, a continuidade e a existéncia da humanidade
€ preciso que ocorra a cooperagao entre os individuos. Nesse
processo, existem aqueles que ndo conseguem oundo podem
suprir as suas necessidades ontologicas primarias, o que os
coloca como dependentes de um outro. Definimos o cuidado
como sendo essa interdependéncia dos seres humanos, ja que
ao mesmo tempo ha a necessidade do individuo para existir
e a acdo para suprir (Passos, 2021a, p. 118, grifo da autora).

A distribui¢do, manuten¢ao e execugao do trabalho do cuidado esta
profundamente associada as relagdes de género, raca e classe. E, ao
analisarmos a experiéncia do ser mulher negra, a funcionalidade do
seu lugar de reproducdo esta coisificada, ou seja, estd na “zona do ndo
ser” (Fanon, 2008), ndo podendo esta ser mulher e nem méie, alocada
somente no papel de provedora de bem-estar e cuidado as familias
brancas. Nesse sentido, uma das herangas destinadas e deixadas as
mulheres negras pelo colonialismo € o que denominamos de “cuidado
colonial” (Passos, 2021a).

Conforme aponta Hooks (2019), a mulher negra € tao distanciada de
sua humanidade que para esta € negada até sua condi¢ao de mulher. Em
sua analise, Giacomini (1988) descreve como o colonialismo brasileiro
produziu a nega¢do da maternidade para a mulher negra, mesmo que
essa seja uma condi¢ao lida socialmente como essencial para a completa
experiéncia do ser mulher. Para Gonzalez (1984), essa € a mulher que
vai ninar e maternar as criangas brancas, ndo sendo-lhe permitido
construir sua familia e muito menos gestar, parir e cuidar de sua prole.
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Assim, Passos (2021a) denuncia que apesar da maternidade estar
vinculada as caracteristicas consideradas femininas, ¢ necessario
destacar que a mulher negra foi coisificada, logo, a sua maternagem
foi mercantilizada e a ela foram negados a escolha e o direito de ser mae.

[...] A realizacdo combinada dos potenciais produtivos e
reprodutivos da escrava se revelaram incompativeis sob uma
logica que privilegiou o lucro imediato e conduziu objetiva-
mente ao consumo dos escravos no processo de produgao.
Compreende-se, pois, que as negras pejadas e as que amamen-
tavam nao eram dispensadas da enxada: duras fadigas impe-
diam em algumas o regular desenvolvimento do afeto, em
outras minguava a secre¢do do leite, em quase todas geravam
o desmazelo pelo tratamento dos filhos, das doengas e a morte
as pobres criancas (Giacomini, 1988, p. 24)

Giacomini (1988) aponta que mesmo com o privilegiamento da capa-
cidade produtiva em detrimento da reprodutiva, as mulheres negras
nao se isentaram de gestar, parir e amamentar seus filhos. No entanto,
as condi¢oOes da gestagdo, maternagem e aleitamento dessas mulheres
foram as piores possiveis, 0 que ocasionava a penalizagdo por suas
fun¢Ges reprodutivas, levando quase sempre a morte das criangas
(Passos, 2021a).

A negligéncia e o descaso dos senhores no tratamento da
reprodugao escrava parecem ter punido duplamente a porta-
dora do ventre-gerador. Quando gravida, ndo lhe eram conce-
didas as condi¢bes minimas necessarias ao desenvolvimento
do feto. Quando, a despeito disso, a gravidez vingava, quais
seriam as condi¢Oes que a levariam, muito frequentemente,
como sugerem nossos autores, a matar os proprios filhos?
(Giacomini, 1988, p. 26).
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Ao compreendermos o historico das familias negras e regressarmos
nossas lentes para a atualidade, captamos o cerne da questao. A diade
protecdo-negligéncia concebida pelo Estado e as instituicdes que o
cercam € encoberta pelo véu da colonialidade (Mbembe, 2018), que cria
uma expectativa de cuidado praticamente inalcangavel para as familias
negras. Isso ocorre porque estas sdo expostas a diversas manifestacoes
de violéncia, “vivem e convivem em condi¢oes-limite de vida e sobre-
vivéncia, fragilidade dos vinculos familiares, desemprego/subemprego,
entre outros desdobramentos da questdo social” (Mbembe, 2018, p. 69).
Além disso, essa diade também exime o Estado de seu papel constitu-
cional de provedor de um sistema de garantia de direitos (Berberian, 2015).

Como mencionado anteriormente, as mulheres negras sao as principais
executoras do trabalho do cuidado e, em contrapartida, ndo recebem
qualquer tipo de cordialidade ou zelo. Pelo contrario, essas sao desvin-
culadas da fragilidade atribuida socialmente como uma caracteristica
feminina e associadas a caracteristicas “fortes” ou “guerreiras”. No
entanto, quando ocorre alguma fissura na prote¢ao das familias, acar-
retada pelo contexto macroestrutural, a sociedade que antes julgava
estas mulheres como fortes, agora as coloca como incapazes e negli-
gentes. Assim, evidencia-se o processo de individualizacdo das neces-
sidades (Passos, 2017), ou seja, tudo que acontecer no ambito particular
¢ culpa exclusivamente de quem as gere, as mulheres negras. Nesse
sentido, destacamos que as agoes de (des)protecao social viabilizadas
pelo Estado as familias negras geraram impactos diretos na saude fisica
e psiquica das mulheres negras.
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A partir do entendimento de que as institui¢does reproduzem as
multiplas violéncias, seja pela estigmatizagdo, manicomializagao, crimi-
naliza¢do ou exterminio de corpos e subjetividades entendidas como
desviantes, podemos salientar que essas possuem um importante e
estratégico papel para conter a existéncia da mulher negra e perpe-
tuar o lugar social que foi atribuido a ela (Passos, 2021). Esses espagos
s30 compostos por praticas, agoes e saberes que justificam o racismo
(Almeida, 2018).

AsinstituigGes que devem proteger os cidadios cumprem esse
papel a partir do momento que atualizam tais praticas direcio-
nadas as mulheres negras, ao negarem a nossa condi¢io de
ser mulher, coisificando a existéncia negra e criminalizando
pelasnecessidades de sobrevivéncia. O corpo, a maternidade,
o cuidado, o afeto, o amor e a familia tudo isso € negado as
mulheres negras por meio da violéncia que se materializa
através dos diversos bragos do Estado. Nao estamos aqui
defendendo o mito do amor materno ou uma certa essencia-
lizagdo do género feminino, mas problematizamos o lugar
que as mulheres negras sdo condicionadas a ocuparem —
a zona do ndo ser —, o que leva a desumanizagio e destina
ao cuidado colonial (Passos, 2021a, p. 306, grifo da autora).

Passos (2021) elenca pelo menos cinco fendmenos que impactam dire-
tamente no existir mulher negra, na maternidade e na constitui¢ao do
sofrimento, que sdo: a criminalizagdo do abortoj; a violéncia obstétrica;
o suicidio da juventude negra; o assassinato de filhos, companheiros e
familiares; e a retirada compulsoria de bebés. Neste item, nos debru-
caremos sobre o ultimo topico apresentado pela autora, no qual a desu-
manizagao, a estigmatizacao e a desmaternizagao (Belloc et al., 2018;
Malheiro, 2018) sdo ainda mais incisivas em mulheres que apresentam
trajetoria de situag@o de rua ou fazem uso de alcool e outras drogas.
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Logo, destacamos que a politica de separacdo compulsoria pode ser
caracterizada como amplificadora do sofrimento colonial que, ainda
hoje, impacta diretamente na tentativa do exercicio da maternagem
de mulheres negras.

Partindo do pressuposto da naturaliza¢ao do mito do amor materno,
espera-se da mulher o “instinto nato” da maternagem. E h4, nesse
mito, uma dualidade na interpretacao da maternidade, uma vez que
algumas mulheres serdo vistas como boas maes e outras como anor-
mais (Badinter, 1985; Olivio; Graczyk, 2011). Dessa forma, orientadas
pela dtica da dualidade, as agoes de institui¢oes como as da saude,
assisténcia social, saude mental e do judiciario, promovem interven-
¢oes moralizantes e desumanizadoras. Assim, mulheres que fazem
uso prejudicial de alcool e outras drogas sao identificadas, ndo como
maes, mas como sujeitos anormais e sem recuperacao, logo, incapazes
de exercerem a maternagem.

O 3° Levantamento Nacional sobre o Uso de Drogas pela Popula¢do
Brasileira (Bastos, 2017), apresenta o perfil das mulheres que fazem uso
de substancias ilicitas, sendo composto majoritariamente por negras,
pobres e na faixa etaria entre 25 a 34 anos — fase reprodutiva feminina.
Apesar das recomendagdes de acolhimento institucional dos bebés serem
feitas tanto para maternidades publicas quanto privadas, ao analisarem
em quais maternidades ocorrem estes encaminhamentos, nota-se que as
publicas sdo as que mais acionam o dispositivo de judicializagao desses
casos. Ja o Dossi¢ Mulheres Negras (IPEA, 2013), demonstra que o perfil das
usuarias atendidas nas maternidades publicas € composto por mulheres
pretas e pardas, de baixa renda. Estes dados indicam que a politica de
separacao compulsoria esta voltada apenas para determinada parcela da
sociedade, explicitando o carater racista e classista das agoes do Estado.

Nos artigos 19,92 e 101 do ECA (Brasil, 1990) € estabelecido o direito
a convivéncia familiar e ao esgotamento de todas as possibilidades de
reintegracao familiar em casos de acolhimento institucional. No entanto,
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os “protocolos do fracasso” (Belloc et al., 2018), sejam eles oficiais ou
informais, supoem que tais maes estao fadadas a fracassar nas suas
fun¢des maternais. Assim, essas mulheres sao previamente acusadas
de negligéncia em relagdo a seus filhos, sem ao menos terem a chance
de tentar maternar.

Salientamos que concluir previamente que sdo incapazes de exercer
amaternagem, sem considerar toda a complexidade que permeia essa
relacdo e oferecer os meios necessarios para a criagdo desse afeto e
convivio, se configura como uma estratégia de “mortifica¢io do eu” pela
contengao de subjetividades, potencialidades, autonomia, as reduzindo
aexperiéncia de “drogadictas”. Além disso, dados de uma pesquisa reali-
zada em um CAPS ad® da Bahia apontam pelo menos quatro tensoes
que puérperas que usam drogas tendem a sofrer: a (auto)condenagao
em ser mae e usuaria de drogas, vinculada a papéis historicamente
construidos para fungdo materna; a rejei¢ao social desta gravidez que
¢ entendida como suja e errada; as repercussoes do efeito das drogas
paramae e feto/recém-nascido; a auséncia e/ou falta de apoio da figura
paterna; e o luto pela morte e/ou afastamento dos filhos, seja por op¢ao
ou imposi¢ao (Oliveira, 2016, p. 20).

Para Silva, Pires e Gouveia (2015, p. 94), os estudos atuais sobre a
tematica de separagio compulsdria de puérperas e seus filhos “ndoiden-
tificam se a mae é a principal cuidadora, qual o papel do suporte social
na sua vida [...] quais as condi¢oes em que vivem as familias dessas
maes, quantos adultos cuidam da crianga, qual a estrutura familiar,
entre outros”. Assim, ao impor somente a mée a responsabilidade de

5. O Centrode Atencao Psicossocial Alcool e Drogas (CAPS ad) é uma unidade
de saude que presta atendimento a pessoas com transtornos decorrentes
do uso de substancias psicoativas e também de seus familiares. A unidade
é fruto de um convénio entre a Prefeitura e o Governo Federal, por meio
do Ministério da Saude.
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cuidar, desconsiderando a existéncia de um suporte social, sua culpabi-
lizagdo e a perda da guarda de seus filhos tornam-se os resultados mais
recorrentes (Menandro et al., 2019).

Uma outra pesquisa também realizada com puérperas usuarias dos
servi¢os oferecidos pelo CAPS ad questionou como elas concebem o
ato de cuidar e, para elas, o cuidado “é uma a¢io que envolve o atendi-
mento a necessidades materiais e afetivas”. Elas avaliaram seus cuidados
de forma positiva. No entanto, o consumo prejudicial de drogas afasta
estas mulheres do padraoidealizado de mulher e mae (Menandro et al.,
2019, p.1). E, considerando-se que o perfil destas mulheres € composto
majoritariamente por mulheres negras, estas que ja sao afastadas do
lugar feminino e materno, elas serdo julgadas —mais uma vez — como
incapazes e negligentes.

Para que haja a possibilidade de reintegracao da guarda de seus
filhos, € exigido o tratamento do vicio, entretanto, essa condi¢ao apre-
senta dois episodios comuns: algumas maes aceitam essa obriga¢do e
conseguem fazer o tratamento; ja outras enxergam essa condic¢ao como
uma grande pressao. Assim, carregadas de medo e culpa, elas acabam
abandonando o tratamento e, consequentemente, a possibilidade de
reaverem os filhos. A op¢ao de tratamento comumente apresentada é
a abstinéncia total, que demonstra uma baixa adesdo se comparada a
estratégia de redu¢do de danos.

As abordagens em redugao de danos sao um método de trabalho
pautado por uma ética da relagdo, baseada na autonomia, no didlogo
e na corresponsabilidade profissional-usuario (Almeida, 2003; Souza,
2007). Dentre as a¢des mais utilizadas, estdo:

As terapias de substitui¢do (de drogas “pesadas” por drogas
“leves”); terapias de redugdo do consumo; aconselhamento
sobre os riscos presentes no uso; mudanga na via de admi-
nistracdo; compartilhamento (o usuario e seus familiares
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tomados enquanto parceiros no tratamento); resgate da cida-
dania e da autoestima; [...] agdes desenvolvidas especifica-
mente com grupos considerados de risco (usuarios de drogas
injetaveis; pessoas em situa¢do de rua, dentre outros); campa-
nhas de vacina¢go (Fonséca, 2012, p. 31).

Oliveira (2015) aponta que as maes usuarias do CAPS ad costumam
realizar a¢Oes de cuidado consigo e, consequentemente, de zelo pela
crianga, cuidados diarios e diretos a prole, e doagao desses como forma
de protecdo. Além disso, foram evidenciadas mudangas no padrao de
consumo, tais como: reducao do uso, substituicao de drogas conside-
radas mais prejudiciais por outras consideradas menos nocivas e a busca
por tratamento. Entretanto, € de se pesar que tais enfrentamentos sejam
completamente invisibilizados quando se trata de mulheres que usam
drogas, independente do padrao de consumo. Outro fator que prejudica
a construgdo de um vinculo entre maes e bebés € o desfinanciamento
dos servigcos que sdo referéncia em saude mental, em contrapartida a
supervaloriza¢do das comunidades terapéuticas®.

Assim, observamos que as institui¢cdes que deveriam criar umarede
capaz de proteger as familias e garantir a plena execugao dos programas
de reintegragdo familiar? passam por um desinvestimento estrutural
que as atinge diretamente, o que acaba penalizando os proprios geni-
tores pela auséncia de programas de apoio previstos pelo ECA ou pelos
problemas de cobertura das politicas sociais intersetoriais que garantam
o seu convivio e bem estar. Também nio sdo esgotadas as tentativas de

6. Para maior aprofundamento buscar Passos et al. (2020b).

7. Temos como exemplo as politicas de salde como a Casa da Gestante, os
Centros de Atencdo Psicossocial Alcool e Drogas 24 horas e Unidade de
Acolhimento, ou nas politicas de assisténcia social como o Programa de
Acolhimento Familiar, Abrigos de Familia, Aluguéis Sociais ou Moradia
Solidaria, dentre outros.
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localizag¢do da familia extensa, o que esta previsto no marco legal e no
ECA. Dessa forma, com a uniao de todos esses entraves, o acolhimento
institucional deixa de ser a excepcionalidade e passa a ser a regra.

Isto posto, reforcamos que as mulheres negras usuarias de drogas,
além de todas as violéncias causadas pelo racismo e sexismo ao longo
davida, também passam pelo processo de desmaternizagao e violagao
de direitos decorrentes da politica de separacdo compulsoria.

Tais vivéncias diminuem as possibilidades de elaborag¢ao do
luto pela crianga que foi desejada e lhe foi compulsoriamente
retirada, ficando a experiéncia de roubo, de sequestro, de
desaparecimento de seu filho, junto a vivéncia de uma culpa
a ela imposta. E como consequéncia dessa falta de luto, o
vazio do bebé roubado a ser preenchido por outro bebé, numa
espiral de produgao de gravidezes de repeticdo e sua desma-
ternizacao, muitas vezes com um proximo pré-natal e parto
sem acompanhamento darede de saude e assisténcia, como
forma radical e desesperada de constitui¢do da maternidade
(Belloc et al., 2018, p. 46).

Neste sentido, mais uma vez carregadas de moralidade e culpabili-
zagdo, guiadas pela concepgdo universalizante do que € ser uma “boa
mae”, as politicas que deveriam promover cuidado e protegdo geram
violéncias sobre as mulheres negras. Uma pesquisa realizada em 2015,
no Rio Grande do Sul, mostra que 33% das mulheres usuarias de crack
entrevistadas, apontaram os filhos como motiva¢ao para a busca do trata-
mento (Linberger et al., 2015). Assim, contradizendo o senso comum
e as suposi¢coes das equipes, a maternagem é fator de proteg¢ao para a
gestante usuaria de drogas. Em contrapartida, ocorre o enfraquecimento
da relagdo usuaria-equipe de saude, a redu¢ao de adesio ao pré-natal
e do seguimento do cuidado em saide mental em casos com ameagas
de perda da custodia dos filhos (Belloc et al., 2018).
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Por mais que a politica de separagdo compulsoria ndo devesse ser
compreendida como castigo ou pena para os pais, 0 modus operandi dos
executores dessa medida nao se assemelha em nada com uma medida
protetiva de ambas as partes. De acordo com estudos da UNICEF, para
cada ano de institucionaliza¢do, a crian¢a tem um atraso de 4 meses
em seu desenvolvimento, com seis vezes mais riscos de estar exposta a
algum tipo de violéncia e, especificamente, quatro vezes mais exposta
avioléncia sexual (Belloc et al., 2018). Como afirmar que alguém esta,
de fato, sendo protegido nessas situagoes?

Por fim, ressaltamos que a cria¢ao de politicas que realmente sejam
protetivas para as mulheres e criangas que protagonizam estes casos
depende de uma mudanga na concepgao de cuidado que ainda se espelha
no modelo nuclear branco, patriarcal e burgués. As mulheres negras
nao podem ser as Unicas protagonistas e provedoras do cuidado com os
filhos e as familias em geral, enquanto o Estado se isenta de sua respon-
sabilidade e as culpabiliza. Destacamos também a urgéncia da cria¢ao
de politicas sociais que sejam norteadas pela estratégia de reducao de
danos (Santos et al., 2020), oferecendo uma rede de prote¢ao social
fortalecida, realizando a articulagdo entre os diversos servi¢os de saude,
assisténcia e justica, e que garantam o suporte necessario para mulheres
negras exercerem o direito a maternagem de forma plena e autonoma,
tendo pleno acesso aos servigos socioassistenciais.

O presente texto ndo teve a pretensao de esgotar o tema abordado, pelo
contrario, propos promover o debate sobre as expressoes das violéncias
operadas nas familias negras pelos multiplos bragos do Estado. Assim,
dialogando com diferentes autores que tratam das desigualdades de
classe, género e raga/etnia na formagao social brasileira, buscamos
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denunciar que, além de ndo promover, o Estado ainda cria barreiras que
impossibilitam a prote¢ao das familias e, na tentativa de se eximir da
responsabilidade, culpabiliza as mulheres negras por sua suposta falha.

Como acompanhamos ao longo do texto, a responsabiliza¢io, seguida
de violéncia, culpabilizagao e silenciamento do sofrimento, se confi-
guram como expressoes da violéncia e da desumanizagao das familias
negras. Assim, compreendemos que, mantidas e ampliadas pelo proprio
Estado, as politicas de (des)prote¢ao social das familias e desmaterni-
zac¢do de mulheres negras precisam desses sistemas de opressao para
perpetuar o status quo que ainda € alicer¢ado no racismo, no colonia-
lismo e no patriarcalismo, que se atualizam e incidem de forma cada
vez mais incisiva sobre os corpos pretos.

As analises levantadas demonstram a importancia de uma leitura
interseccional das relag¢oes sociais das opressdes, que além da ideali-
zac¢do de uma nocgao de cuidado e protecao, criam processos de adoe-
cimento e sofrimento nas mulheres negras. Dado que, as concepgoes
de cuidado foram projetadas e ainda sao reproduzidas a partir de um
modelo de sociabilidade racista, patriarcal e burguesa. Logo, desconsi-
deram completamente a realidade das familias negras e pobres.

Tratando-se da maternagem de mulheres negras, enfatizamos
que ainda ha muito que se avangar, especialmente no que se refere as
mulheres que estdo em situag¢ao de rua e/ou fazem uso de algum tipo de
substincia psicoativa. E necessaria uma mudanga social e cultural, pois
ainda impera na sociedade um discurso extremamente culpabilizante
sobre o uso de drogas. Assim, cria-se o estigma e a recusa a discussao
sobre o assunto. No entanto, precisamos encarar esta questao de frente
para podermos lidar com ela de forma menos prejudicial possivel, prin-
cipalmente através da amplia¢ao do reconhecimento da politica de
reducdo de danos como a estratégia mais eficaz.
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Por fim, destacamos a urgéncia da criagdo de politicas publicas
protetivas que proporcionem condi¢des favoraveis para a criagdo de um
vinculo familiar entre mulheres que fazem uso de substancias psicoa-
tivas e seus filhos. Esse é um trabalho que exige um esforgo coletivo e
em rede, junto com trabalhadores da saude, da assisténcia social, do
judiciario, dentre outros drgaos protetivos. Sabemos que pautar novas
possibilidades de cuidado, de afeto e criagdo de vinculos para estas
familias € uma tarefa complexa. Todavia, o atendimento integral das
demandas dessas familias, bem como o estimulo das potencialidades
destas mulheres, sem duvidas, sera muito mais eficaz na garantia do
direito a convivéncia familiar.
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A situacao de mulheres
negras no contexto

do adoecimento cronico
por HIV e aids em

um municipio do

Rio de Janeiro

LOHRAYNE FRANCA COUTO

Nao exclusivamente, mas especialmente no Brasil, as iniciativas preci-
puas voltadas para o controle do HIV e da aids, além de ndo partirem
do poder publico, focaram principalmente em um grupo especifico:
homens que faziam sexo com outros homens (HSH), deixando em
segundo plano o debate das possibilidades de infec¢ao em relagGes
heterossexuais ou por outras formas de transferéncia, tais como a trans-
missao vertical (doenc¢a passada de mae para filho). Apesar do deslustre
imputado ainda hoje a homens que vivem com HIV, Brito et al. (2001)
jaapontavam que a os altos indices de HIV no Brasil vinham ocorrendo
de forma que a infecgdo teria deixado! de ser restrita as chamadas
subpopulagdes de “comportamento de risco” — considerados naquele

1. Enecessarioressaltar que a infeccdo nunca foi restrita a estes grupos, apenas
era tratada como se fosse.
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momento, principalmente os homossexuais e usuarios de drogas inje-
taveis — e alertavam para a possibilidade de infec¢do em mulheres. Os
dados mais recentes apontam para um decréscimo de 18,7% na taxa de
detecgdo de aids no Brasil, contudo o numero continua subindo, por
exemplo, entre casais heterossexuais e entre jovens mulheres de 15 a
24 anos (Brasil, 2020).

Nao se vé nas discussdes um consenso sobre se ha oundo em curso
uma pandemia de HIV no Brasil. O que se tem como certo € que houve
uma epidemia da aids nos anos 1980 em carater global, visto que,
ainda nao havia formas eficazes conhecidas de controlar a infec¢do a
época, permitindo que o HIV evoluisse rapidamente para a aids que
pode causar a morte.

Relativo ao quesito €tnico racial, os dados revelam que existe uma
discrepancia de pelo menos 10% no numero de mortes por HIV entre
pessoas brancas e negras (populagao geral). Em todo o pais, no periodo
de 2007 até junho de 2020, foram notificados 342.459 novos casos de HIV
atraves do Sistema de Informagao de Agravos de Notificacao (SINAN).
No que se refere araga/cor (autodeclarada), 40,1% dos casos notificados
ocorreram entre brancos e 50,7% entre negros (pretos 10,7% e pardos
40,0%). A mesma fonte de dados revela que a estratificagio por grupo
(idade, raga/cor e forma de transmissao) compreende que 86,6% conta-
minaram-se atraves de relagdes heterossexuais. (Brasil, 2020)

Santos (2016), apontou para o fato de o HIV ser dindmico e multi-
fatorial, pois a epidemia possui, segundo ela, uma ocorréncia que vai
muito além da questao do comportamento sexual. A estudiosa aponta
que o HIV e a aids estao relacionados com as condi¢oes de vida, género,
composi¢oes etarias e étnicas das populagdes atingidas (Santos, 2016).
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No Brasil, a partir de 2010 o teste de HIV passa a ser obrigatorio para
gestantes durante o pré-natal, inicialmente na primeira consulta e poste-
riormente no ultimo trimestre. Dados do Ministério da Saude demons-
tram que mulheres negras realizam em média 68,1% das consultas
pré-natal durante toda a gestacdo, enquanto as ndo negras realizam
em média 81% das consultas (Brasil, 2019)

Entende-se que a diferen¢a negativa no numero de consultas de
pré-natal pode significar um menor acesso a esses testes de HIV durante
a gestacao de mulheres negras. Apesar dos numeros identificarem o
alto indice de infec¢do por HIV em mulheres, deve-se considerar que
adiscussao de mulheres e HIV é incipiente e que os tabus acerca dessa
questdo permanecem muito fortes.

Carneiro (2011) aponta para algumas das dimensdes perversas e
assustadoras do racismo no Brasil: dentre elas, ressalta a desuma-
nizagao e a eliminacao fisica. O processo de desumanizagao para as
mulheres negras com HIV comeca a ser revelado quando se percebe
que a “atengdo em saude” se materializa em decorréncia da gravidez.
Quando se observa os impactos reais das barreiras de acesso e adesio
aos tratamentos na vida de mulheres negras, se pode citar nao apenas
aquestao darestricdo do acesso a saude no periodo gravidico puerperal
constatado, mas também a questdo do “abandono” do tratamento do
HIV ao longo desse processo. Inumeros fatores podem ocorrer para
alguém desistir de um tratamento, sabendo que essa desisténcia pode
ocasionar em sua morte. Longe de buscar apontar verdades absolutas,
busca-se discutir alguns desses aspectos.

Carneiro (2011) reflete, por exemplo, sobre o golpe na autoestima
que os mecanismos discriminatdrios produzem nas vitimas do racismo.
Nesse sentido, se pode citar como uma das faces da eliminagao fisica
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do corpo negro, as mortes causadas pelo abandono de tratamento. Na
mesma logica, tem-se a reiteracdo da eliminagao fisica apds o parto,
pois, a mulher negra deixa de ser gestante e volta a ocupar o lugar de
invisibilidade no qual esteve até entao.

Acerca disso, reflete-se que em uma sociedade marcada pela ideia
deigualdade entre os géneros e as ragas, ¢ importante destacar os dados
que demonstram como a realidade ¢ diferente para os negros, sobre-
tudo, para as mulheres negras. Gonzalez (1980) coloca que o racismo se
constitui como a sintomatica que caracteriza a neurose cultural brasi-
leira e quando se trata de mulheres negras, a articulagdo do racismo
com o sexismo € capaz de produzir efeitos particularmente violentos.
Baseado nisso, pode-se analisar, por exemplo, como a substituicdao do
autocuidado traz impactos muitas vezes fatais para as mulheres, sobre-
tudo, negras e periféricas, ja que devido a sobrecarga que lhes € impu-
tada desde cedo, precisam, em muitos casos, decidir entre cuidar de si
ou cuidar de alguém (filhos, pais, idosos, entre outros).

As complexidades enfrentadas pelas mulheres negras sao atraves-
sadas por fatores ndo apenas de género, mas também de raga. Questoes
ligadas a estrutura social da qual a mulher negra ¢ a base, permitem
que, por exemplo, segundo Carneiro (2011) se direcione aos negros
as tarefas consideradas diletantes ou periféricas da nossa sociedade.

Sabe-se que essa sociedade que despreza as condi¢des de vida da popu-
lagdo negra, seu lugar social e economico, sua saude, educacao e liber-
dade, configura-se como um atraso a consolidacao de uma experiéncia
social mais igualitdria. E certo que a populagio negra, que representa
mais da metade da populacdo brasileira, continua como um dos grupos
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que mais sofre com as desigualdades e injusticas sociais. Igualmente,
a questao étnico racial esta presente nos niumeros elevados de pessoas
pretas infectadas desde o inicio da percep¢do da emergéncia da aids. De
acordo com Sharp e Hahn (2011), o marcador étnicoracial aliado a pobreza
extrema funcionaram como fatores chaves para a morosidade da comu-
nidade cientifica em enxergar a aids como potencial perigo para a popu-
lagdo, visto que, os altos indices entre a populagdo negra ja se mostravam
significativos no continente Africano desde o “boom” ocidental do HIV.

Sharp e Hahn (2011) apontaram para indicios de que, se o massacre
causado pelo HIV em determinados pontos do continente africano ocor-
resse em territorio predominantemente caucasiano, o HIV teria ganhado
visibilidade com mais presteza no periodo de sua insurgéncia, pois, ao
mesmo tempo em que ndo se dava a devida importancia no ocidente,
no continente africano um numero muito mais elevado (milhdes) de
pessoas perdiam as vidas em virtude da doenca. Neste sentido, pode-se
observar como barreiras étnico-raciais que impactam, por exemplo, a
questdo da equidade de acesso aos servicos de saude favoreceram a
dizimacao de parte da populagdo africana infectada com uma doenca
que, a principio, é tratavel.

Sabe-se que os aspectos que direcionam a mulher negra a desumani-
zag¢do sao visualizados e vividos através de questdes de ordem objetiva, tal
qual é o caso da experiéncia da pobreza na sociedade capitalista. Deve-se
considerar os rebatimentos da crise estrutural do capital no mundo do
trabalho a partir de uma perspectiva interseccional, pois, de acordo com
Davis (2016), ndo ha uma primazia de opressoes. Nao se intenta produzir
uma falsa dicotomia entre os estudos relativos a teoria marxista e os
estudos da questao racial, afinal, é preciso refletir a partir da perspec-
tiva de como a raga e racismo sao organicos e funcionais ao capitalismo.

Como Brah (2011) coloca: o triunfo do controle do capitalismo s6 da
certo nas Américas porque ele precisa do racismo. Ademais, deve-se
refletir a partir de fatores objetivos como, por exemplo, a dificuldade
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de galgar mobilidade social e econdmica, o que impede a realizagao de
projetos e a¢oes, se metamorfoseando em desumanizac¢io, ocasionada
em primeira instancia pela manutengao da estrutura social racista.

O trabalho que deu origem as reflexoes trazidas neste artigo teve
como publico alvo mulheres negras com HIV. A pesquisa incluiu maes
biologicas de criangas e adolescentes, de 0 a 19 anos, com HIV ou
expostos ao virus, atendidos no ambulatdrio de infectologia infantil de
um hospital publico do estado do Rio de Janeiro.

Em termos de procedimentos técnico-politicos da pesquisa, que pela
comunidade cientifica seriam chamados de procedimentos metodolo-
gicos, buscou-se tragar um “caminho do pensamento”, no escopo do
desvelamento do movimento do objeto, compreendido dentro do método
materialismo historico-dialético, em sua estrutura, processualidade e
multiplas determinagdes, para reconstrui-lo como objeto pensado no
ambito da totalidade social. No materialismo historico-dialético, a tota-
lidade é compreendida para além da aparéncia fenoménica, imediata
e empirica. A pesquisa apontou para a complexidade do acesso vivido
pelo grupo estudado, os quais mesmo com inumeras ofertas de politicas
publicas voltadas para sua condi¢ao cronica, continuam a sucumbir aos
acometimentos da doencga. Neste sentido, foram relatadas diversas
violéncias perpetradas, inclusive no campo institucional da saude, que
apontaram, entre outras coisas, para o sentido de caracterizar-se como
um dos motivos para o abandono de tratamento.

Em uma sociedade cuja formagdo ocorreu sobre bases escravistas
e patrimonialistas, ha um forte impacto sobre a vida e a reprodugao da
classe trabalhadora, sobretudo negra, com desdobramentos sobre todas
as areas da sua existéncia. Da mesma forma, essa desumanizagao €
impelida por forgas coercitivas presentes em todas as etapas da vida, o
que evidencia um ciclo de vida de discriminagao, opressao e dominag¢ao
autorizadas (o que dizer de mulheres negras gestantes que recebem
menos tempo de aten¢do nas consultas pré-natais € menos anestesia
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na hora do parto, de criang¢as no periodo escolar que recebem menor
atencao de professores, de jovens negros que sao os mais abordados em
batidas policiais, de homens negros que sao maioria nos presidios, ou
ainda de mulheres negras que sao as maiores vitimas do feminicidio?)
(Gonzalez, 1980).

Na concepgao neoliberal, a familia é entendida como a principal respon-
savel pelo bem estar dos seus membros, porém, na formagao das familias
negras essa responsabilidade que deveria ser familiar recai principal-
mente nas mulheres.

Nota-se que ha momentos em que o povo negro € colocado como
sindnimo de fortaleza, porém, numa perspectiva que nao representa um
aspecto favoravel. Um caso analogo € quando se acredita que a mulher
negra possui mais facilidade em suportar a dor ou quando se atribuia ela
opapel de “guerreira” por realizar feitos aos quais se submete por falta de
saidas melhores. Observa-se um aspecto negativo da atribui¢ao de forta-
leza feminina quando, por exemplo, a mulher ¢ obrigada muitas vezes a
arcar com os cuidados e o sustento dos filhos pelo abandono ou mesmo
pela mortalidade paterna, tendo em vista, por exemplo, os altos indices
de assassinatos de homens negros, alvos prioritarios do Estado armado?.

Em 2018, de acordo com o IPEA (Instituto de pesquisa econdmica
aplicada), 92% das pessoas que desempenhavam trabalhos domés-
ticos como faxineiras, jardineiras, babas e empregadas domésticas

2. Dados maisrecentes do Anuario Brasileiro de Seguranga PUblica demons-
traram que 80% dos mortos por policiais no Rio de janeiro apenas no 1°
semestre de 2019 eram homens negros e pardos.
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eram mulheres, e de um montante de §,7 milhoes de pessoas desse total,
tem-se o dado de que 3,9 milhdes sao mulheres negras. Nesse sentido,
reflete-se sobre a funcionalidade da manutengao desses papéis sociais de
subalternidade, com a manutenc¢ao, por exemplo, de cargos mal remune-
rados. Para Almeida (2019) a expulsdo escolar, a pobreza, a negligéncia
com a saude da mulher negra e a interdi¢ao daidentidade negra seriam,
juntamente com o sistema prisional, partes de uma engrenagem social
de dor e morte. As multideterminagdes das desigualdades vistas sob
uma Otica interseccional revelam um cenario potencialmente desfavo-
ravel para a mulher negra. Esse cenario descortina suscetibilidades as
quais esta mulher esta sujeita, tal como € o caso da situagao de desem-
prego, subemprego ou a sub-remuneragao observada nesta pesquisa.
Sdo elas protagonistas também de baixos indices de escolaridade, com
rendas insuficientes, assim como atividades insalubres, perigosas, inse-
guras e/ou degradantes as quais reforcam a permanéncia nas situagoes
de exclusdo social.

A partir da analise que considera as trés dimensdes da opressao, quais
sejam:raca, classe e género, pode-se refletir que os desafios vividos pelas
mulheres negras ndo podem ser pensados a partir de uma perspectiva
unica. Pois, as representacgdes sociais da mulher negra na sociedade
capitalista sdo perpassadas por multiplas determinagdes. Nesse sentido,
a Politica Nacional de Saude Integral da Populagao Negra, que teve sua
terceira edi¢do publicada em 2017, firma com a sociedade o compromisso
de realizar a promogao integral da saude deste grupo e revela que ha
especificidades vividas por este segmento, que despontam no Sistema
Unico de Satde (SUS). A PNSIPN d4 base no s para o atendimento das
especificidades da populagdo negra, no que diz respeito a aspectos de
saude, mas também assume um compromisso com o enfrentamento ao
racismo institucional, uma vez que reconhece o racismo como aspecto
estrutural da sociedade, revelando o entendimento do racismo como
determinagdo social em saude. O que se intenta refletir é sobre como
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o excesso de responsabilizacdo que recai sobre mulheres negras vistas
enquanto fortalezas afeta a sua vida e saude negativamente.

Para Campos (2016), os seres humanos possuem uma forma de
organizag¢ao social que formarede de lagos (ourelagdes) interpessoais,
contudo, essa rede compulsoriamente possui um personagem central,
neste caso, a mulher (a mie). Observa-se aqui, que diante de todas as
condi¢des de sobrevivéncia e do aspecto ligado ao abandono, tem-se
na mulher negra a figura central do cuidado e do sustento da familia.
Contudo, a atribui¢ao desse papel custa boa parte da saude e, como se
pode observar nos obitos por abandono de tratamento, muitas vezes,
lhe custa a vida.

A particular formacao social brasileira da base para a predominancia
do numero de pessoas negras no pais, visto que o Brasil € considerado
um dos paises que mais recebeu pessoas negras trazidas compulsoria-
mente ao pais para serem escravizadas. O historico de escravizagao
impacta ainda hoje na situagao de vida de boa parte delas, pois os quase
quatrocentos anos de escravizagao do povo preto resultam no racismo
estrutural, que da subsidios determinantes para a subalternidade que
se tenta preservar para o povo negro na base estrutural da sociedade
capitalista. Um estudo realizado por Vieira e Rocha (2014) demons-
trou pontos de convergéncia entre Brasil, Africa do Sul e Mogambique,
paises esses marcados por desigualdades de renda e indices elevados de
pobreza. A reflexdo acerca darelagao do HIV com o povo preto em paises
que viveram marcantes processos sociopoliticos nas ultimas décadas,
demonstra uma situagio potencialmente preocupante. A realidade de
que esses paises sdo expropriados e de maioria negra leva a hipoteses
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sobre a tendéncia a racializagdo do HIV e aids, ja que ha fortes indi-
cios de que a infec¢ao tem transitado da no¢do de doenga marcada
pela desinformacao — acerca da forma de transmissao e da sobrevi-
véncia apos contrai-la — para tornar-se uma das doengas imputaveis
ao processo de pauperizacgao dos paises ditos economicamente depen-
dentes, marcados pela expropriacao imposta pelo capitalismo. Nesse
sentido, pode-se dizer que a aids ¢ uma epidemia que exp0e a exploragao
decorrente das relagdes capitalistas, pois a preven¢ao e a vivéncia com
HIV dependem, em grande medida, do acesso real a servi¢os de saude,
insumos, informag¢des e medicamentos. (Vieira; Rocha, 2014, p. 197)

E importante refletir ainda sobre como a insurgéncia do HIV no
Brasil dos anos 1980, ocorreu quase concomitante a criagao do SUS,
instituido pela Constitui¢ao Federal de 1988 e regulamentado pela Lei
8080/90. Diferente dos paises Africanos, na qual a questao do HIV repre-
sentou um aspecto dizimador da populagao, impactando até mesmo
nas projecoes demograficas do continente, o Brasil possui uma maior
capacidade de controle da infecgao, pois conta com o SUS, que oferece
assisténcia, preven¢ao, diagnostico e tratamento as pessoas vivendo
com HIV (Brasil, 2021).

Apesar da organizagao da saude no Brasil, no que concerne ao
combate e tratamento do HIV e da aids, ha na fronte da questao do
acesso a saude brasileira a tendéncia do impacto de propostas neolibe-
rais, 0 que na pratica torna-se cada vez mais preocupante, pois, no final
do século XX, o Brasil foi marcado pela estratégia de implantagdo do
ajuste neoliberal, que impactou diretamente na plena implementagio
das ideias contidas na Carta Constitucional. Esse entrave se deu pelo
alinhamento do Estado as politicas neoliberais. A Constitui¢ao Federal
instituiu em 1988 o tripé da Seguridade Social — Saude, Previdéncia e
Assisténcia Social. Entretanto, pelo periodo em que foi aprovada e pelo
contexto dos anos que se seguiram, pode-se avaliar que as conquistas
previstas na CF 88 comec¢am a softer retrocessos com as medidas de
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ajustes fiscais, exigindo desvinculagdo de recursos para pagamento de
juros e amortizag¢ao da divida publica, acarretando em uma verdadeira
sangria do fundo publico, isto é, no saqueamento de recursos que deve-
riam financiar as politicas de seguridade social, dentre elas a saude.

Ha de se ter em mente os constantes ataques a politica publica de
saude, que segundo aponta Menezes e Leite (2020) foi iniciada ja nos
anos 1990 com as contrarreformas. Como proposta de desmonte recente
apolitica de saude, pode-se citar ainda a Emenda Constitucional n° 95,
que consiste no desfinanciamento publico com o congelamento por 20
anos de recursos destinados a saude, a assisténcia social e a educagao.
A questao do ataque ao tratamento do HIV e aids nesse contexto, vém
se intensificando por conta dos rebatimentos do fim do departamento
de Aids, permitido pelo decreto 9.795 de 17 de maio de 2019. Por meio
do referido decreto, o Departamento de IST, Aids e Hepatites Virais
passa a se chamar Departamento de Doengas de Condi¢Ges Cronicas e
Infecgdes Sexualmente Transmissiveis, 0 que na pratica pode significar
dizer o fim do Programa Brasileiro especifico de AIDS. O HIV e a aids
passam a ser tratados junto aos programas voltados para a tuberculose
e a hanseniase, o que além de trazer pouca nitidez as questdes do HIV
(com sua nomenclatura excluida do novo programa), também evidencia
de certa forma um enxugamento de verbas, por conta da divisao entre
as pastas. Embora ainda nao tenha trazido o fim total das iniciativas
duramente conquistadas ao longo dos anos, vem se enfraquecendo e
em longo prazo pode significar o fim dos direitos adquiridos.

Os fatores apresentados possuem rebatimentos diretos na realidade
dos usuarios dos servigos. A titulo de exemplo, pode-se citar a instabi-
lidade dos contratos de trabalho. Relatos da pesquisa de campo deram
indicios, por exemplo, da existéncia de irregularidade no funciona-
mento dos servigos de atencao basica. A rotatividade de funcionarios
nos servicos de saude foi um ponto levantado, algo que impacta na vida
e no tratamento, visto que ha uma quebra de confianc¢a a medida que
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o funcionario sai da unidade e € substituido por outro. A localizagio
dasunidades, bem como a (in)seguranga publica que a rodeia também
se configuram como um dos pontos afugentadores para as usuarias.
Algumas das entrevistadas revelam que nao frequentam ou nao conse-
guem acesso a unidade basica proxima a sua residéncia por questoes
ligadas a (in)seguranca publica ou a barreiras burocraticas. Para, além
disso, ha outro fator apontado por elas para nio frequentar o local, esse
fator refere-se a questao do acolhimento e da exposi¢ao do seu quadro
de saude realizada pelos funcionarios da unidade.

Como demonstrado, as politicas publicas voltadas ao HIV e a aids
sofrem implica¢des dos processos de privatiza¢ao e mercantilizagao,
impostas pela hegemonia do capitalismo financeiro. Apesar dos entraves
causados pelo contexto de desmonte e sucateamento da saude —ainda
em curso— as politicas de enfrentamento ao HIV no Brasil, tornaram-se
ao longo dos anos exemplos mundiais de combate a epidemia. Apesar
dos avangos, quase quarenta anos apos o apice do acometimento por
HIV e aids no Brasil, depara-se nesta pesquisa com pessoas padecendo
dainfec¢do por HIV. Além do exposto € necessario ressaltar que, apesar
dos despautérios encontrados, a oferta de servicos nao demonstrou ser
a principal barreira enfrentada pelo contingente populacional pesqui-
sado, desvelando fatores muito mais complexos e desafiadores a saude
publica, tal como a questdo da reprodugio de estigmas perpetrados
pelos proprios trabalhadores da saude.

A pesquisa realizada buscou elucidar alguns pontos relativos a situagao
de mulheres negras que vivem com HIV. O pré-natal demonstrou ser
a porta de entrada para a assisténcia em saude desse grupo. O resul-
tado da pesquisa realizada revelou que o acesso ao diagndstico de HIV
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possui forte tendéncia a se dar apenas por meio da testagem realizada
na gestacao, o que sugere um distanciamento do cuidado da saude da
mulher negra fora do periodo gravidico puerperal.

Refletir sobre a importancia, por exemplo, do acompanhamento
pré-natal, sobretudo, para mulheres negras, foi fundamental, pois obser-
vou-se ao longo da pesquisa que esse momento significa muitas vezes
um momento privilegiado de acesso aos servi¢os de saude. Por outro
lado, esse contexto também traz a tona o quio tém sido ineficazes as
estratégias de aproximagao da Aten¢ao Primaria da Saude da populagao
feminina adulta, sobretudo negra. O cenario demonstra ainda como €
importante buscar estratégias de mobilizagdo para a aproximagao de
mulheres negras ja com diagndsticos de HIV apds o periodo gravidico
puerperal, pois a pesquisa apontou para o sentido de que as mulheres
abandonam o tratamento quando passam a ndo mais ter o protagonismo
enquanto gestantes ou puérperas com HIV.

Refletiu-se, a partir de estratégias de desmontes operacionalizadas
no ambito das politicas sociais voltadas ao cuidado e controle do HIV,
que existe um conjunto de omissoes onde ha defini¢do de vida e morte
para essa populacdo. A partir da perspectiva da intersetorialidade,
analisa-se qu, sem acesso a politicas de emprego, habita¢do, saude e
educacao restam a populag@o negra a politica de assisténcia, a qual
quando possivel de ser acessada, nao da conta de suprir necessidades
minimas das familias, cujo os perfis sao de pobreza, abandono, sobre-
tudo paterno, e exclusao de diversos espagos sociais.

O apreendido aponta para o sentido de diferencia¢des no acesso a
saude, ligado a interseccionalidade, e infere-se que as realidades de
mulheres negras com HIV cintilam lacunas no cuidado em saude publica,
revelando aspectos tais como o racismo institucional capaz de afastar
mulheres negras do cuidado. Considerando que essa investigacao nao
se finda aqui, deve-se pontuar que essa pesquisa buscou trazer conhe-
cimento inicial acerca da realidade das mulheres negras vivendo com
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HIV em um universo muito menor do que se busca adentrar futura-
mente, mas, que a partir dessas reflexdes, foi possivel aproximar-se de
uma realidade muitas vezes invisivel no cotidiano da vida profissional
dentro das unidades de saude, atingidas de maneira transversal pelo
projeto de desmonte da saude publica discutida brevemente neste artigo.
Como estratégia de refor¢o a esses projetos, pode-se mencionar alguns
marcos legais operacionalizados ao longo dos anos, que tem poder
desmobilizador e desmantelador das politicas sociais, com énfase aqui
para a politica de saude.

Através do perfil socioecondmico e sociodemografico da populagio
pesquisada, foi possivel verificar como vem sendo o processo de aban-
dono estatal para a populacao feminina soropositiva, principalmente,
quando se tratam de mulheres negras. Refletiu-se, a partir dai, sobre
como as diferenciagdes impactadas pela questao racial e de género tém
raizes na formacgao social do Brasil. O perfil demonstrou um carater de
pobreza, a partir da leitura de que a mulher negra se insere na sociedade
capitalista através de sua condi¢do de elemento basilar da piramide
social, no que se refere a divisdo social do trabalho (Miranda, 2016).

Reconhece-se que o HIV e a aids em mulheres, sobretudo, negras,
representam ndo apenas um desafio para a saude publica, como requer
o reconhecimento de que, em geral, mulheres negras com HIV repre-
sentam um reflexo da desigualdade, especialmente no que concerne
ao direito a saude. A atuacao em saude necessita de profissionais que
compreendam que as determinagdes sociais em saude sdo primarias
no processo de atendimento de qualquer paciente/usuario, além de
compreender os fatores estruturais e conjunturais da sociedade.
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Ser mulher e viver

com HIV: reflexoes sobre

o abandono do tratamento
diante da pandemia

da COVID-19

NOEMI CRISTINA FERREIRA DA SILVA

Viver com HIV tornou-se uma condi¢io cronica desde a década de 1980,
quando os primeiros medicamentos antirretrovirais (ARV) surgiram no
mundo. No Brasil, desde 1996 os ARV sdo distribuidos gratuitamente
pelo Sistema Unico de Satide (SUS) e o direito ao tratamento é assegu-
rado para todas as pessoas que vivem com HIV (PVHIV), com base no
principio da integralidade do cuidado.

Os ultimos dados epidemioldgicos apontam que, no periodo entre
2007 e junho de 2021, foram notificados, pelo Sistema de Informagdes
de Agravo de Notificagdes (SINAN), 381.793 casos de infecgao pelo HIV.
Asmulheres somaram 115.333 (30,62%) dos casos. A estratificagao desses
dadosporidade, raga/cor e forma de transmissao compreende que 20,9%
(55.638) dessas mulheres encontravam-se entre os 2§ € 29 anos; §5,1%
(63.574) identificavam-se como negras (pretas e pardas) e 86,8% (98.283)
contaminaram-se atraves da relagao heterossexual (Brasil, 2021).

O Ministério da Saude aponta seus esfor¢os para assegurar melhores
condig¢des no tratamento e acompanhamento das PVHIV e, nesse
intuito, utiliza as linhas de cuidado da rede de aten¢do a saude (RAS).
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Afirmando que: “o cuidado continuo pode ser entendido como o processo
de ateng¢do aos usudrios que vivem com HIV” (Brasil, 2008, p. 33), 0
Ministério da Saude faz referéncia aos processos de diagnostico, vincu-
lagao, retengdo, adesao ao tratamento e supressao da carga viral como
integrantes dessa linha de cuidado.

Diversos pesquisadores, profissionais de saude e ativistas politicos
que promovem os debates sobre o HIV e a aids afirmam que, desde o
final da ultima década do século XX, a experiéncia brasileira — muito
exitosa e referéncia internacional — sofre o impacto das politicas de
austeridade fiscal executada pela agenda neoliberal e os seus rebati-
mentos na propria dinamica da vida social. Com isso, a perspectiva do
enfrentamento a aids assume modelos biomédicos centrados na indi-
vidualiza¢do do tratamento e na ampliacao da oferta de ARV como
uma forma de prevengdo baseada em “fatores técnicos”, enquanto o
compromisso com a transformacao social, com o enfrentamento do
preconceito/estigma e com a ampliagdo/fortalecimento dos direitos
sexuais e reprodutivos —que foram as bases do enfrentamento da aids
desde a década de 1980 — ficaram em segundo plano.

Consoante a esta situagao, em 14 de margo de 2020, a Organizagao
Mundial da Saude (OMS) reconheceu um cenario de pandemia em
virtude da dissemina¢do de um novo coronavirus (SARS-CoV-2), agente
causador da COVID-19. Atualmente no Brasil, registram-se 30.311.969
casos confirmados e 662.414 o6bitos. O Rio de Janeiro apresenta uma
das mais altas taxas de mortalidade entre os estados da federagao
(424,0/100.000 habitantes)!. Mesmo diante do processo de vacinac¢ao
em massa, esses numeros ainda se mantém e causam diversos impactos
nos sistemas de saude do pais.

1. Dados atualizados em 20/04/2022 através do portal: https://covid.saude.

gov.br/.
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O Ministério da Saude, através do painel “Monitoramento durante a
pandemia de COVID-19 — Dados relacionados ao HIV”2, buscou auxi-
liar os municipios na programacao do cuidado ofertado as PVHIV. No
ano de 2019, o municipio do Rio de Janeiro registrou 85.619 pessoas
vinculadas aos servigos de saude e dispensou 721.324 medicamentos
ARV. No ano de 2020, ha um aumento de pessoas vinculadas, totali-
zando 87.492, mas ha uma redugdo significativa na dispensa¢ao de
medicamentos ARV, totalizando apenas §75.142. Além da redugio na
dispensag¢do da medicagao, registra-se também o aumento no percen-
tual de ARV retirados com atraso (+ 30 dias), saindo de 13% em 2019 €
atingindo 17% em 2020.

Diante dessas condi¢des e contradi¢des, neste artigo objetiva-se
apresentar algumas reflexoes sobre a reten¢ao e a adesao ao tratamento
de mulheres que vivem com o HIV na excepcionalidade causada pela
pandemia da COVID-19, que nas analises de Parker (2021) apresenta
muita similaridade com a epidemia da aids.

O interesse em realizar um estudo sobre mulheres que vivem com HIV e
as condi¢oes que podem influenciar no abandono de tratamento, tendo
como pano de fundo uma das maiores crises sanitarias do mundo —a
pandemia da COVID-19 — surge em virtude da inser¢do num Servigo
de Assisténcia Especializada (SAE) e num Nucleo de Assisténcia
Farmacéutica (NAF) especializada na dispensa¢do de ARV, localizados
no municipio do Rio de Janeiro, que vivenciaram alteragdoes em suas
dinamicas de atendimento diante deste contexto.

2. Ver em: http://antigo.aids.gov.br/pt-br/painelcovidHIV.
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Este artigo trata-se de um recorte da pesquisa intitulada “HIV e
pandemia de COVID-19: um estudo sobre mulheres e o abandono de
tratamento”, tendo como metodologia o estudo quantitativo, descritivo,
transversal do tipo retrospectivo. A pesquisa foi aprovada em junho/=
de 2021 pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) sob o parecer CAAE
46628321.3.0000.5238.

Por tratar-se de uma pesquisa que utiliza dados extraidos dos pron-
tuarios fisicos e eletronicos, nao foi necessario aplicar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). O referencial tedrico-meto-
doldgico adotado neste estudo esta apoiado no materialismo dialético,
que parte da aparéncia fenomeénica, imediata e empirica e se propoe a
atingir a esséncia do objeto; isto €, que procura, nas sucessivas abstra-
¢Oes, capturar a estrutura dinamica e as contradigdes da realidade
concreta (Netto, 2009).

No SAE encontram-se matriculadas 357 mulheres. Excluindo as
mulheres que ja se encontravam em situac¢ao de abandono de trata-
mento no periodo anterior a margo de 2020, as mulheres idosas (>60
anos), as adolescentes (<18 anos) e as que faleceram no periodo entre
marco de 2020 e marco de 2021, identificou-se 202 mulheres adultas com
matricula ativa. Destas, 87 ndo compareceram em nenhuma consulta
com quaisquer profissionais de saude (médica, enfermeira, assistente
social, psicologa e técnica em enfermagem) num periodo superior a 6
meses, entre marco de 2020 e margo de 2021, de acordo com os regis-
tros em seus prontuarios.

Estas 87 mulheres apresentam baixa reteng¢io ao servigo de saude.
Ap0s consulta aos registros do historico de dispensagao do Sistema
de Controle Logistico de Medicamentos (SICLOM) — disponivel no
NAF —, qualifica-se que 17 encontram-se, também, com baixa adesao
a Terapia Antirretroviral (TARV), pois, durante o periodo selecionado
pela pesquisa, apresentaram atraso superior ha 100 dias para retirada
de ARV (Brasil, 2009).
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Optou-se por utilizar o conjunto destes dois critérios, baseados no
Manual de adesdo ao tratamento para pessoas vivendo com HIV e Aids
(Brasil, 2008), pois compreende-se que “a abordagem multidisciplinar
deve superar o atendimento compartimentalizado, centrado apenas
no enfoque médico-clinico” e “o vinculo estabelecido entre a equipe
e o usudrio facilita o acompanhamento e a adesdo ao servigo” (p. 24).
Pontua-se que nesta etapa da pesquisa decidiu-se por elencar os dados
sociodemograficos e as condi¢oes de saude dessas mulheres e sedimentar
as discussoes acerca da retencdo e da adesao ao tratamento. Para tal,
foram utilizados os blocos I e IV do instrumento de coleta de dados.2

A média dos dias em atraso para retirada dos ARV encontra-se em
256 dias, considerando que algumas mulheres (n=11) até o presente
momento nao retomaram o tratamento. De acordo com a tabela o1,
que apresenta o perfil sociodemografico das mulheres em situagao de
abandono do tratamento, verifica-se que as mulheres jovens (<30 anos)
e as mulheres mais velhas (>50 anos) compreendem o principal publico
feminino do SAE. Isso tem relagdo com a historia do setor que funciona
desde 1997, mas desde 2015 nao absorve novas matriculas, em virtude
do numero limitado de recursos humanos e infraestrutura.

3. O bloco | do instrumento utilizado para coleta de dados contempla as
informacdes: nacionalidade, sexo, orientacao sexual, identidade de género,
raca/cor, estado civil, escolaridade, religido e quantidade de filhos. O bloco
IV contempla as informacgdes sobre: data do diagndstico, data de inicio do
tratamento, esquema terapéutico, ultima data de realizagdo de exames
no SISCEL, ultima data de retirada de ARV no SICLOM, uso de alcool e/ou
outras drogas.
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TABELA 1. Perfil sociodemografico das mulheres em situacao de

abandono do tratamento entre margo de 2020 € margo de 2021. N=17

CARACTERISTICAS N %
IDADE <30 anos 07 41,2
30 — 50 anos 04 235
> 50 anos 06 353
ORIENTACAO Heterossexual 17 100
SEXUAL
IDENTIDADE Mulher 17 100
DE GENERO cisgénero
RACA/COR Branca 03 17,7
Negra 08 47,0
N&o informada 06 353
ESTADO CIVIL Solteira 10 58,8
Casada/Uniao 06 35,5
Estavel
Divorciada 01 05,7
QUANTIDADE 0 08 47,0
DE FILHOS
1 03 17,7
2-3 06 353
VIVENCIA DO 100-200 dias 06 353
ABANDONO
DE .
TRATAMENTO 200-300 dias 03 17,7
> 300 dias 08 47,0

FONTE: Elaboracgdo prépria, 2022.
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Observa-se também que, em sua totalidade, a amostra desta
pesquisa ¢ composta por mulheres cisgéneros e heterossexuais, dados
que coadunam com o perfil epidemiologico do HIV que caracteriza a
infec¢ao de mulheres como majoritariamente através de relagoes hete-
rossexuais desprotegidas (Brasil, 2021). Percebe-se que §8,8% (n=10)
das mulheres encontram-se solteiras e 47% (n=_8) nao possuem filhos,
dados que apontam a extrema necessidade de reflexdes sobre a efeti-
vacao dos direitos sexuais e reprodutivos das mulheres que vivem com
o HIV (Carvalho, 2019b).

Constata-se que 47% (n=8) das mulheres em seus prontuarios foram
identificadas como negras, entretanto 35,3% (n=6) dos prontuarios
analisados nao continham tal informacao. Nao € possivel afirmar que
o registro ¢ autodeclarado, pois ndo se sabe a forma como foi coletado
tal dado. E importante fazer esta reflexdo, uma vez que, a popula¢io
negra é compreendida como prioritaria para as agoes de prevenc¢ao e
diagndstico precoce do HIV.

Demonstra-se também que a experiéncia do abandono de trata-
mento € vivenciada por 47% (n=8) das mulheres que vivem com o HIV
em periodo superior ha 300 dias. Além disso, ao somar a baixa adesao
a TARV com a baixa reten¢do ao servi¢o de saude, tém-se mulheres
que se encontram totalmente desassistidas diante de uma pandemia
que acentua as vulnerabilidades, refor¢a as desigualdades e evidencia
o racismo estrutural e as demais violéncias sistematicas da sociedade
(Santos et al., 2009; Basthi, 2020; Cueto, 2020).

Na tabela 02 apresentam-se os dados que qualificam o abandono
de tratamento como: o periodo total do tratamento, o uso de alcool,
a realizacao e quantificacdo dos exames de carga viral (CV) e CD4+,
as ultimas consultas com os profissionais de saude e a complexidade
do esquema terapéutico de ARV. Opta-se por analisar esses dados em
consonancia com o Protocolo clinico e diretrizes terapéuticas para o
manejo da infec¢ao pelo HIV em adultos — PCDTHIV (Brasil, 2018).
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TABELA 2. Dados qualitativos da retencao e adesao das mulheres
em situagao de abandono de tratamento entre marco de 2020 e

margo de 2021. N=17

CARACTERISTICAS N %

ANO DO 1995-2000 08 47,0
DIAGNOSTICO

2001-2010 09 53,0

ULTIMA até dezembro/2019 02 n,8

CONSULTA COM
PROFISSIONAL DE até dezembro/2020 04 235
SAUDE

até agosto/2021 1 64,7

ULTIMO EXAME até dezembro/2019 09 53,0
DE CV E CD4+

REGISTRADO NO até dezembro/2020 05 293

SISCEL

até agosto/2021 03 17,7

RESULTADO DO < 40 copias 12 70,5
EXAME DE CV

<10.000 codpias 01 05,9

10.000 a 100.000 cdpias 02 .8

>100.000 copias 02 1,8

ESQUEMA 2 06 35,5
TERAPEUTICO
(INGESTAO DE

COMPRIMIDOS) 3 n 64,7

USO DE ALCOOL Nao n 64,7

Sim — uso social 03 17,5

Sim — uso prejudicial 01 05,9

Nao informado 02 n,8

FONTE: Elaboragdo propria,

2022.
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Pontua-se que todas as mulheres que possuem matricula ativa no
SAE convivem ha pelo menos § anos com o HIV. Verifica-se que §53%
(n=9) das mulheres que se encontram em situacao de abandono de
tratamento convivem com o HIV ha mais de 10 anos € 47% (n=8) ha
mais de 20 anos. Nota-se que 64,7% (n=11) das mulheres realizaram
consulta com profissional de saude no ano de 2021, ou seja, houve algum
retorno ao servigo de saude.

Faz-se importante apontar que, por compartilharem da mesma infra-
estrutura, o SAE e o NAF possuem melhores condi¢oes para participarem,
de forma conjunta, do cuidado as mulheres que vivem com o HIV e, em
parte, isto se da pela atuagao do Servig¢o Social e da Enfermagem através
dabusca ativa das mulheres em situagdo de abandono do tratamento e
das consultas de adesao realizadas por estas categorias.

Ademais, nota-se que a realizacdao dos exames de monitoramento
(CV e CD4+) ficaram prejudicados no periodo de 2020, visto que 53%
(n=9) das mulheres realizaram-no apenas no ano de 2019. Outro dado
significativo € o resultado desses exames de monitoramento. Conforme
o PCDTHIV, resultados de CV acima de 10.000 cdpias ja configuram
o quadro de Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS), com o
aparecimento de infec¢des oportunistas e neoplasias (Brasil, 2018).
Além disso, os pacientes acabam sendo inseridos no grupo de risco
para COVID-19, segundo as ultimas recomendagdes e atualizacdes
da Sociedade Brasileira de Infectologia®. Verifica-se, entao, que 23,6%
(n=4) das mulheres em situagao de abandono de tratamento obtiveram
exames com CV superior ha 103 copias.

Constata-se que o esquema terapéutico utilizado consiste na ingestao
de 2 a 3 comprimidos, demonstrando uma simplificagdo do trata-
mento. Tal fato € uma conquista significativa, visto que, no inicio do

4. Dados disponiveis em 28/08/2021 no site: https://infectologia.org.br/.
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fornecimento dos medicamentos ARV, tinha-se a ingestdo de muitos
remédios. Por fim, registra-se que 64,7% (n=11) das mulheres infor-
maram nao consumir alcool e tal informagio € importante pois 0 uso
prejudicial da droga € um fator que impacta negativamente na adesao
ao tratamento. De maneira geral, o consumo moderado de bebidas alco-
olicas ¢ uma recomendagao dos profissionais de saude para assegurar
maior qualidade de vida.

O primeiro ponto que se apresenta como discussao sao os conceitos
utilizados para definir a reteng¢ao e a adesao ao tratamento. Em termos
técnicos, considera-se que estao retidas no cuidado e aderidas a TARV
as usuarias que possuem pelo menos dois exames de CV ou CD4+
cadastrados no Sistema de Controle de Exames Laboratoriais da Rede
Nacional de Contagem de Linfocitos CD4+/CD8+ e Carga Viral do
HIV (SISCEL) ou que apresentaram dispensa de ARV no SICLOM nos
ultimos 100 dias, respectivamente.

Nota-se que esta conceituagao considera critérios médicos e farma-
cologicos, ndo considerando outras questdes como a experiéncia subje-
tiva do abandono de tratamento, as expectativas de qualidade de vida,
as comorbidades e o impacto do tratamento na vida das PVHIV, por
exemplo. Tratando-se das mulheres a retencao e a adesao ao trata-
mento devem ser analisadas de forma cuidadosa, pois ha media¢oes que
se fazem necessarias em virtude das condi¢des de vida das mulheres.

Compreender o processo de adesdo ao tratamento, principalmente
na populagdo feminina, requer a apreensao da vida das mulheres em
uma sociedade marcada pelo patriarcado e pela desigualdade de género
(Saffioti, 2004; Cisne; Santos, 2018). O patriarcado funciona como um
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sistema, estando presente nas relacdes sociais (Saffioti, 2004), sendo
sustentado pelo privilégio e pela domina¢ao dos homens, que invisi-
bilizam as mulheres e contribuem para a subalternizacao de tudo que
identificam como associado ao feminino.

Asrelagoes patriarcais de sexo impactam diretamente na qualidade
de vida das mulheres, pois exercem controle sobre a subjetividade, o
corpo e a sexualidade dessas (Cisne; Santos, 2018). Assim, as relacdes
desiguais de poder entre homens e mulheres, a repressao ao falar de
sexualidade e conhecimento do proprio corpo, as dificuldades de nego-
ciar o uso do preservativo nas relagdes sexuais e as proprias condi¢oes
socioecondmicas e culturais acarretam nas mulheres condi¢des desi-
guais de acesso a saude (Corteés, 2020).

Pontua-se, ainda, que a visdo da sexualidade feminina — marcada
por contornos moralistas — contribui para moldar o comportamento
das mulheres e reforcar o estigma sobre aquelas que vivem com HIV.
Uma vez que, no senso comum, associa-se o virus com a promiscui-
dade, sendo esperado das mulheres o recato, a virtude e a obediéncia do
casamento, que muitas vezes € confundido como um fator de protecao
contra o HIV. Esses sdo alguns dos motivos que contribuiram para a
feminiza¢do da aids (Bastos, 2001).

Outro ponto importante a ser considerado € a sobrevivéncia do
programa de enfrentamento ao HIV no governo de Bolsonaro. Logo
no primeiro ano de seu mandato, o Programa Nacional de IST/Aids
(PNAIDS) sofreu ataques que o rebaixaram a uma simples coordenacao,
contribuindo para a invisibiliza¢cdo da aids e coadunando com a pers-
pectiva moralista do atual governo®.

5. Ver mais em: https://www.andes.org.br/conteudos/noticia/governo-
desmonta-programa-brasileiro-referencia-internacional-no-combate-
ao-hlV-aidsl.
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Nos ultimos anos, tém-se utilizado os conceitos de populag¢do-chave
e populacdo prioritarias. As populagdes-chave incluem os gays, homens
que fazem sexo com homens (HSH), pessoas transexuais/travestis,
usuarios de alcool e outras drogas, populagao privada da liberdade e
as trabalhadoras do sexo. No segmento das populagdes prioritarias
sdo incluidos os jovens, a populagdo negra, a populagdo indigena e as
pessoas em situacio de rua.

Entende-se que as populagdes-chave englobam os segmentos popula-
cionais mais vulneraveis ao HIV, por apresentarem prevaléncia superior
ameédia nacional. Outros segmentos populacionais também apresentam
fragilidades que os tornam mais expostos ao HIV e a aids e, por isso,
sdo considerados como populagdes prioritarias. Embora haja divergén-
cias no que tange esta classificacao de segmentos populacionais — pois
ainda pode-se gerar alusao a conceitos estigmatizantes e preconceitu-
osos de grupos e comportamentos de riscos — compreende-se que, na
perspectiva da preven¢do combinada, € necessario fazer uso simultaneo
de multiplas abordagens para responder as necessidades especificas de
determinados segmentos populacionais e de determinadas formas de
transmissdao do HIV. Entretanto, as mulheres nio estdo incluidas em
nenhum desses segmentos.

Bastos (2001) reafirma que na década de 1990, a experiéncia brasileira
evidenciou-se pela transmissao heterossexual, passando por um processo
de feminizagdo. Atualmente esta relagdo entre homens e mulheres que
vivem com o HIV tem se equilibrado e demonstra discreta redugdo da
participacao das mulheres, entretanto, exige atengao dos profissionais
de saude, pois as mulheres ainda apresentam altas taxas de mortalidade.

A busca por artigos que abordam a situacao de mulheres que vivem
com o HIV sempre apresenta como pano de fundo a maternidade,
que embora seja uma condi¢ao especifica as mulheres, nao abarca a
complexidade da vivéncia delas diante do adoecimento. Tal fato so
refor¢a que a pratica sobre direitos reprodutivos contempla somente
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o debate sobre a maternidade e as mulheres em periodo reprodutivo
(mulheres jovens), tanto que muitos diagnosticos de HIV sao realizados
no momento do pré-natal (Carvalho, 2019b). No que tange o impacto
da epidemia de HIV na popula¢ao feminina, vivencia-se na sociedade
brasileira um processo de neoconservadorismo politico que esta na
contramao da consolidagdo e amplia¢ao dos direitos sexuais e repro-
dutivos das mulheres (Ferreira, 2016).

Retomando o PNAIDS, questiona-se também a perspectiva de
cuidado que é ofertado as PVHIV. O Ministério da Saude se utiliza da
cascata do HIV como conceito principal do PNAIDS para a promog¢ao
do cuidado continuo. A cascata compreende as a¢oes de diagnostico,
vinculagdo e retengdo aos servigos de saude, adesdao a TARV e supressao
da CV, sendo este ultimo o objetivo final que visa contribuir com a meta
“90-90-907¢, da qual o Brasil € signatario (Brasil, 2017). Neste ponto,
formula-se uma critica a esta “cascata de cuidado”: a supressdo da CV
como o objetivo central do cuidado ofertado as PVHIV.

Hallal (2020) afirma que a supressao da CV € diretamente associada
areducdo de morbidade e mortalidade, mas o autor chama a atengao
para nio a assumir como objetivo central do PNAIDS. “E importante
que as pessoas estejam com carga viral indetectavel, entretanto, este
nao ¢ o desfecho ou resultado final do cuidado, ndo € a ‘esséncia do

’”

cuidado’” (Hallal, 2020, p. 170).

Nesta pesquisa, busca-se utilizar um conceito de cuidado ampliado,
que leve em consideracao as agdes de enfrentamento ao preconceito,
ao estigma, a defesa e ampliacao dos direitos sexuais e ndo apenas

a supressao da CV. Entretanto, observa-se que todos os marcadores

6. Metainternacional que aponta para a narrativa do fim da aids. Objetiva-se
gue 90% das pessoas infectadas pelo HIV estejam diagnosticadas, 90% das
pessoas diagnosticadas estejam em TARV e 90% das pessoas em TARV
alcancem a supressao da carga viral.
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utilizados para considerar a adesdo ao tratamento tem relagdo com
aspectos clinicos e farmacoldgicos, que segundo Parker (2021) reflete o
abandono do protagonismo brasileiro no enfrentamento ao HIV. A partir
dos anos 2010 a estratégia “Tratamento como Prevencdo” (TcP) entrega
a proposta da biomedicalizagdo e reduz a énfase na prevencao, focada
na educagao popular e no enfrentamento das desigualdades sociais.

Na mesma dire¢ao, Hallal (2020) afirma ainda que, diante das
inumeras iniquidades socioecondmicas vivenciadas pela populagao,
tais como: baixa escolaridade; preconceito racial; violagao dos direitos
humanos; precarizacao das condi¢des de trabalho; etc., os servigos de
saude, baseados neste objetivo de supressao da CV, nao conseguem lidar
com as desigualdades estruturais que sao causas recorrentes do aban-
dono do tratamento (Carvalho et al., 2007; Jones et al., 2010; Simoni et
al., 2012; Carvalho et al., 2019a, Oliveira et al., 2020).

A estratégia do TcP tem foco na normalizac¢do da testagem, “e é
orientada pelo principio de que o conhecimento do estado sorologico
€ uma condig¢ao fundamental para a prevengao ao permitir o inicio do
tratamento, areducdo da carga viral e, consequentemente, a interrupgao
da cadeia de transmissdo do virus” (Monteiro, 2018, p. 65). Assim, a
testagem ocupa um lugar de privilégio nas estratégias de prevencao.

Hallal (2020) aponta que, para atingir a tal meta “90-90-90”, as
acOes de “testar e tratar” tém sido amplamente difundidas nos servigos
de saude. O autor reafirma que infelizmente essa estratégia naolevaem
consideragdo as iniquidades em saude do Brasil, tais como: a regionali-
za¢do de um pais com dimensdes continentais, o racismo, o patriarcado,
as condi¢Oes socioecondmicas desiguais, etc. Desse modo, na “cascata
de cuidado” que é referéncia para a atuagio dos servigos de saude, a
prevengao ao HIV e de outras Infec¢oes Sexualmente Transmissiveis
(IST), assim como a promogao de saude, ficam em segundo plano.
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Na mesma dire¢do, Edmundo (2018) afirma que: “todos os esfor¢os/
programas de preven¢ao ao HIV devem ter como base fundamental a
promocao, a prote¢ao e o respeito aos direitos humanos, incluindo aigual-
dade de género” (p. 18). Esses programas devem ser implementados a
partir de estratégias diferenciadas e localmente adaptadas, levando em
consideragdo a cultura, a regionalizag¢do, os usudrios e seus modos de
viver, uma vez que os dados epidemiologicos devem ser interpretados
a partir de um determinado contexto socioecondmico. A autora afirma
que “aspoliticas intersetoriais precisam se fazer valer e a prevengdo ao
HIV é para toda a vida” (Edmundo, 2018, p. 18).

Perante os conceitos e estratégias que o programa nacional utiliza para
encaminhar as agoes de enfrentamento ao HIV, Parker (2021) aponta
que ¢é a crescente neoliberalizag¢do das politicas de aids e a re-biomedi-
calizagdo do HIV, com foco no acesso aos ARV, que contribuem para a
reducgdo das ag¢Oes de prevencao através da educagio popular e para o
enfrentamento das vulnerabilidades que estruturam e movimentam a
epidemia da aids. Afirma ainda que, desde o final do segundo governo de
Dilma Roussef (2015-2016), com a ascensao do fundamentalismo reli-
gi0s0, as campanhas de prevencao e os materiais educativos referentes
ao enfrentamento contra a homofobia, por exemplo, foram censurados.
No governo de Bolsonaro a situa¢ao se agrava: em menos de 10 meses
0 “modelo brasileiro” de enfrentamento a aids foi sendo atacado por
politicas populistas da extrema-direita, baseadas em valores morais
conservadores (Parker, 2021).

Diante dos conflitos que o programa nacional apresenta com as
perspectivas progressistas de enfrentamento a aids, realiza-se a critica
as propostas biomédicas que fazem viver — ao ampliarem a oferta de
ARV e contribuirem com a cronicidade do HIV—, mas ao mesmo tempo
deixam morrer — ao nao direcionarem suas ag¢oes no enfrentamento
das situagoes de estigma e preconceito e na superacao das vulnerabili-
dades socioeconomicas (Parker; Seffer, 2016). Com relagao as mulheres
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que vivem com o HIV, ofertar medicamentos, tratamento e realizagio
de exames nao é suficiente frente ao processo de precarizagio da vida
que as atinge com mais énfase.

Parker et al. (2020) apontam que a resposta brasileira ao HIV vem
sofrendo historicos retrocessos e que a pandemia da COVID-19 apenas
evidenciou problemas ja estruturais, como a reducao das acoes de
prevencao, as agdes politicas de cunho conservadores, a incapacidade
de programar agdes e construir agendas publicas. Parker (2020) afirma
ainda que nenhuma epidemia pode ser combatida em meio a exclusao.
O autor defende que a crise de saude publica, somada a crise do modelo
neoliberal, foi o cenario que proporcionou a pandemia da COVID-19
(Parker, 2020). Assim, as politicas de ajuste e austeridade fiscal moldam
os investimentos nas politicas sociais, que ndo dao conta de responder
o impacto do capitalismo na vida social e, com isso, determinados
grupos sao mais expostos ao empobrecimento, ao adoecimento e a
morte (Nunes, 2020).

Reconhecer os impactos da pandemia da COVID-19 no cuidado ofer-
tado as PVHIV e especialmente as mulheres, em virtude de condi-
¢Oes especificas que contribuem para a sua vulnerabilizagio diante do
adoecimento, ¢ de suma importéancia para qualificar o atendimento e
proporcionar a essas mulheres melhores condi¢des para o retorno ao
tratamento. Nesse sentido, este artigo, mesmo sendo parte integrante
de uma pesquisa ainda em andamento, propicia através dos primeiros
dados que foram compilados e analisados, o perfil das mulheres em
situacao de abandono de tratamento e as condi¢des que caracterizam
esta situagdo, apontando reflexdes que sao necessarias para desvelar a
imediaticidade das defini¢des de “ma adesdo”.
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Diante da pandemia da COVID-19, os servigos de saude alteraram
suas dinamicas de trabalho, reduziram seus agendamentos e atendi-
mentos, paralisaram as atividades de prevengao e educag¢do em saude
e implementaram rodizios/escalas mais restritas de profissionais. Tal
cenario se moldou perante servigos que enfrentam ha anos a precari-
zag¢do, o desfinanciamento, os rebatimentos das politicas de ajuste fiscal,
as Emendas Constitucionais que atacam os direitos dos trabalhadores
e impactam diretamente o SUS — que ¢é assisténcia, espago de ensino
e cenario de pesquisas.

Por fim, para ampliar o reconhecimento da importancia do enfren-
tamento as desigualdades socioecondmicas, politicas e culturais; para
garantir o acesso pleno a saude, em consonancia com os principios do
Projeto da Reforma Sanitaria, deve-se refletir, posteriormente, sobre
o perfil socioecondomico dessas mulheres que vivenciam as dores e 0s
sofrimentos de ser mulher e viver com o HIV numa sociedade erguida
pela logica classista, patriarcal e racista.
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Saude da mulher

no contexto de pandemia:
reflexoes interseccionais
para integralidade

da saude

DELMA CRISTINA DA SILVA LOPES MADUREIRA

Em minha trajetoria profissional num hospital publico de alta comple-
xidade no Estado do Rio de Janeiro, pude atuar em alguns setores que
contribuiram significativamente para meu amadurecimento profissional.
Ainda que fossem espagos distintos, fui atravessada por suas singulari-
dades e também impactada pelos fatos em comum no cotidiano profis-
sional, 0 que motivou esta discussao.

Apresenca feminina entre os usuarios e acompanhantes no contexto
hospitalar, era evidente: seja por carecerem de cuidados diretos de saude
ou por estarem na centralidade do cuidado de outrem. Nao destaco
isso para romantizar a figura feminina, mas para refletir sobre o lugar
do feminino nos espagos sociais e de saude e, assim, possibilitar uma
reflexdo sobre uma atuagao profissional em conformidade com preceitos
éticos e politicos da profissdo, na defesa dos direitos democraticos e da
emancipa¢ao humana.

Nessa dire¢do, com vistas em um movimento emancipatorio, € caro
perceber que, para se pensar na Saude integral da Mulher no SUS, é
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essencial entender de que mulheres estamos falando. Quem sao as
mulheres usuarias do SUS? Quais suas principais necessidades e desa-
fios? Como ¢€ a realidade de Saude das Mulheres, tendo como pano de
fundo o periodo pandémico atual? Para esses questionamentos susci-
tados, trago uma reflexao sobre o contexto de pandemia de coronavirus e
aSaude integral da Mulher a partir de um olhar interseccional, com vistas
em perceber os desafios para a atuagao profissional no SUS e as possi-
bilidades de enfrentamento e qualificacdo das intervengdes cotidianas.

Em11de mar¢ode 2020, a Organizagao Mundial de Saude (OMS) decretou
apandemia de SARS-CoV-2, causadora da doenga Covid-19, que foi confi-
gurada como ameaga humanitaria (Santos et al., 2020). Embora credi-
tada por muitos como uma doen¢a democratica, capaz de atingir a todas
as camadas sociais, Santos et al (2020), sinaliza que a sua propagagao no
Brasil afeta de maneira diferenciada os diversos grupos sociais.

Para a diretora executiva da Anistia Internacional e para o Sistema
Brasileiro de Informagao de Vigilancia Epidemiologica da Gripe, existe
um maior risco de contaminagao, de contagio e de morte por Covid-19
entre a populacdo de pretos e pardos (negros), sendo também é a menos
testada no Brasil (Santos et al, 2020; Werneck, 2021)™.

Medidas de redugdo de transmissao (farmacologicas e nao farma-
coldgicas) e a qualificagdo das ofertas nos servigos de saude seriam
escolhas essenciais para o controle do contagio (Werneck, 2021). Ja os

1. Para Werneck (2021), as 305 mil mortes evitaveis que ocorreram no ano de
2020, além da média nacional, estariam ligadas direta ou indiretamente a
pandemia de coronavirus, ela aponta que 66% das mortes no SUS, sao de
pessoas negras.
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fatores sociais que dificultam a implementacao de acdes preconizadas
pelo Ministério da Saude? expoem as desigualdades que prejudicam as
praticas preventivas e o tratamento da Covid como o de outras doengas
durante o periodo pandémico (Santos et al., 2020; Werneck, 2021).

Caracteristicas como o desemprego, trabalho informal e moradias
em conformagoes territoriais formadas por favelas evidenciam um
importante fator de risco, devido as limita¢des de recursos materiais
e a desprotecdo trabalhista (Santos et al., 2020), podendo dificultar o
acesso a rede de saude, aos insumos e ao tratamento efetivo. E impor-
tante refletir o fato de que moradias precarias podem dificultar ou
impossibilitar o cumprimento das orientag¢des preventivas ao contagio,
pois os sujeitos envolvidos ndo contardo com o acesso a agua, sabao e
a ambientes salubres? (Santos et alet al., 2020).

Embora considerado um pais multiétnico, o Brasil apresenta uma
estrutura sistémica que marginaliza o corpo negro das politicas sociais,
(Santos et al., 2020) ao ignorar as necessidades de ateng¢ao em saude

2. Como se proteger? Distanciamento social, etiqueta respiratéria e de higie-
nizagao das maos, uso de mascaras, limpeza e desinfec¢cdo de ambientes,
isolamento de casos suspeitos e confirmados e quarentena dos contatos
dos casos de covid-19. (Ministério da saude, 2021).

3. Muitas moradias nao dispéem de janelas ou quantidade de codmodos que
possibilitem o isolamento/distanciamento social necessario nos periodos
de quarentena. As medidas de quarentena devem incluir periodo de isola-
mento domiciliar, evitando contato também com os outros moradores da
casa, especialmente se forem idosos ou pessoas com doencas cronicas. E
preciso usar mascara cirurgica, nao compartilhar objetos e lavar frequen-
temente as maos. Em relagdo a casa, € importante limpar frequentemente
as superficies com agua sanitaria ou alcool 70%. No quarto usado para o
isolamento do paciente, deve-se manter asjanelas abertas para a circulacao
do ar e a porta fechada durante todo o isolamento, limpando a maganeta
frequentemente com alcool 70% ou agua sanitaria. Lembre-se de manter
uma distancia minima de um metro entre o paciente e os demais mora-
dores. Todos os moradores da casa devem ficar em isolamento domiciliar
por 14 dias também. (Portal Fiocruz, 2020).
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necessarias as populagdes que mais carecem de suporte para acesso
ao tratamento. Para os autores, a populag¢do negra é considerada o
grupo mais afetado pela pandemia e compde 47,3% das atividades de
trabalho informal, enquanto a popula¢io branca, na mesma condigao,
reponde por 34, 6%. A renda per capta da populagao negra € estimada
em R$934,00; quase metade da populagio branca, que em situagio
similar tem o equivalente a R$1.836,00 (Santos et al., 2020). Os dados
expoem as iniquidades sociais, que produzirdo também desigualdades
e barreiras em saude.

E importante considerar que as mudangas nos servicos de satide do
SUS# e de assisténcia social®, na pandemia de coronavirus, ndo foram
de ampliagdo ou de garantia dos direitos sociais, tampouco da busca
por a¢des de equidade. Pelo contrario, seguiram o modelo focalizado,
residual, paliativo e excludente, havendo sobrecarga nos servigos e
restri¢ao das ofertas de atendimentos com prioridade para os casos rela-
cionados a Covid-19. Por conseguinte, houve insuficiéncia e escassez
de recursos para o suporte material das massas populares em situacao
de fragilidade, desemprego, subemprego, adoecimento, em condigdes
de envelhecimento® e deficiéncia, o que promoveu a ampliagdao dos
abismos sociais, produzindo mais doenca, sofrimento, fome e morte.

4. Paraa CPldapandemia, Werneck (2021), sinaliza a sobrecarga no SUS que
dificultou o acesso de outras demandas de saude nos servigcos de salude
publica.

5. Astendéncias da Assisténcia Social no Brasil nesse contexto de Covid-
19, favorecem programas de transferéncia monetaria com valores muito
aquém das necessidades sociais, que agudizam a condi¢do de desigualdade
social estrutural no Brasil. Essa combinacgao perversa, mdrbida e téxica nos
levou ao lugar que ocupamos hoje na pandemia, mas é fato que tal projeto
ja encontra um pais dilacerado pela crise econémica e social. (Behring;
Boschetti, 2021).

6. Ver sobre desemprego, reducao de renda e risco de exclusao digital entre
idosos durante a pandemia (Desemprego, 2020) e (Campos, 2021).
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A realidade brasileira, mesmo com as previsdes no calendario de
imunizag¢ao, ainda € de aprofundamento das iniquidades sociais e de
saude, com politicas publicas insipientes quanto ao suporte necessario
a popula¢ao, havendo, portanto, fragilidade nos servigos?.

A saude da mulher, no contexto de pandemia, destaca-se pela necessi-
dade da prevenc¢ao e enfrentamento das injusticas sociais e em saude.
Segundo UNA-SUS (Garcia, 2013), as mulheres sio 50,77% da popu-
lagdo brasileira e as principais usudrias do Sistema Unico de Saude
(SUS). Esse vinculo deve-se a busca por atendimento para si proprias
e também para suas criangas, familiares, idosos, pessoas com defici-
éncia e, também, por serem integrantes de uma rede de apoio e cuidado
comunitario (Garcia, 2013).

O conceito de Saude da Mulher pode ser definido e entendido de
multiplas formas. Alguns autores adotam uma concepg¢ao mais restrita
ao ambito da anatomia e da biologia humana, enquanto outros abordam
uma ideia mais ampliada, que abarca também a defesa dos direitos
humanos e da cidadania.

7. EmfalaaCPldapandemia, Werneck aponta que a nao adogao de medidas
em massa para reducdo de transmisséo (vigilancia epidemiologica/testagem),
investimentos para medidas ndo farmacoldgicas as massas populares
(distribuicdo de mascaras, bloqueios estratégicos na mobilidade urbana
e distanciamento social) e a falta do fortalecimento dos servicos e treina-
mento das equipes de trabalho da saude, posicionaram o Brasil commo um
dos maiores indices de mortes por coronavirus, podendo mesmo coma
imunizagao chegar ao pédio de maior nUmero de mortes por coronavirus,
caso mantenha a nao adogao das recomendagdes de prevengao e controle
do contagio. (Werneck 2021).
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Aolongo da histdria, o conceito de saude da Mulher teve um trajeto®
iniciado em visOes mais restritas. Com o tempo, o conceito incorporou
uma visdo de saude em sentido mais integral e ampliado, considerando
os aspectos sociais, culturais e dos direitos legais e humanos como
essenciais para a garantia da saude.

Segundo a UNA-SUS (Garcia, 2013), nos anos 2000, 0 Ministério da
Saude estabeleceu as diretrizes e objetivos do Programa de Assisténcia
Integral de Saude da Mulher (PAISM), dentre eles a promogao da
melhoria das condi¢oes de vida, mediante a garantia de direitos e a
ampliacao do acesso aos meios e servicos de saude — o que foi um salto
para a concep¢ao da saude em perspectiva integral. Para ela, este novo
olhar vislumbrou contribuir para a redu¢ao da mortalidade feminina
por causas evitaveis, em todos os ciclos da vida, a ndo discriminagao,
bem como a ampliacdo, qualificacdo e humanizac¢io da atengao inte-
gral em saude da mulher no SUS.

A evolugao e o entendimento contemporaneo do termo Saude da
Mulher esta para além das necessidades relacionadas aos restritos

8. Nas primeiras décadas do século XX, a visao bioldégica predominou correla-
cionada ao papel social de maternidade e de atividade doméstica. Na década
de 1950, com as influéncias do Walfare State, o objetivo foi possibilitar que
as mulheres fossem melhores maes, com medidas de combate a desnu-
tricdo e de planejamento familiar. Nos anos de 1970, houve um avango, com
a introdug¢ao de um enfoque maior para a equidade, objetivando integrar as
mulheres no processo de desenvolvimento para a promog¢ao da autonomia
econdmica, politica e redugao das desigualdades frente aos homens, com
programas ligados ao parto, puerpério, atencdo materno-infantil e plane-
jamento familiar. Na década de 1980, o programa de Assisténcia Integral a
Saude da Mulher (PAISM), incluiu a¢des educativas, preventivas, de diagnds-
tico, tratamento e recuperacao, incluindo assisténcia ginecoldgica as DST's,
pré-natal, parto, puerpério, climatério, cancer de colo de Utero, de mama,
planejamento familiar e outras necessidades do perfil populacional, como
forma de ampliar os cuidados de saude feminino com acdes preventivas.
(Garcia, 2013).
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papéis de género, incorporando o sentido de integralidade em satide ao
entender que as relagdes sociais e o acesso aos direitos sociais podem
impactar diretamente na condi¢ao de vida e saude da populagio femi-
nina, sobretudo no SUS. Portanto falamos aqui nessa perspectiva de
Saude da Mulher considerando a integralidade enquanto principio
do SUS, na busca por uma assisténcia em saude em todos os niveis de
atencdo, reconhecendo o contexto social, familiar e cultural, bem como
os direitos como fatores de prote¢io e de equidade em saude.

No Brasil, a principal causa de morte das mulheres sao as doencgas
cardiovasculares? (infarto e AVC); seguido das neoplasias (de mama,
pulmao e colo de utero); doengas do aparelho respiratorio (pneumo-
nias); doencas enddcrinas, nutricionais e metabolicas — com destaque
para diabetes — e de causas externas (Garcia, 2013). Nao deixando de
destacar que a violéncia doméstica é responsavel por muitas morbi-
dades e € grande produtora de morte'® no Brasil.

A partir do exposto, € importante situar que as principais causas de
mortalidade entre mulheres sdo as doengas, que além do fator de morta-
lidade por siso, sdo também potenciais provocadoras de comorbidades
graves, por piorarem o quadro da Covid-19, podendo configurar casos
mais graves da doenga e culminar em dbito™.

9. Ascardiopatias sao 30% das causas de morte de mulheres com mais de 40
anos, numero superior as causas de cancer ginecologico. Doengas cardi-
acas matam 23.000 mulheres por dia (Integralidade, 2016).

10. Uma mulher € morta a cada nove horas durante a pandemia no Brasil.
Monitoramento mostra que ha subnotificacao e auséncia de dados sobre
raca, orientacao sexual e identidade de género. (Oliveira, 2020).

1. Sobre doencas crdnicas nao transmissiveis pré-existentes e os fatores de
risco associados, como tabagismo, uso nocivo do alcool, dietas ndo sauda-
veis e inatividade fisica, as agéncias observaram: “Levam a casos graves de
COVID-19 e aumentam a probabilidade de morte, afetando principalmente
grupos vulneraveis de todas as idades, sendo sustentados pelos principais
determinantes sociais da salde.” (Ministério da saude, 2021).
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Para a Secretaria de Saude do Rio Grande do Sul, a incorporagdo da
categoria género na avaliacdo de politicas de saude permite mostrar uma
nova dimensao da desigualdade social, bem como explicar situagdes
e fendmenos que nao teriam visibilidade sem tal enfoque. Com efeito,
a vulnerabilidade feminina frente a certas doengas e causas de morte
estaria mais relacionada com a desigualdade da mulher na sociedade,
do que com fatores bioldgicos em si.

A Saude da Mulher, nesse contexto, ¢ fragilizada por fendmenos
sociais, que impactam a saude devido a condi¢do de ser mulher, ocasio-
nando o adoecimento fisico, mental e a morte — advindo de forma
direta, por negligéncias ou por dificuldades no acesso a satde. E o caso
da gestacgao, parto, puerpério, lactagdo e doencgas do aparelho repro-
dutor, igualmente as doengas oriundas de condi¢des precarias e softi-
mento: como a sobrecarga da dupla jornada ou das condi¢Ges precarias
de trabalho em si, além dos assédios morais'2. E valido apontar também
as doengas e condi¢des provenientes da cultura do patriarcado, como a
violéncia doméstica, sexual, assédios e outras agressoes que também
podem produzir lesdes, adoecimento fisico, mental e morte, similar-
mente as doengas provenientes da situagcdo de fome®, miserabilidade™
e condicdo de rua.

12. Promovendo doengas como: hipertensao, diabetes, transtornos de ansie-
dade, depressao, panico, estresse, estafa, transtornos mentais graves e
persistentes, doencgas respiratdrias, entre outras.

13. Pandemia de coronavirus. “N&o é doenca, é fome”". Unidades de Saude iden-
tificam aumento de busca por atendimento por sintomas que acreditam
ser doenga, mas que na verdade sao sintomas de fome. (Benites, 2021).

14. Fila para conseguir doagao de ossos € flagrante da luta de familias brasileiras
contra a fome: dezenove milhdes de brasileiros acordam atualmente sem
saber se vao conseguir alguma refeicdo para o dia. Dois anos atras, eram
10 milhodes. (Fantastico, 2021).
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Falo de uma realidade social pandémica, na qual mulheres podem
ser mantidas em isolamento e carcere privado com mais facilidade,
sem garantias de seguranca alimentar e renda minima, e expostas a
um cenario de produ¢ao de morte fisica e das suas subjetividades. Falo
de um sofrimento oriundo de situag¢des de violéncia que ja poderiam
ser cotidianas ou ndo, mas que no contexto considerado, podem ser
ampliadas e sobrepujadas ao cenario de doengas comuns, da precari-
zacdo e sofrimentos inerentes ao proprio contexto de pandemia.

No contexto de pandemia, impde-se considerar as mortes cotidianas
de amigos e familiares, o papel das redes de apoio, de suporte social e
de protecao dessas mulheres, assim como o distanciamento e as limi-
tacOes materiais. Portanto, reflito sobre a insuficiéncia de espagos
para o acolhimento, suporte e tratamento adequados, isto €, de forma
proporcional, qualificada e condizente com a realidade populacional das
mulheres demandantes, que sdo numerosas e com multiplas necessi-
dades. Pese-se também a constatagcao de que as politicas publicas para
mulheres ja eram escassas e insuficientes fora do contexto de pandemia.

Segundo Bond (2020), em referéncia aos dados do IBGE (2019), §4% da
populagao brasileira é negra’®; 28% sao mulheres,'¢ e mulheres brancas
recebem 70% a mais que as mulheres negras'Z. As mulheres negras sao
as principais usudrias do SUS na Ateng¢ao Basica de Saude (60,9%),
e 64% desses usuarios tinham renda inferior a um salario minimo

15. Jornal da USP (Prudente, 2020).
16. Agéncia Brasil (Bond, 2020).
17. Jornal da USP. (Prudente, 2020).
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durante a pesquisa’®. Considerando que, no SUS, a maior parte da popu-
lagdo usuaria atendida é composta por mulheres e por pessoas negras,
bem como que estes sdo os grupos mais afetados no cenario atual pela
pandemia de coronavirus, ¢ essencial contextualizar a situagao das
mulheres negras no SUS, entendendo a incidéncia das influéncias histo-
ricas sobre as suas realidades de vida.

Ainda que a populagdo negra seja o maior contingente populacional
do Brasil e consequentemente de usuarios do SUS, deparamo-nos com
ofato de que, segundo Werneck (2016), a Saude da Mulher negra ainda
€ um assunto vago e ignorado, e grande parte dos profissionais da area
da saude, pesquisadores e professores no territorio nacional, ndo se
debrugam ou ndo tém conhecimento sobre as especificidades do grupo,
o que impacta diretamente na realidade, qualidade e ambiéncia insti-
tucional dos servigos de saude.

Para Werneck (2016), a saide da mulher negra ainda nao € conside-
rada uma area de conhecimento ou um campo relevante nas Ciéncias
daSaude. A autora considera inexpressiva a produgao de conhecimento
cientifico nessa area, e o tema nao participa do curriculo dos diferentes
cursos de graduagdo e pos-graduagao (Werneck, 2016).

Para além do adoecimento, existem as condicionalidades sociais.
Essas podem ser produtoras de doengas de forma endémica, a partir
de um cotidiano de riscos, medos, privagdes, opressoes e tensoes. As
mazelas que sdo parte do cotidiano social representam a realidade de
grande parte da populag¢ao de mulheres negras, que precisam conviver
com as violéncias e o racismo manifesto de forma sistematica.

Para Werneck (2016), se o racismo expde as pessoas a riscos enormes,
impactando a Saude da Mulher — promovendo cardiopatias, diabetes,

18. IBGE: mulheres negras e pardas sao as principais usuarias da atencao basica
a saude. (Chagas, 2020).
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prejuizos na gravidez, no parto ou na saude neonatal infantil — quando
o sistema ignora tal realidade, configura com isso o racismo institu-
cional®. A autora salienta que foram criadas piores condi¢oes de vida
as pessoas, que fatalmente sofrerdo o impacto direto em sua saude;
também denuncia a existéncia de uma “cegueira” ou de um “fingir que
ndo estd acontecendo”, caracterizando uma camada da violéncia insti-
tucional por parte do sistema, que as ignora nos processos de trabalho,
na construcao de politicas publicas e na formacao profissional.

A médicatambém evidencia uma lacuna sobre o pensar e agir profis-
sional condizentes com a realidade dos espagos socio-ocupacionais.
Nao ¢ possivel conceber a pratica profissional e as intervengdes coti-
dianas sem considerar o perfil da populagao alvo das agoes propostas.
Quanto a isso, podemos encontrar respostas para a invisibilidade das
discussdes sobre a Saude da Mulher negra em Frantz Fanon (2008),
que apresenta o lugar do branco na sociedade enquanto ser genérico
(modelo de ideal e alvo a ser alcangado). Dessa forma, a centralidade
das ag¢des de planejamento e de cuidado tendem a ser direcionadas
para a populagao branca.

Além desse padrao genérico, existe uma expectativa de adequagao
para que a populacao atendida se comporte dentro dos moldes estabe-
lecidos, o que para Fanon (2008) pode representar um ideal de embran-
quecimento social dos padrdes comportamentais e culturais, suprimindo
os valores identitarios e a realidade de vida da populagao atendida.

A invisibilidade das demandas e das caracteristicas identitarias da
populacdo negra estariam diretamente ligadas ao fato de o racismo no

19. O conceito de Racismo Institucional foi definido pelos ativistas integrantes
do grupo Panteras Negras, Stokely Carmichael e Charles Hamilton em 1967,
para especificar como se manifesta o racismo nas estruturas de organizagao
da sociedade e nas institui¢gdes. Para os autores, “trata-se da falha coletiva
de uma organizagao em prover um servico apropriado e profissional as
pessoas por causa de sua cor, cultura ou origem étnica” (Entenda, 2015).
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Brasil apresentar-se de forma estrutural nos modelos econémicos, poli-
ticos, culturais e sociais do pais, sendo simultaneamente estruturantes
e estruturadores das dinamicas sistémicas brasileiras. O racismo pode
ser considerado o pilar sustentador das profundas desigualdades, care-
cendo de um olhar cuidadoso e de investimentos na busca por mudangas
aprofundadas e continuas.

Biologicamente, nao é possivel definir um conceito de raga humana,
devido a variabilidade genética em torno de 93% a 95% (Minayo, 2013).
O conceito de raca assume, portanto, o carater de uma construgao
social que atualmente € utilizada por regimes coloniais e por sociedades
profundamente desiguais, com o intuito de perpetuar a submissao de
uns em relagao aos outros (Minayo, 2013).

Embora biologicamente seja inexistente o conceito de raca, social-
mente, aspectos fenotipicos e socioculturais da populagdo negra sao
historicamente utilizados enquanto marcadores sociais de subalterni-
zag¢do. Comisso, foram criados estereotipos que estao impregnados no
imaginario social e que sao reproduzidos sistematicamente nas rela-
¢Oes sociais cotidianas, ainda que nao tenham intencionalidade de
serem ofensivos ou de ocasionar opressoes — mas se traduzem como
praticas racistas.

O Brasil retine o maior nimero de pessoas negras fora da Africa, com
quantitativo superior a metade da populagao nacional (52,9%). Tal dado
situa o pais como o segundo maior em populagao de negros na esfera
mundial, 104,2 milhdes de pessoas (CRP, 2013). O alto contingente popu-
lacional de negros no Brasil deve-se ao fato de sua formagao social e histo-
rica ser tecida sobre um regime escravagista, que promoveu ao longo de
trés séculos o maior fluxo de pessoas escravizadas do continente africano
para as Américas. Os desdobramentos historicos desse processo produ-
ziram caracteristicas socioculturais que sustentam, até os dias atuais, os
abismos sociais que s3o os maiores entraves de acesso aos direitos basicos
e fundamentais da grande parcela da populagao brasileira.
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Trata-se de indicadores sociais desvantajosos que, se comparados
com o da populagdo branca, denunciam a brutalidade das desigualdades
de acesso e de permanéncia na educagio, saude, habita¢ao, emprego,
justica, lazer (CRP, 2013), entre outros aspectos resultantes das iniqui-
dades historicas ainda presentes e impregnadas pelos pensamentos
eugenistas e higienistas.

Sendo assim, a Saude da Mulher negra, dentro de uma percepg¢ao
integral, ndo pode ser concebida ignorando as iniquidades produzidas
historicamente, que ainda persistem — produzindo abismos sociais,
adoecimento, negac¢do de direitos e morte. Para refletirmos sobre a
Saude da Mulher no SUS, considerando as intersecgoes relevantes a
proporcionalidade e ao perfil da populagao atendida, alguns conceitos
sd0 essenciais para analise, como o de racismo estrutural, o racismo
institucional, género?® e de saude integral?.

De acordo com Almeida (2018), 0 conceito de racismo esta para além
de um fendomeno ou um ato individual. O racismo € entendido como
um processo historico e politico que pretende condicionar determinada
classe social a subalternidade, com a finalidade de promover a manu-
tenc¢do da ordem, para a conservacao da classe hegemonica dominante.

20. Género € uma categoria relacional do feminino e do masculino. Considera
as diferencas bioldgicas entre os sexos, reconhece a desigualdade, mas
nao admite como justificativa para a violéncia, para a exclusédo e para a
desigualdade de oportunidades no trabalho, na educacéo e na politica. E
um modo de pensar que viabiliza a mudanca nas relagdes sociais e, por
consequéncia, nas relacdes de poder. E um instrumento para entender
as relagdes sociais e, particularmente, as relagdes sociais entre mulheres
e homens (Castilho, 2021).

21. Concretizar a saude como uma questao de cidadania. (Ministério da Saude,
2014).
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Sob 0 mesmo ponto de vista, Silva (2017) corrobora com esse
pensamento, quando concebe o racismo como elemento estrutural
e racional, estabelecido com a fun¢do de ser um padrao de compre-
ensdo e conservacao das relagdes sociais existentes. Diante disso, a
autora indica-nos que o racismo deve ser pensado enquanto estrutura
(fundamento) das sociedades ocidentais atuais, tendo impacto direto
nas rela¢Ges sociais e sua reprodugao, ja que se trata de um modo
proprio de funcionamento social.

Direta ouindiretamente, no Brasil, a discriminag¢do racial é parte das
relagOes sociais e € reproduzida culturalmente em todos os espagos e
processos societarios. Dessa maneira, as contradigdes impostas pela
relagdo de género e raca se materializam fatidicamente nos espagos
institucionais. O desafio atual para saide € que os profissionais atuantes
tenham condi¢des de, através de um olhar critico, desvelar as demandas
que sempre estiveram presentes, mas que foram ignoradas ao longo dos
anos pela auséncia de um debate que respondesse satisfatoriamente as
necessidades das mulheres negras.

Tais necessidades podem ser traduzidas em demandas especificas
de saude, que sdo mais proeminentes na populacao usudria negra,
podendo, também, ultrapassar essas necessidades diretas de cuidado e
as politicas publicas correlacionadas. Essas demandas podem ser parte
de um problema cultural que projeta estereotipos sobre as mulheres
do SUS e que, de alguma forma, distancia essas mulheres do acesso
ao servico. Isso pode se configurar além do espago fisico institucional,
relacionando-se a forma como as mulheres negras sao percebidas e
desumanizadas em certos contextos sociais.

n2



Considero como um importante desafio para a atuagao profissional no
SUS a superagao coletiva das barreiras produzidas pelos estereotipos
que podem desqualificar os servi¢os, desde o planejamento em saude as
acOes de ponta. Essas, em suas expressoes praticas, podem ser manifes-
tadas de multiplas formas, a exemplo da ideia de hipersexualizagao das
mulheres negras, que produz espagos para assédios e naturaliza o fato de
que, embora politicas publicas de enfrentamento da violénciaZ2 contra
mulheres tenham surtido efeitos positivos sobre a populagao branca,
as mulheres negras continuam padecendo como as mais vitimadas por
violéncia domeéstica e estupros?, em uma estatistica crescente.

Isso nos leva a refletir também sobre o papel dos movimentos de
mulheres na luta por igualdade de direitos no Brasil e também sobre
o protagonismo e a visibilidade das pautas das mulheres negras nesse
processo, visto que os avang¢os da luta feminista nao alcangaram as
mulheres negras. Essa questdo esta diretamente relacionada a Saude
Integral da Mulher, envolvendo os direitos e o acesso a saude preventiva,
tratamento e enfrentamento do exposto, bem como revela uma comple-
xidade de outras tematicas intersetoriais como o direito ao aborto legal,
contracep¢ao e outras questoes juridicas para o direito a saude e a vida.

Na obra Lugar de Fala, Ribeiro (2019) traz a luz o fato de as mulheres
negras terem suas vozes e pautas condicionadas a canais que deem
visibilidade as suas experiéncias, reflexdes e vivéncias. Esses sao

22. Mulheres negras sao as principais vitimas de homicidios; ja as brancas
compdem quase metade dos casos de lesdao corporal e estupro. (Velasco
et al., 2020).

23. No Brasil, cresce a violéncia registrada contra mulheres negras nos ultimos
anos. (No Brasil, 2021).
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representados, sobretudo, por mulheres brancas de classe social distinta,
distanciadas de suas realidades de vida, limitando o protagonismo e
autonomia na construc¢ao da cidadania e busca por direitos igualitarios.

Segundo Davis (2016), a mulher negra pensa a partir de uma pers-
pectiva de ruptura e de insurgéncias ao modelo dominante, devido aos
complexos processos historicos, sociais e de vida inerentes as suas reali-
dades, contribuindo para uma dimensao reflexiva que as demais camadas
sociais e o género masculino ndo conseguem alcanc¢ar e compreender
de forma natural, por ndo experienciarem.

Dessa forma, a busca por um protagonismo ou por um lugar de fala,
dentro oufora dos espagos militantes, nas multiplas realidades sociais e poli-
ticas das mulheres, pode trazer um outro esteredtipo em questao, a saber:
o da mulher negra enquanto ser conflituoso e agressivo. Pode tratar-se
de uma mulher ndo alfabetizada ou de uma intelectual, de uma crianca
bem assistida ou de uma idosa desamparada, quando atravessada pelas
intersecgOes de género e raga, as expectativas estruturais sdo de que o ser
e saber genérico branco terdao as melhores respostas sobre um problema.
Isso pode produzir uma hierarquizagao de saberes e, consequentemente,
anao escuta a populagio negra feminina, sendo uma forma de restricdo a
autonomia de decisao e também uma forma de desumanizagao.

Atendéncia é crer que as mulheres negras seriam o proprio problema
em sidevido as estereotipias, quando, na verdade, existe uma dificuldade
de entendimento sobre o sofrimento e a desprote¢ao dessas mulheres,
sendo tal realidade fruto da desumanizagao dos corpos negros — o que
pode dificultar a comunicag¢io entre as usuarias e os profissionais de saude.

E importante entender que o grito, a negativa ou contraditoriedade
tém por si s0 sua mensagem intrinseca, e que, muitas vezes, sao as unicas
formas possiveis ou conhecidas de se fazer ser ouvida, especialmente
em ambientes institucionais silenciadores. Existe a expectativa de que
mulheres negras ndo podem desafiar as verdades, os sistemas hege-
monicos, as burocracias estabelecidas e os saberes dominantes. Nesse
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sentido, a mulher negra pode ser entendida enquanto figura ameacadora
e afrontosa, e o carater do que € de direito pode assumir uma esséncia
de favor, caridade, esmola, e até mesmo uma esséncia justiceira contra
essas mulheres, impregnadas pelos estereotipos racistas.

Na pratica, € possivel perceber tais expressoes quando mulheres
negras sao tolhidas frente aos questionamentos das limitagdes buro-
craticas em relagdo ao acesso a saude e aos direitos sociais; ou quando
demandam mais informagdes sobre os processos de saude sem serem
acolhidas, como se os direcionamentos prestados ja fossem muito, e ndo
pudessem ser questionados, devendo ser recebidos com certa gratidao.

Tambeém sdo percebidos os desconfortos causados pelas expres-
soes da humanidade ferida e impregnada de sofrimentos, oriundos
das dificeis dinamicas de vida dessas mulheres, que muitas vezes tém
como Uunico espago para suporte e socorro a ambiéncia institucional.
Frequentemente, o enfrentamento/comportamento considerado agres-
sivo nada mais é do que um grito de socorro em seu espago proprio (o
ambiente da saude), o qual, embora nao seja necessariamente expressado
de forma direta ou intencional, pode ser entendido enquanto linguagem
nao verbal de um sofrimento que precisa ser identificado, acolhido e
cuidado, ao invés de estigmatizado, ridicularizado e hostilizado.

Os estereotipos sociais presentes nas relagdes institucionais do coti-
diano de trabalho misturam-se e mesclam-se a cultura e ao imaginario
social, podem ser naturalizados e dissolvidos, de forma a dificultarem a
percepe¢ao das necessidades reais para intervenc¢ao profissional, devido
ao desconhecimento das especificidades sociais das mulheres negras.

O Servigo Social é uma profissdo crucial nesse sentido, por ter um
carater pedagogico em sua intervengao, possibilitando media¢ao com
outras categorias profissionais e setores de atuagao institucional. Logo,
expressoes do imaginario social e senso comum podem ser objeto de
trabalho a fim de qualificar os servigos prestados e garantir os direitos
da populagio usuaria.
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Arealidade é que a mulher negra nio é percebida culturalmente como
um ser intelectual e pensante, mas, sim, como um corpo marcado e iden-
tificado pela atuagao no trabalho fisico e bragal. Isso pode ser lido como
uma forma de distanciar a populag¢ao negra feminina da humanidade,
o que se reflete no distanciamento e na redugao da empatia sobre elas.

A mulher negra, no senso comum, € percebida enquanto uma mulher
forte que suportara a realidade que lhe € posta e que, supostamente,
nao pode ser alterada por ser natural. Cabe a ela, portanto, apenas se
encaixar nos padroes estabelecidos de comportamento (eurocéntricos/
brancos), para ser digna de aceitagao através de uma subalternizac¢ao
travestida de um imaginario romantico e deturpado da realidade.

Nao raro, percebo no cotidiano profissional como tais esteredtipos
podem impactar no tratamento, na continuidade e na garantia de acesso
a direitos fundamentais dos sujeitos atendidos, sobretudo quando o
imaginario envolve estigmas sociais de malandragem, marginalidade
e esperteza. Esses estereotipos apresentam-se em questionamentos
sobre a integridade moral de mulheres, que na realidade demandam
acOes estratégicas desafiadoras, dada a gravidade da violagdo de seus
direitos, o que significa que, pelo senso comum, existe uma tendéncia
a criminalizagdo da pobreza como entrave de acesso aos direitos, a
saude e assisténcia.

Por fim, como ultimo ponto, gostaria de abordar a questdo de a
mulher negra ser vista como cuidadora e destinada a um lugar solitario
de sobrecarga e de sofrimento pela centralidade do cuidado. A mulher
que esta sob os cuidados de saude muitas vezes € a Unica responsavel
pelos cuidados de outrem, e a sobrecarga no cuidado desses pares pode
ser traduzida como impeditivo ou limitante para o proprio autocuidado.
Diante disso, muitas vezes a busca por cuidado da saude ocorre com o
quadro de doengaja avangado, e nem sempre a figura feminina contara
com uma rede de suporte e de apoio apropriada, devido aos agravos.
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Em outro extremo, as mulheres trabalhadoras podem ter sua rede
de apoio limitada pelo excesso de trabalho, auséncia de recursos e da
presenca familiar, o que dificulta ouimpede o estabelecimento das rela-
¢Oes sociais, de lazer e autocuidado. As redes fragilizadas, escassas ou
inexistentes, tanto no ambito social como no dever do Estado, em um
momento de adoecimento agudo, dificultam um suporte efetivo e um
amparo em ambito integral.

Como sdo muitos os desafios para a Saude da Mulher, propus-me a
refletir aqui sobre as possibilidades de se ampliar o olhar sobre as mulheres
para além das demandas diretas, a fim de evidenciar as necessidades de
desmistificacdo e desconstrugao de movimentos cotidianos. Dessa forma,
pode-se situar a ambiéncia institucional enquanto espago promotor de
violéncia por sua natureza, possibilitando movimentos outros que sejam
combativos as iniquidades e potenciais a prote¢dao de mulheres, contri-
buindo para promogao de agdes de saude integral para todas.

O Servigo Social enquanto profissdo possui o0 compromisso ético de
um projeto profissional vinculado a constru¢do de uma nova ordem
societaria, sem dominagdo, exploracao de classe, etnia e género.
Também tem o papel de exercer a profissao sem praticas discrimi-
natdrias e com o compromisso de qualidade dos servigos prestados a
populagdo e ao aprimoramento intelectual, na perspectiva da compe-
téncia profissional (CRESS, 2008).

E essencial considerar, nesse ponto, o enfrentamento das forcas
hegemonicas, para que seja possivel aimplementagao e ampliagao das
politicas, programas e a¢des de equidade no ambito da saude. Outras
medidas especificas também necessitam ser implementadas ao publico
atendido, como as abordagens em saude com linguagens inteligiveis, que

n7



facam sentido, aproximem os atores elencados nesse enredo e atinjam
de fato a populagdo usuaria. As intervengoes em saude precisam ser
assertivas e criticas, considerando as singularidades dos grupos afetados,
o contexto social, cultural e historico e os determinantes sociais € de
saude nas agOes praticas e de planejamento.

A superagao da subnotificagao e a qualificacao dos dados para levan-
tamento de perfil epidemioldgico, quanto ao género, raga e territorio,
bem como a formulagdo, implementac¢do e monitoramento de politicas
publicas que alcancem a popula¢do usuaria, sobretudo as mais vulnera-
veis, sao importantes para o planejamento em saude, especialmente em
tempos de pandemia. Assim se revela o quanto € urgente a capacita¢ao
profissional, tanto para atuagao técnica no contexto de pandemia, como
sugere Werneck (2021), quanto para o letramento racial dos profissionais
de saude, a fim de democratizar, humanizar e garantir a qualidade dos
servigos prestados. Tais intervengoes contribuirdo também no enfren-
tamento e reduc¢ao dos impactos do racismo estrutural e institucional,
ainda presente na realidade de vida das usuarias do SUS.

E crucial nesse processo priorizar o protagonismo na participa¢io das
mulheres negras na construcao das a¢des cotidianas, nos movimentos
sociais e no planejamento estratégico em saude. Essa ¢ uma medida que
possibilitara a adog¢ao de ferramentas para o acesso equanime e integral a
saude dos povos racializados, frente as estruturas burocraticas, de hierar-
quizagao, racismo e sexismo; bem como trara horizontalidade e processos
democraticos. O fortalecimento dos espacos de participacdo popular para
o controle social também € um importante e potente trabalho, pois traz
visibilidade as necessidades reais nos espacos de direito, assim como a
mobilizagao popular para o pleito dos direitos constitucionais.
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O trabalho nao pago
das mulheres no
tratamento oncoloégico

CECILIA MARIA VALTER COSTA

A politica social brasileira, historicamente, apresenta-se com carater
“familiarista”, que diz respeito a “aposta incondicional” “na familia
como principal instincia de provisio de bem-estar” (Mioto; Pra, 2015,
p. 148). Ademais, a familia ¢é local destinado, socialmente, a mulher
como responsavel exclusiva pelos papéis relacionados a reprodugao
da vida. Desta forma, sabe-se que a transferéncia operada pelas poli-
ticas sociais do trabalho de cuidado as familias € reservada as mulheres.

A presenca das mulheres nas atividades domésticas € percebida,
socialmente, como uma extensao de atributos da natureza do femi-
nino, inserindo-se na divisao sexual do trabalho que, no patriarcado,
pressupoe desigualdades, ja que as agdes predominantemente reali-
zadas pelas mulheres sao desvalorizadas em relagdo aquelas operadas
pelos homens. Enquanto aos homens é destinada a esfera publica, com
inser¢des em espagos de poder e reconhecimento. Desta forma, além
do “principio da separagdo” —em que as mulheres € designada a esfera
reprodutiva e aos homens a esfera produtiva — ha o “principio hierar-
quico” —em que as fun¢des voltadas aos homens possuem maior valor
social (Hirata; Kergoat, 2007, p. 599). Nesse contexto, o trabalho das
mulheres com o cuidado de criangas, idosos, pessoas com deficiéncias,
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doentes ou saudaveis, entre tantas outras tarefas domeésticas, € invisi-
bilizado, naturalizado, além de ndo remunerado.

Portanto, o conceito de divisao sexual do trabalho € crucial para o
desvelamento das relagGes presentes no cuidado de pessoas doentes.
Kergoat (2016) ressalta que a ampliag¢ao do conceito de trabalho foi
possibilitada pelos questionamentos das feministas. A constru¢ao do
conceito de divisao sexual do trabalho foi fundamental nesses debates,
que colocaram o trabalho doméstico gratuito como um trabalho explo-
rado. Assim, tem como perspectiva uma defini¢ao de trabalho que ndo
se limita na valorizag¢do do capital. Assim, “o trabalho foi redefinido e
mudou de estatuto: de uma simples produg¢ao de objetos de bens, ele se
transformou no que alguns chamam de ‘produgio do viver em sociedade
—trabalhar é transformar a sociedade e a natureza e, no mesmo movi-
mento, transformar-se a simesmo” (Godelier, 1984; Hirata; Zarifiana,
2000 apud Kergoat, 2016, p.18). Deste modo, “divisdo sexual do trabalho
remete ao conceito ampliado de trabalho, que inclui o trabalho profis-
sional e doméstico, formal e informal, remunerado e ndo-remunerado”
(Hirata, 2015, p-4).

Asmulheres estao, frequentemente, presentes como mediadoras de
acOes relacionadas a reprodugao da vida social nas institui¢oes execu-
toras de politicas sociais publicas. Nesse sentido, as politicas sociais
contribuem para a reproducdo de relagoes patriarcais e reforcam a
divisao sexual do trabalho ao nao enfrentar como um problema a femi-
nizag¢do do cuidado de pessoas.

O presente texto discute a divisdo sexual do trabalho no cuidado
realizado pela familia no tratamento oncoldgico, a partir de resultados
de pesquisa qualitativa desenvolvida em um hospital oncologico de
referéncia no Rio de Janeiro, institui¢ao onde a pesquisadora se insere
como assistente social concursada. Os resultados apresentados sdo
um recorte de pesquisa realizada durante o mestrado em 2019, que
teve como objeto a analise do trabalho feminino ndo remunerado de
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cuidado nas familias, no contexto do tratamento de alta complexidade
da saude, com base na perspectiva do género relacional.

A politica de saude, ao contar com o apoio de diversas formas da
familia no tratamento de saude, se utiliza da divisdo sexual do trabalho,
pois o trabalho de cuidado nao pago ¢, frequentemente, realizado pelas
mulheres. Como Federici (2019, p. 76) coloca, “o trabalho voluntario
sobre o qual repousa cada vez mais o Estado moderno esta baseado na
disposi¢do caridosa do nosso tempo”.

Nesse sentido, a discussao sobre o trabalho feminino nao remune-
rado de cuidado na Oncologia apresenta-se como relevante no cotidiano
hospitalar dos/as assistentes sociais, considerando as demandas diri-
gidas de responsabilizacao das familias nos cuidados do tratamento e
que essas tarefas sdo, “inquestionavelmente”, direcionadas as mulheres,
tendo em vista a divisao sexual do trabalho. O entendimento pelas/os
assistentes sociais das relagdes sociais de género, classe e raca/etnia
apresenta-se como pressuposto para o enfrentamento critico do processo
de responsabiliza¢do das familias pelas necessidades relacionadas ao
tratamento de saude. O esfor¢o de se conhecer como acontecem esses
processos relacionados ao trabalho de cuidado contribui para o apri-
moramento do debate na categoria, a qualificagdo do exercicio profis-
sional e busca de estratégias coletivas.

Esse cotidiano de tensdes apresenta desafios ao trabalho do/a assis-
tente social ao ter que buscar possibilidades de acesso e continuidade
do tratamento em um contexto de deficiéncias das politicas sociais, que
repercute com o refor¢o da responsabilizacao das mulheres na assis-
téncia aos usuarios, pois elas, muitas vezes, assumem o provimento de
cuidado que deveria ser oferecido pelos servigos de saude.

Cabe situar onde se desenvolveu a pesquisa no hospital, a Clinica
de Cabega e Pescogo, que atende pacientes com diagnodstico de cancer
de cavidade oral, laringe, faringe e demais sitios da regido. O cancer
dessa area anatomica atinge, majoritariamente, homens e boa parte
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dos tumores estio relacionados a condi¢des sociais e de vida. A preva-
léncia é de histdrico de tabagismo e abuso de bebidas alcdolicas, sendo
que quando o uso € conjunto e frequente dessas duas substancias, €
potencializado o desenvolvimento da doenga. Ha estudos, ainda, que
correlacionam esses tumores a infec¢ao pelo HPV, ao baixo acesso a
alimentagdo rica em nutrientes e a condigdes precarias de saude bucal
(INCA, 2018). Dessa forma, o cancer de cabeca e pescogo esta forte-
mente relacionado a condi¢oes de vida e ao acesso a servi¢os de saude
visando a prevencao do adoecimento.

A escolha da Clinica de Cabega e Pescogo para a pesquisa ocorre
por diversos motivos. Entre eles, a inser¢ao profissional da pesquisa-
dora facilita a pesquisa e instiga o interesse pelo estudo, mas ainda por
ser um tipo de cancer que tem intrinseca rela¢do com as condi¢bes
sociais. E uma clinica vista, institucionalmente, como sendo de rela-
¢Oes precarias dos pacientes com suas familias, muitas vezes, associadas
pelo uso abusivo de bebidas alcoolicas, historias de vida marcadas por
muitas instabilidades, precariedades e dificuldades de manuten¢ao de
lagcos familiares. Assim, torna-se relevante dar visibilidade a vivéncia
dessas mulheres como cuidadoras. Nesse tipo de cancer, € frequente o
tratamento radioterapicol, a necessidade de uso de traqueostomiaZ,
alimentacao por sondas, questoes que trazem mais implica¢des para
as mulheres que prestam apoio a esses/as pacientes.

1. “Aradioterapia € um tratamento no qual se utilizam radiagdes ionizantes e
serve para destruir ou impedir que as células do tumor aumentem.” (INCA,
2019b)

2. “Atraqueostomia é um dos recursos que podem ser usados para facilitar
a chegada de ar aos pulmdes quando existe alguma obstrucdo no trajeto
natural. E uma pequena abertura feita na traqueia, que fica na parte ante-
rior do pescogo, proxima ao “pomo de Adao”. Neste local, € introduzido um
tubo de metal (chamado canula traqueal) para facilitar a entrada de ar.”

(INCA, 2019a)
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Considerando a importancia do conhecimento sobre a populagao
atendida para qualificagao da assisténcia, tendo em vista subsidiar inter-
vengOes profissionais que atendam as necessidades dos/as usuarios/as,
foi realizada uma pesquisa sobre o perfil socioecondmico dos usuarios
da clinica de cabega e pescogo® em 2017, em conjunto com mais duas
assistentes sociais. Participaram do levantamento 161 usuarios/as, sendo
124 homens e 37 mulheres. Ao serem perguntados sobre quem era a prin-
cipal pessoa de referéncia de apoio no tratamento#, 130 participantes da
pesquisa indicaram uma mulher, ou seja, 81% desses usuarios/as contam
com mulheres como protagonistas nas atividades de cuidado. As mulheres
cuidadoras apareceram mais identificadas como esposas/companheiras/
namoradas/ex-esposas/ex-companheiras® — 60 delas estavam nesse
grupo de vinculo familiar, quase a metade delas. No entanto, em relagdo
aouniverso dos homens cuidadores, poucos estavam no grupo maridos/
companheiros®: somente 6, ou seja, cerca de 20% deles, porcentagem
bem menor nesse tipo de vinculo do que entre as cuidadoras. Quando
os pacientes indicaram que essa pessoa de referéncia era filha/o, mais
do que o dobro foi de filhas — 35 filhas e 17 filhos. Este foi o grupo em que
mais apareceram os homens cuidadores, a de filhos. A desigualdade de
género no cuidado permanece, também, entre os que contaram com
irmas/irmaos, dentre esses, 16 eram irmas e 4 irmaos. Esse levantamento

3. Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do
INCA e realizada em conjunto com as assistentes sociais Fabiana Felix e
Renata Lima. Devido ao grande volume de informacgdes produzidas, esta
no momento em fase de sistematizagao dos dados. Destacamos no texto
as pessoas de referéncia mais citadas na pesquisa, mas foram tambéem
indicadas: tia/tio, sobrinha/sobrinha, nora, mae/pai, neta, vizinha/amiga/
comadre e vizinho/amigo.

4, Cabeinformar que entre os/as participantes da pesquisa somente uma vez
foi declarado relacionamento homoafetivo.

5. Trés eram ex-esposas ou ex-companheiras.

Nao houve como resposta hamorado/ ex-companheiro/ex-marido.
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ratifica o que é amplamente discutido por autoras feministas sobre a
divisdo sexual do trabalho, que destina o cuidado, que € invisivel e natu-
ralizado, para as mulheres. Desta forma, sdo as mulheres que assumem
os cuidados relacionadas a pessoas doentes.

Observa-se que a apropriacdo do acompanhamento dos pacientes
pelas mulheres acontece de forma naturalizada, como atributo da
esséncia do feminino no cuidado.

Nao sdo poucos os estudos que tém mostrado a universalidade
e apersisténcia de uma divisdo sexual do trabalho, que atribui
aos homens principalmente as atividades de carater produ-
tivo, geradoras de renda e desenvolvidas no espago publico,
e as mulheres as tarefas reprodutivas, por elas entenden-
do-se tanto os cuidados com o bem-estar fisico e emocional
dos membros da familia — incluindo alimentacgao, limpeza,
vestuario, higiene pessoal e saude fisica e mental (Bruschini;
Ricoldi, 2009, p. 95).

Comisso, percebe-se arelevancia do estudo sobre o trabalho feminino
de cuidado, tendo em vista a sua importancia social e aimplicag¢ao dele
para as mulheres, assim como, compreender como esse debate ¢ funda-
mental para as/os assistentes sociais. Esse cenario aparece no exercicio
profissional da/o assistente social em um contexto de tensoes. A esfera
de cuidados assumida, majoritariamente, por uma rede formada por
mulheres, sejam elas companheiras, filhas, noras, vizinhas ou oriundas
de outroslagos, ¢ destinada para responsabiliza¢ao da familia (mulheres).
De forma naturalizada, espera-se que os/as pacientes tenham sempre
familiares que possam dar todo o suporte necessario ao tratamento de
saude. Dessa maneira, quando a familia ndo atende as expectativas
institucionais de apoio no tratamento é vista como “desestruturada”. A
situagdo € percebida, institucionalmente, como um “problema social”
individualizado e descolado da dimensao coletiva.
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O referencial tedrico-metodoldgico utilizado inspira-se no pensamento
histdrico-dialético, pois o problema das relagdes de género € complexo,
inserindo-se na organizag¢ao da sociedade. A perspectiva da totalidade
combina um potencial histdrico e analitico que, tendo um carater de
abrangéncia, busca “cercar o objeto de conhecimento através da compre-
ensdo de todas as suas mediagdes e correlagdes” (Minayo, 2004, . 64).

A pesquisa foi aprovada pelo comité de ética em pesquisa da insti-
tuicao sob o registro CAAE: 04638918.0.0000.5274. Foram realizadas
entrevistas semiestruturadas, no periodo de 19 de fevereiro a 13 de maio
de 2019, com treze mulheres que estavam como acompanhantes em
enfermaria, familiares de diferentes usuarios/as em tratamento na clinica
de cabega e pescogo do hospital oncologico. Apds a apresentagao e assi-
natura do termo de consentimento livre e esclarecido — TCLE, as entre-
vistas eram iniciadas, sendo audio gravadas e posteriormente transcritas.

Entre as mulheres entrevistadas, dez acompanhavam usuarios do
sexo masculino e trés acompanhavam do sexo feminino”. Elas tinham
os seguintes vinculos com os/as pacientes: uma neta, seis esposas ou
companheiras, uma mae, quatro filhas e uma sobrinha.

A analise das entrevistas ¢ baseada na hermenéutica-dialética, consi-
derando a sua potencialidade de se aproximar da realidade do cotidiano
pesquisado, entendida como dinamica, a partir de uma reflexao histo-
rica correlacionada a determinagdes sociais pertencentes a uma tota-
lidade (Minayo, 2004).

7. O cancer de cabeca e pescoco atinge, majoritariamente, homens.
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Aunido dahermenéutica com a dialéticaleva a que o intérprete
busque o texto, a fala, o depoimento, como resultado de um
processo social (trabalho e dominagdo) e processo de conhe-
cimento (expresso em linguagem) ambos frutos de multi-
plas determinag¢des com significado especifico” (MINAYO,

2004, p. 227).

Nesse texto, sdo trazidas reflexGes sobre os resultados referentes a
divisao sexual do trabalho no compartilhamento do cuidado no ambito do
tratamento oncologico. O debate é baseado na literatura feminista, tendo
as perspectivas de analise pautadas nos conceitos de género e patriarcado.

Os dados da pesquisa nacional por amostra de domicilio continua (PNAD)
do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) e muitas estu-
diosas do fendmeno do care identificam a divisdo sexual do trabalho,
a preponderancia das mulheres nas atividades da reproduc¢ao da vida
e a expropriacdo dinamizada nas relagoes capitalistas como variaveis
vigorosas do patriarcado. Como afirma Saffioti (2004, p. 105), “este
regime ancora-se em uma maneira de os homens assegurarem, para
si mesmos e para seus dependentes, os meios necessarios a produgao
diaria e a reprodugdo da vida”.

Reconhece-se que ndo ha consenso entre as/os estudiosas/os sobre
o uso do conceito de patriarcado na contemporaneidade. No entanto, €
vigorante sua atualidade e capacidade para o entendimento das raizes das
desigualdades que permeiam as relagdes de género. Cabe ressaltar que,
a combinagao da analise ao contexto societario capitalista e racista tem
potencial para a compreensdo da totalidade e do movimento da realidade.
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Se atotalidade ndo é fechada e cristalizada, sua investigagio
comporta e pressupOe a analise de sua génese, de seu movi-
mento e desenvolvimento, que se incorporam as suas deter-
minagoes. Como ndo se demonstrou historicamente que o
patriarcado, como estrutura de explora¢ao-dominagao da
mulher, tenha sido superado, descarta-lo como paradigma
significa negar as bases e a génese da subordinacéo femi-
nina. (Almeida, 2007, p. 250)

Como Saffioti (2004, p. 94) assegura, “o patriarcado ou ordem
patriarcal de género é demasiadamente forte, atravessando todas as
institui¢des”. O patriarcado é constituido por esquemas de dominagio e
explorag¢do que se apresentam em um unico processo como dimensdes
complementares (Saffioti, 2001). Esse esquema naturaliza relagoes de
poder entre homens e mulheres, com uma hierarquia de primazia mascu-
lina (Saffioti, 2004). Tal fendmeno € potencializado pelo capitalismo.

Saffioti (2004) defende que ha uma “simbiose patriarcado-racismo-
-capitalismo”; nesse sentido, tal perspectiva de andlise muito contribui
para a compreensao do processo de sobrecarga das mulheres, que sdao
socialmente destinadas a realizar tarefas do cuidado. Nesse universo
de mulheres, pode-se perceber que entre as negras e pobres estao as
mais perversamente atingidas pelo esquema de dominag¢ao-explo-
racdo. Saffioti (1997) discute que ha uma ordem das bicadas no Brasil:
homem branco, mulher branca, homem negro e, finalmente, mulher
negra; remetendo-se a logica do galinheiro para problematizar a orga-
nizagdo hierarquica construida socialmente entre os seres humanos,
em que as trés principais gramaticas de hierarquiza¢ao sao de: género,
raga/etnia e classe social.

O estudo “Retrato das Desigualdades de Género e Raga” do Ipea,
com dados de 1995 a 2015, constata que “as distdncias em relagdo a
renda entre os quatro grupos populacionais” (homens brancos, mulheres
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brancas, homens negros e mulheres negras) nao se alteram expressiva-
mente ao longo desse periodo. A pesquisa observa “a manutengio da
mesma ordem — homens brancos, mulheres brancas, homens negros,
mulheres negras —do maior para o menor rendimento ao longo de toda
a série histdrica”, o que corrobora a “logica do galinheiro” de Saffioti.

Os esquemas de dominagao-exploragao trazem uma hierarquizagao
entre os géneros que, no patriarcado, tem relagdes marcadas por desi-
gualdades de poder. Género diz respeito a construgao social do mascu-
lino e feminino e € uma categoria historica e analitica que se refere a
estruturas de poder. Entretanto, cabe salientar, também, que € instavel
e que nao ha consenso sobre o conceito (Saffioti, 1992).

A volatilidade do conceito género, de acordo com Pougy (2017, p.
145), “[...] pode ser explicada no contexto das formagdes sociais dadas.
Isto €, tem existéncia real, concreta e material no conjunto das rela-
¢Oes sociais experimentadas direta e imediatamente pelos sujeitos”.
Nesse sentido, o conceito de género possibilita a desconstru¢ao da atri-
bui¢ao do cuidado a mulher, assim, como Giffin (1995, p. 30) destaca,
“o conceito de género, fruto de uma década de investigacdes, expressa
arejeicdo do destino bioldagico”.

Conforme Simdes Barbosa (2001, p. 57), “a originalidade e o potencial
critico do conceito de género deve-se, em parte, ao fato de ter sido gerado
no bojo de um movimento de mulheres, em um contexto de lutas sociais”.
A autora discute que o feminismo, a partir da década de 60, denunciou
questoes de opressao das mulheres que estavam invisibilizadas. Assim, o
feminismo expds espacos privados, como a familia, onde se reproduzem
exploracdo e opressao contra as mulheres de forma naturalizada.
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E importante destacar a dificuldade de constru¢io de compartilhamentos
do cuidado no contexto de vida urbana. Nesse estudo, foi possivel observar
alguns obstaculos para a coletivizagao do trabalho do cuidado: o alto custo
de vida; a importancia do trabalho remunerado para se suprir as necessi-
dades materiais; as dificuldades de deslocamento com longas distancias que
além de implicarem custos financeiros, repercutem em horas do dia; além
da configuragio das familias que, conforme Goldani (2002, p. 33) sinaliza, o
tamanho delas é “cada vez menor, mas com os dependentes ‘dependendo’,
cada vez mais, de poucos adultos trabalhando e em condigdes precarias”.

No que se refere as vivéncias de compartilhamento de cuidado na
presente pesquisa, sem considerar apoios eventuais, sete das entre-
vistadas contavam com o suporte de outras pessoas — a maioria de
mulheres, somente dois homens foram citados como apoio perma-
nente. Para analise, foram divididas as entrevistas em dois grupos em
relacdo ao vinculo com o/a paciente: entrevistadas que eram esposas/
companheiras de paciente e demais entrevistadas.

A maioria das entrevistadas, que eram esposas ou companheiras,
nao contavam de forma permanente com o revezamento entre outras
pessoas no tratamento. Somente duas delas tinham esse suporte: uma
que contava com as duas filhas e o genro —mas esse revezamento acon-
tecia quando o paciente ndo estava internado, porque durante a inter-
nac¢ao a propria esposa nao desejava —; e uma outra, que recebia o apoio
dairma do paciente. No entanto, nao apareceram queixas por auséncia
de outros familiares, diferente das entrevistas realizadas com mulheres
que mantém outros vinculos com os pacientes. Essa aparente auséncia de
conflitos familiares em relagao ao revezamento do cuidado, no grupo das
mulheres que eram esposas ou companheiras, pode ser pela naturalizagao
mais intensa do papel de cuidadora e de total devogao nos casamentos.
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Eu aprendi bem. Eu para mim, para poder ajudar ele, porque
quando a gente gosta de uma pessoa, a gente faz tudo por ela.
Entdo euaprendi forcadamente, mas tive que aprender fazer
isso.[ ENTREVISTADA 1 FALANDO SOBRE O APRENDIZADO
DE CUIDADO COM A TRAQUEOSTOMIA ]

O relato acima pode se remeter a reflexdo de Hirata (2015) sobre a
necessidade de conjugar os dados quantitativos sobre a divisao sexual do
trabalho com dados qualitativos, como a questio dos afetos que “estio
na base da reprodugao da servidao doméstica. Diz-se que realizamos o
trabalho doméstico e de cuidado as criangas, ao marido, ao companheiro
e as pessoas dependentes da familia por ‘amor’” (Hirata, 2015, p. 16).

No entanto, como Federici (2019, p.75) observa, “A literatura do movi-
mento das mulheres demonstra os efeitos devastadores que esse amor,
cuidado e servigo nos tém causado. Esses sdo os grilhdes que nos tém
prendido a uma condi¢do de quase escraviddo”. A autora problematiza
o uso da “disposigdo caridosa” das mulheres e que, em contextos de
“crise econdmica”, acentua-se um processo de se “glorificar a familia”,
aumentando a carga de trabalho de cuidado nao pago. O patriarcadoe o
capitalismo se entrelagam no fendmeno de dicotomia da vida doméstica
e davida publica, escamoteando tanto que, na verdade, o que chamam
de amor € trabalho ndo remunerado (Federici, 2019).

Combes e Haicault (1986, p. 28) ressaltam o papel do Estado como
instrumento do capitalismo na interven¢ao relacionada as condi¢oes da
reproducao humana. Dessa forma, a familia é permeada pelos apare-
lhos do Estado, que contribui para o enraizamento ideologico, refor-
cando a exploragdo das mulheres e “[...] permitindo ou facilitando a
interioriza¢do das normas sociais de sexo e de classe, particularmente,
através de um discurso que, paradoxalmente, valoriza a esfera privada
e oindividualismo! Talvez seja a esse nivel que se manifesta com mais
intensidade a osmose capitalismo-patriarcado, os quais se produzem
e reproduzem mutuamente”.

135



AsrelagOes contemporaneas marcadas pelo individualismo e competi-
¢Oes na vida publica intensificam a expectativa de afeto sobre asrelagoes
familiares, como “compensagio afetiva”. No entanto, a expectativa sobre
quem da o afeto cai prioritariamente para as mulheres, pois “esse tipo de
referente afetivo gera um cenario de tensoes e de novas formas de sobre-
carga no ambito da domesticidade, com impacto sobre a subjetividade
feminina e sobre sua vida na esfera publica” (Araujo; Scalon, 2005, p. 21).

Algumas entrevistas evidenciaram as condi¢des socioecondmicas,
como dificuldades para que outras pessoas contribuissem no suporte.
Houve falas que demonstravam que o proprio revezamento durante a
interna¢do, mesmo com a disponibilidade de familiares, € dificultado
pelo custo financeiro de transporte na troca de acompanhante.

Tem o pessoal da familia, mas o pessoal é assim, eles querem
vir para ca e ficar um dia, ai o outro vem e fica uma noite.
Assim, eundo acho legal, que eu tenho que voltar...isso € caro,
isso é gasto. Ninguém fala assim: “vocé estd precisando do
dinheiro da passagem para ir embora”? Entdo eu acho assim
complicado, eundo vou ficar pedindo esmola para ninguém.
Eles estdo agilizando, s6 que eu sou o tipo de pessoa que eu
nao aguento ficar muito tempo longe dele. Assim, eu vou para
casa, quando eu chegola, ja querovoltar. [ ENTREVISTADA 11]

No entanto, ha relato sobre familiares e amigos que ndo parti-
cipam diretamente do tratamento, mas apoiam de forma material,
com alimentos, custeio de passagens e buscando estratégias de arre-
cadagdo de recursos para a permanéncia no Rio de Janeiro.

Eles pedem em lojas de eletrodomésticos, ai eles recebem
liquidificador, maquina de lavar como doagio, ai eles fazem
uma rifa, ai eles vendem...eles saem vendendo as rifas e o
dinheiro arrecadado mandam para a gente...e eles fazem
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também feijoada para beneficiar o meu esposo que esta aqui.
Eles fazem feijoada, vendem os kits da feijoada e mandam o
dinheiro para gente. [ ENTREVISTADA 13 ]

No grupo de entrevistadas que ndo sdo esposas ou companheiras, a

maioria delas contava com outras pessoas no tratamento, que partici-

pavam diretamente do cuidado. Entretanto, diferente das entrevistas

com as esposas/companheiras, foi possivel identificar queixas e até

conflitos pela auséncia de familiares no suporte.

Nao teria ninguém para vir, nem na visita, porque ninguém
vem. Porque € assim, eu até entendo, mentira, porque eu
nao entendo nada, eu ndo sou tao boazinha. Nao acho justo
sobrecarregar s6 um lado e o outro ndo. Mesmo que eles ndo
quisessem vir para acompanhar, mas pelo menos na visita,
eles deveriam vir, porque ¢ sangue deles também, ndo é so
nosso. [ ENTREVISTADA 7 ]

A gente tem um grupo da familia, a gente coloca no grupo
toda essa situacdo e ninguém responde. [ ENTREVISTADA
7 — RELATANDO SOBRE SUAS SOLICITAGOES PARA O
ENVOLVIMENTO DE OUTROS FAMILIARES ]

Nao, ndo vem. Veio aqui na visita e ndo aguentou. Eu tenho
um sobrinho que quase desmaiou. Eu coloquei que a gente
tem um zap, o grupo, eu coloquei: quem € que poderia visitar
e passar pelo menos uma noite. Ninguém se manifestou. E s6
parente, sO familia. Ninguém! [ENTREVISTADA 6 ]

Apesar de um maior revezamento no cuidado, as pessoas que partici-

pavam de forma continua no compartilhamento do cuidado eram, majori-

tariamente, mulheres, sendo somente citado um homem. Nessas situacoes

em que ha cuidadores continuos para além da pessoa entrevistada, seguem

as configuragdes na tabela abaixo (incluida a participante da pesquisa):
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QUADRO 1. Relagdo de entrevistadas e outros cuidadores.

ENTREVISTA 2 Neta, esposa, filha e esposa do neto
ENTREVISTA 6 3 filhas e uma amiga
ENTREVISTA 7 3 sobrinhas e o marido de uma sobrinha
ENTREVISTA 9 Filha e ex-esposa
ENTREVISTA 10 Esposa e duas filhas

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.

As entrevistadas 6 e 10 citaram homens que participavam, mas
nao de forma intensiva em atividades relacionadas ao tratamento.
Inclusive, esses homens citados, que eram filhos dos pacientes, nao
estavam revezando como acompanhantes na internacao. Percebe-se
uma divisao sexual do trabalho na participacao no tratamento, pois o
envolvimento dos homens ¢, frequentemente, restrito ao transporte ou
apoio financeiro. Observa-se que os homens participantes selecionam o
que desejam fazer de suporte, enquanto as mulheres nao restam esco-
lhas, elas fazem tudo que for necessario. Até os que levam de carro o/a
usuario/a ao hospital, conforme o relato de algumas delas, ndo entram
para acompanhar na unidade, preferem ficar do lado de fora. Assim,
percebe-se nos relatos que, frequentemente, os homens que fazem o
transporte vao com alguma mulher que fara esse papel de participar das
consultas, exames ou ficar como acompanhante na enfermaria. Mesmo
quando envolvidos no tratamento, nao assumem o cuidado diretamente
na maioria das situagdes, eles significam a cldssica “ajuda”. Dessa forma,
fica para a responsabilidade das mulheres o que ¢ mais intensivo, que
demanda mais tempo/presencga e € mais desgastante.
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ele ajuda, € ele que faz as compras da minha mée. Todos
os dois ajudam, um porque liga a bomba e toma conta dos
aluguéis da minha mée e o outro faz as compras das despesas
da casa da minha mie. E o outro sempre aparece para assim
em caso de doenga, ele leva minha mae de carro, quando tem
consulta, ele leva. Se minha mie, tem exame, ele leva. Nio
assim em me ajudar em banho, isso € eu e minha outra irma
que ajuda. [ ENTREVISTADA 6 ]

No caso, aminha irma e a minha mie. A minha mae, no caso,
que convive com ele, que esta com ele 24 horas. Tenho um
irm3o solteiro, mas ele nio participa diretamente do trata-
mento, ele ajuda assim no lado financeiro, mas diretamente
com o tratamento do meu pai, ¢ minha mie mesmo e eu
e minha irma. [ ENTREVISTADA 10 FALANDO SOBRE AS
PESSOAS QUE PARTICIPAM DO TRATAMENTO ]

Asjustificativas dadas para auséncia dos homens no cuidado versaram
sobre falta de habilidade emocional e pela ocupagio de trabalho. Essas
falasignoravam que elas mesmas, em muitas situagdes, vivenciavam difi-
culdades de conciliar essas jornadas. Como orelato da entrevistada 2, que
justificou a auséncia do irmao dela por motivo emocional e de trabalho,
mas ela também tem uma ocupag¢io remunerada: “Nio, ele ndo. Nao tem
preparo emocional nenhum para vir para cd, emnada. Também trabalha.”

Em uma das entrevistas foi explicitado uma historia de violéncia
de género, em que o usudrio foi agressor de suas atuais cuidadoras. “A
violéncia de género, inclusive em suas modalidades familiar e domés-
tica, ndo ocorre aleatoriamente, mas deriva de uma organizacao social
de género, que privilegia o masculino” (Saffioti, 2004, p. 81).

O depoimento dessa entrevistada expds que o usuario so podia
contar com ela entre os oito filhos, pois eles guardavam “magoas”
devido ao comportamento agressivo que ele teve por muitos anos
com a ex-esposa e filhos.
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Ele bebia muito, chegava em casa embriagado, batia na minha
mae, quebrava muitas coisas dentro de casa. Xingava minha
mae, os filhos... [ ENTREVISTADA 9 ]

No entanto, a ex-mulher, que era agredida pelo usuario, participa
do cuidado junto com a filha de ambos. Percebe-se como o enraiza-
mento da divisao sexual do trabalho destina até mesmo a mulher
cuidar do seu agressor.

Ademais, ha de se considerar a complexidade em torno da violéncia
doméstica, que acontece no ambito de relagdes familiares, de intimi-
dade entre pessoas que estabeleceram vinculos ao longo da vida. Desse
modo, sabe-se, sobretudo, como nao é simples o rompimento de uma
relagdo com o agressor.

Avioléncia doméstica ocorre numa relagio afetiva, cuja ruptura
demanda, via de regra, intervengio externa. Raramente uma
mulher consegue desvincular-se de um homem violento sem
auxilio externo. Até que este ocorra, descreve uma trajetdria
oscilante, com movimentos de saida da rela¢do e de retorno
a ela. (Saffioti, 2004, p. 79)

O estudo sobre o trabalho nao remunerado das mulheres no tratamento
oncoldgico identifica a naturalizag¢do dele como atributo do género
feminino. Assim, o enraizamento dessa compreensao contribui para a
responsabiliza¢do das mulheres pelo trabalho de cuidado e ainda para
uma divisao sexual do cuidado quando os homens estao inseridos.

A pesquisa realizada aponta para a necessidade de identificar
acgoes institucionais voltadas para as familias, considerando como,
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principalmente, as mulheres estao envolvidas em diferentes cuidados
no tratamento e necessitam de apoio. Desta forma, coloca-se como
fundamental acolher as necessidades das mulheres na perspectiva de
facilitar esse processo bastante arduo de cuidado de pessoas com cancer.

Entretanto, a questao do trabalho feminino de cuidado ultrapassa a
institui¢do estudada e aponta para a urgéncia de estratégias de enfren-
tamento. Coloca-se como perspectiva, como Hirata (2016) destaca, para
superacao da atual divisdo sexual no trabalho de cuidado, o papel das
politicas publicas e dos movimentos feministas. Pois: “nas sociedades
contemporaneas, as mobiliza¢gdes das militantes feministas por uma
reparticao igualitaria do trabalho doméstico e de cuidado e as politicas
sociais e familiares de alguns Estados por uma maior igualdade entre
mulheres e homens tém apontado para as vias possiveis de uma supe-
ragdo da atual divisdo sexual do trabalho” (Hirata, 2016, p. 61).

Nessa reflexao a respeito da superacao da destinag¢ao do cuidado
como atributo feminino, pode-se remeter a problematizagao feita por
Federici de que

enquanto o trabalho reprodutivo for desvalorizado, enquanto
ele for considerado um assunto privado e uma responsabi-
lidade exclusiva das mulheres, estas sempre enfrentardo o
capital com menos poder do que os homens e em condi¢Ges
de extrema vulnerabilidade social e econdémica. (2019, p. 230)

Desta forma, pode se presumir que o nao investimento do Estado
no cuidado de pessoas tem relagdo com a desvalorizagao e invisibili-
dade do trabalho reprodutivo e ainda pela exclusiva responsabiliza¢ao
dele para as mulheres.

No exercicio profissional, o estudo ratifica aimportancia do enfren-
tamento pela equipe de assistentes sociais da transferéncia de respon-
sabilidades no tratamento as familias, nas quais as mulheres tém um
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protagonismo. Esse enfrentamento é coletivo e articulado a demais
categorias profissionais e aos/as usuarios/as, assim como outras instan-
cias, por meio de estratégias que pressionem o Estado na viabiliza¢ao
de direitos sociais. Nesse processo, € importante considerar que as
institui¢cOes hospitalares estao inseridas nessa mesma sociedade, assim
também reproduzem relagdes desiguais de género.

Cabe ressaltar que realizar essa pesquisa no espago socio-ocupacional
da pesquisadora trouxe desafios, mas sobretudo inquietagdes, conside-
rando a implica¢do com o objeto de estudo na condi¢ao de assistente
social, que tem no seu cotidiano profissional interface com a reprodugao
social davida;e ainda na condi¢ao de mulher, que analisa a partir de uma
lente feminista. No entanto, o deslocamento da condi¢do de assistente
social para a de pesquisadora possibilitou uma percep¢ao aprofundada
da experiéncia das mulheres como cuidadoras de pessoas com cancer.
As entrevistas contribuiram para uma imersao nesse processo € uma
aproximacao das condi¢des objetivas vivenciadas de forma muito mais
intensa do que se percebe no cotidiano profissional. Nesse sentido, esse
estudo reverbera inicialmente na assistente social, que se modifica e
leva novos conhecimentos para o cotidiano profissional.
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O cancer infantojuvenil ou pediatrico compreende um conjunto de
neoplasias que atingem criangas e adolescentes, sendo um importante
problema de satude publica devido as suas repercussoes sociais, econd-
micas e sanitarias (Brasil, 2014; Grabois, 2011). Segundo estimativas
da Childhood Cancer International, anualmente 300 mil casos novos
de cancer sdo diagnosticados em criangas e adolescentes no mundo
(Childhood cancer international, 2018). No Brasil, para o triénio 2023-
2025, estima-se a incidéncia de 23.790 novos casos de cancer pediatrico,
cerca de 3% de todos os tumores(INCA, 2022).

Entre individuos de 0-19 anos o cancer é raro e nio evitavel, contudo,
na maioria dos casos, o aumento da sobrevida é possivel se tratado
precocemente e de forma adequada (INCA, 2019). Nos paises de alta
renda, entre 1975 € 2006, a mortalidade diminuiu §0% e a taxa de cura
alcangou 80% dos casos (Smith et al., 2010). No entanto, tais resul-
tados promissores ainda ndo se evidenciam nos paises de baixa e meédia
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renda(Rodriguez-Galindo et al., 2015). No contexto nacional a sobrevida
dos pacientes de 0-19 anos ocorre apenas em cerca de 60% dos casos
(INCA, 2016). Fatores relacionados ao diagnostico tardio, abandono
de tratamento e auséncia de suporte as familias explicam as diferengas
entre as nagdes (Ferman et al., 2013; Grabois et al., 2013).

O Sistema Unico de Saude estruturou a atengdo oncoldgica no pais
(Silvaet al., 2017), apesar disso, os protocolos e fluxos estabelecidos no
setor saude nao garantem as familias condi¢des de enfrentar o processo
terapéutico (Huesca; Vargas; Cruz, 2018). Sabe-se que o tratamento
oncologico requer a permanéncia do responsavel da crianga no ambiente
hospitalar, quase sempre por longos periodos, ocasionando depau-
peramento fisico e emocional, situagdes de inseguranca no trabalho,
comprometimento da renda e, ndo raro, extrema pobreza (Silva et al.,
2020; Spotorno; Wiinsch, 2014; Marques-Camargo, 2014).

Sob a otica da integralidade em saude(Mattos, 2006), a atengao
integral ao cancer pediatrico deve assegurar a adesdo e a continuidade
do cuidado através da articulagdo entre a saude e as demais politicas
sociais (Hora, 2017). Parte-se do pressuposto que isoladamente os setores
nao atendem adequadamente as necessidades da populagao(Carmo;
Guizardi, 2017) e a construgao de interfaces entre diferentes areas da
politica publica —a intersetorialidade (Senna; Garcia, 2014) —favorece
respostas mais assertivas a problemas sociais complexos e multiface-
tados, como € o caso do cancer infantojuvenil. Estudos sobre a inter-
setorialidade entre as politicas de saude e assisténcia social indicam a
predominéancia de discussdes conceituais amplas (Nascimento, 2010),
havendo necessidade de pesquisas que aprofundem sua operacionali-
zacdo em situacdes especificas (Monnerat; Souza, 2014).

Tendo em vista as especificidades do adoecimento por cancer infantoju-
venil, este capitulo busca analisar condicionantes politicos e institucionais
paraoalcance daintersetorialidade entre as politicas de saude e a assisténcia
social na aten¢do integral as criangas e adolescentes com cancer no Brasil.
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Apos a promulga¢io da Constitui¢ao Cidada e o estabelecimento do SUS,
a aten¢do oncoldgica no pais contou com um importante processo de
reestruturacao evidenciando destaque do controle do cancer na agenda
setorial (Silva et al., 2017). Observam-se progressos com o estabeleci-
mento da Politica Nacional de Controle de Tabagismo, aimplantag¢do do
Registro Nacional de Doadores de Medula Ossea (REDOME), a institu-
cionaliza¢do do Banco Nacional de Tumores e DNA (BNT), além do uso
de radiointervenc¢ao, cirurgia robdtica e a criagao de pos-graduagao em
Oncologia com nivel de exceléncia pela Capes (Brasil, 2006). No que se
refere a regulamentacdo, destacam-se avangos decorrentes da abran-
géncia de atos normativos estabelecidos em 1998; 2005; 2013 € 2022.

Em 1998, destaca-se a valoriza¢ao de dados epidemiologicos e demo-
graficos e dos aspectos da promogao, prevengao, diagnostico, tratamento,
reabilitacdo e cuidados paliativos, como critérios e recomendagoes para
aimplantacdo de novos servigos. Em 20053, ¢ instituida formalmente a
Politica Nacional de Aten¢do Oncologica (PNAO) e a Rede de Atengdo
Oncologica que estimula a cooperacao entre as trés esferas da federacgao.
A Politica Nacional para Prevengao e Controle do Cancer (PNPCC) subs-
titui a PNAO em 2013, estabelecendo a inclusao dos pacientes oncolo-
gicos na Rede de Atengao a Saude das Pessoas com Doengas Cronicas
no ambito do SUS. Em 2022, a Politica Nacional de Oncologia Pediatrica
¢ criada, rompendo com a historica invisibilidade do cancer infantoju-
venil nas politicas voltadas ao cancer. A Lei n° 14.308/2022 avanga ao
destacar as especificidades clinicas do cancer infantojuvenil, entretanto,
ndo abrange a intersetorialidade com as demais politicas de prote¢ao
social (Quadro 1).
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QUADRO 1. Conteudo regulatdrio das principais politicas de controle de cancer e suas implicacbes para a integralidade e a intersetorialidade

MARCO REGULATORIO CONTEUDO IMPLICAGCOES

Portaria GM/MS n° 3.535/1998

Estabelece critérios para cadastramento
de centros de atendimento em oncologia.

A atencdo integral realiza-se na assisténcia prestada no Centro

de Alta Complexidade em Oncologia através de diagndstico;
tratamento, reabilitagao; cuidados paliativos e medidas de suporte.
Na letra da lei, as medidas de suporte ndo sao detalhadas, ainda
que valorize o trabalho multiprofissional nas dimensdes fisica,
psicolégica e social do paciente. A intersetorialidade com outras
politicas nao é mencionada.

Portaria GM/MS n° 2.439/2005

Institui a Politica Nacional de Atencgdo Oncoldégica:
Promocao, Prevencdo, Diagndstico, Tratamento,
Reabilitagcao e Cuidados Paliativos, a ser
implantada em todas as unidades federadas,
respeitadas as competéncias das trés esferas de
gestao.

A garantia da atencdo integral € relacionada a estruturacdo de uma
rede hierarquizada e regionalizada de servicos de saude. A¢gdes
intersetoriais sao voltadas a Politica Nacional de Promocgao da
Saude (PNPS).

Portaria GM/MS n° 874/2013

Institui a Politica Nacional para a Prevengao e
Controle do Cancer na Rede de Atengao a Saude
das Pessoas com Doengas Cronicas, no ambito
do SUS.

O cuidado integral é reiterado enquanto um cuidado ofertado
através da integragao entre os servigos de salde no tocante a
prevengao; diagndstico; tratamento e cuidados paliativos.

A articulagdo intersetorial e o fortalecimento de politicas publicas
sao citados. Contudo, restringe-se a ideia de “qualidade de vida”
e “promogao da saude”.

Lei n°14.308/2022

Institui a Politica Nacional de Atengdo a Oncologia
Pediatrica

A legislagdo possui um capitulo especifico sobre a atencgao
integral, cujas agdes englobam atender aspectos clinicos do
cancer infantojuvenil. A intersetorialidade ndo é diretamente
mencionada, ainda que a assisténcia social aos pacientes esteja
entre seus objetivos. Essa mencgdo situa-se apenas nas disposicdes
gerais e carece de maiores especificagdes. O acesso a rede de
apoio assistencial é disposto enquanto diretriz da politica, no
entanto, restringe-se ao acesso as casas de apoio e as instituicdes
habilitadas. Contudo, ndo pactua a¢des para tal e a PNAS sequer
é referida.

FONTE: BRASIL (1998; 2005; 2013; 2022). Elaboragao das autoras, 2022.
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O Quadro 1 revela que ja no primeiro grande marco regulatorio da
oncologia nacional, em 1998, a aten¢do integral € restrita a assisténcia
médico-hospitalar. Na normativa subsequente, a Politica Nacional de
Ateng¢ao Oncolodgica, de 2005, privilegia a integra¢do com a Politica
Nacional de Promog¢ao da Saude (PNPS). Contudo, a PNPS abrange
apenas aspectos preventivos do cancer, nao beneficiando o paciente
em tratamento. A Rede de Ateng¢do a Saude das Pessoas com Doengas
Cronicas no ambito do SUS inclui as a¢Ges de controle do cancer, voltan-
do-se para o impacto da doenca nos pacientes idosos, nao contem-
plando o publico infantojuvenil. Apesar da integragao entre 0s servicos
de saude e a énfase do trabalho multidisciplinar na linha de cuidado,
a concepg¢ao de atengdo integral permanece centralizada nas agoes e
servicos de competéncia do Ministério da Saude. Na Politica Nacional
de Atenc¢do a Oncologia Pediatrica, instituida em margo de 2022, tal
entendimento continua e a¢oes de articulagdo direta com outras poli-
ticas da seguridade social ndo sdo contempladas.

Por outro lado, vale ressaltar que esse conjunto de regulamentagoes
estruturou a oferta dos servigos para os casos pediatricos. A amplia¢ao
iniciada com PNAO em 2005 e ratificada por atos normativos subse-
quentes impulsionou a formac¢do de complexos hospitalares (Silva ez
al., 2017), reverberando no crescimento dos servicos de ateng¢do ao
cancer infantojuvenil, especialmente, no Sudeste, Nordeste e Sul. Dados
colhidos no CNES revelam que, em 2017, 49,4% dos servigos de saude
estavam na regido Sudeste; 21,5% no Nordeste; 19% no Sul; 6,3% no
Centro Oeste e 3,8% no Norte do pais (Martins; Lima; Senna, 2021).
Na aten¢ao ao cancer infantojuvenil, a concentrag¢do de centros espe-
cializados é importante para a produgao de expertise na area, contudo,
representa um desafio na referéncia e contrarreferéncia dos pacientes
(Pires, 2018; Migowski et al., 2018).

151



No que compete a natureza juridica desses equipamentos, o setor
publico apresentou incremento inferior se comparado ao setor privado.
Em 2007, 51,2% dos hospitais do SUS eram privados sem fins lucrativos,
e em2017, 58,7% (Martins; Lima; Senna, 2021). Tais dados evidenciam
que a ampliagdo no numero de estabelecimentos credenciados em onco-
logia pediatrica ocorreu predominantemente por meio dessas institui-
¢Oes privadas. A despeito dos avangos galgados nas ultimas décadas
no sentido de constru¢ao de uma politica publica para essa demanda, a
continua expansao de estabelecimentos dessa natureza juridica remete
auma possivel influéncia do legado da filantropia na politica de saude,
e mais especificamente, na politica de controle de cancer no Brasil.

Na Constitui¢ao Federal de 88 a assisténcia social adquire status de poli-
tica publica e direito social de carater nao contributivo (Brasil, 1988).
Essa mudanca afasta a assisténcia social da trajetoria de favor e exige
uma nova forma de organiza¢ao no enfretamento da pobreza. Nesse
sentido, vale ressaltar que embora a politica de assisténcia social ndo
tenha como foco central criangas e adolescentes com cancer, ela se
dirige as familias em situacdo de vulnerabilidade social, muitas vezes
ocasionada e/ou agravada pela situag¢do de adoecimento. Em 1993 a
Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) institui agdes para além de
subsidios a emergéncias e eventualidades, reiterando o carater conti-
nuado da politica no provimento dos minimos sociais. Com essa regu-
lamentacao, a politica volta-se a oferta de beneficios e servi¢os para o
publico atendido, entre eles, o acesso a rede de servigos, seja da assis-
téncia, de outras politicas ou setores (Brotto et al., 2016).
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Apesar dos avangos instituidos na LOAS, a implantagio de a¢Ges
socioassistenciais sob essa nova concep¢do ocorreu de forma lenta.
Somente com o SUAS, criado em 20053, € que se estabeleceu uma nova
institucionalidade para o setor, pautada na diretriz de gestao descentra-
lizada que supere a trajetoria de centralizagdo, fragmentac¢do e descon-
tinuidade que historicamente marcaram a assisténcia social no Brasil.

ALOAS e a Politica Nacional de Assisténcia Social de 2004 dispoem
sobre o foco da politica no acesso aos direitos sociais e na descentrali-
zagdo das agOes entre os entes subnacionais. No que compete a integragao
com outras politicas sociais, a assisténcia social avanga e traz a marca
da atuagdo intersetorial em suas normativas, como aponta o Quadro 2.

153



QUADRO 2. Conteudo regulatério das principais normativas referentes a politica de assisténcia social e suas possiveis implicagdes para
a integralidade e intersetorialidade

MARCO REGULATORIO CONTEUDO IMPLICACOES

Lei n® 8.742/1993 Dispbe sobre a organizagdo da A politica de assisténcia social estabelece que suas agdes possuem carater integrado,
Assisténcia Social e da outras através da intersetorialidade entre a esfera publica e privada. Em seus principios,
providéncias. enfatiza a primazia da universalizagdo dos direitos sociais levando o usuario da

assisténcia social as outras politicas publicas. Contudo, afirma que essa integragao se
refere aos beneficios, servigos, programas e projetos da assisténcia social.

Resolugdo CNAS Aprova a Politica Nacional de O texto da PNAS ratifica a LOAS como um todo e reforga o carater integrado da
n°145/2004 Assisténcia Social. assisténcia social assim como a universalizagao dos direitos sociais com as politicas
intersetoriais. A PNAS reconhece a intersetorialidade enquanto um dos principios
organizativos da politica e cita explicitamente a articulagao com varias politicas sociais,
em especial a politica de saude a partir de articulagdo entre o SUS e o SUAS, por
intermédio de uma rede de servigos complementares.

Resolugao CNAS n° 130 de Aprova a Norma Operacional Determina expressamente que o SUAS devera ter articulagdo intersetorial com o SUS,
15/07/2005 Basica do SUAS (NOB/SUAS). com o Sistema Nacional de Previdéncia Social e com a Politica Educacional. Além disso,
também cita a articulagao interinstitucional de competéncias e agdes complementares
com o Sistema Nacional e Estadual de Justica.

Lei n® Altera a Lei n® 8.742, de 7 de Institui o Programa de Erradicacao do Trabalho Infantil (PETI), de carater intersetorial,

12.435/2011 dezembro de 1993, que dispde além do Servico de Protegdo e Atendimento Integral a Familia (PAIF) e o Servico de
sobre a organizagao da Assisténcia Protecao e Atendimento Especializado a Familias e Individuos (PAEF). Ambos se
Social. propdem, dentre outros objetivos, a articular servigos socioassistenciais com outras

politicas publicas.

Resolucdao CNAS Aprova a NOB/SUAS 2012. A NOB/SUAS coloca a intersetorialidade em destague no Plano de Assisténcia Social,
n°® 33 /2012 além de determinar as agdes intersetoriais como uma das reponsabilidades da
Vigilancia Socioassistencial.

FONTE: BRASIL (1993; 2004; 2011); CNAS (2012). Elaboragdo das autoras, 2022.
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Observa-se que a LOAS de 1993 € contraditoria, pois ainda que reco-
nheca a intersetorialidade, sua concepgao de integragao € predominan-
temente endogena, restringindo-se a articulagio entre os beneficios,
servicos, programas e projetos existentes no interior da politica. APNAS
estabelece articulagdo intersetorial com as politicas sociais e reporta-se
diretamente a articulagao entre o SUS e o SUAS, o que pode favorecer
criangas e adolescentes com cancer. Os marcos regulatorios produ-
zidos posteriormente como a NOB/SUAS 2005, a Lein© 12.435/2011 €
a NOB/SUAS de 2012 avang¢am na perspectiva de articulacdo interse-
torial, pois impdem a intersetorialidade aos instrumentos de planeja-
mento estratégico da politica.

No que compete a oferta de servigos, os Centros de Referéncia em
Assisténcia Social (CRAS) sdo responsaveis por organizar e coordenar
os servigos socioassistenciais locais da politica de assisténcia social. O
CRAS ¢ a “porta de entrada” do SUAS, por meio da qual as familias tém
acesso aos programas sociais como o Bolsa Familia e sdo encaminhadas
aos demais beneficios e servicos socioassistenciais. O Servi¢o de Protegao
e Atencdo Integral as Familias (PAIF) € obrigatdrio nestes equipamentos
e destina-se a populagio que vive em condi¢do de pobreza, auséncia de
renda, ndo acesso aos servigos publicos ou fragilizacdo de vinculos afetivos.

Dados colhidos no Censo SUAS de 2007 a 2017 evidenciam acen-
tuada amplia¢dao no numero de CRAS em todas as macrorregides do
Brasil. Em 2007, o0 pais tinha cerca de 4 mil CRAS e em 2017 esse quan-
titativo dobrou, ultrapassando 8 mil equipamentos em todo territdrio
nacional (Martins, 2019). O avultado crescimento reflete investimentos
do governo federal no fortalecimento do SUAS na ultima década, em
especial, a sua municipaliza¢ao e a expansao da oferta de servigos socio-
assistenciais(Brotto et al., 2016).

Dados oficiais disponiveis até o momento da elaboragao deste capitulo
ndo permitem analisar informacgdes de institui¢des privadas, com ativi-
dades socioassistenciais voltadas ao cancer infantojuvenil. O Censo SUAS
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€ restrito aos equipamentos estatais, embora as organizagdes da socie-
dade civil possam ser classificadas como entidades de assisténcia social
pelo Conselho Nacional de Assisténcia Social (CNAS), atuando de forma
complementar ao poder publico e recebendo financiamento do Estado.

Em 20150 IBGE publicou o estudo “Entidades de Assisténcia Social
Privadas sem Fins Lucrativos no Brasil” (IBGE, 2015), no qual apresenta
perfis com delineamentos amplos: orfanatos, asilos, centros de reabili-
tacdo, casas de passagem e de acolhida, clubes de maes, grupos de apoio,
que também impedem a busca de informag¢des mais aprofundadas ao
nicho de criangas e adolescente com cancer. A Confederagao Nacional
das Instituicoes de Apoio e Assisténcia a Crianga e ao Adolescente com
Cancer (CONIACC, 2021), entidade que se propde a reunir as institui-
¢oes de apoio voltadas ao cancer pediatrico do Brasil, divulgou em seu
sitio eletronico a associagao de §4 institui¢cdes de carater filantropico
que prestam servicos de hospedagem, transporte, alimentacao e cesta
basica, capacita¢do para gera¢ao de renda, atividades culturais e recrea-
tivas e atendimento psicossocial as criancas e adolescentes com cancer
e suas familias no ano de 2020, mas nao ¢ possivel identificar quantas
e quais estdo diretamente vinculadas ao SUAS.

E consenso na literatura que o idedrio integrador previsto no modelo
de Seguridade Social inaugurado no Brasil com a Constitui¢do Federal
88 nao foi efetivamente implementado. Nesse sentido, ressaltam-se as
disputas entre o abandono e a permanéncia de caracteristicas histori-
co-estruturais que, em certa medida, influenciaram a conformacao das
politicas sociais que se sucederam a Carta Magna(Fleury, 2004; Vianna,
2001; draibe, 2005). Descontinuidade e fragmentag¢ao institucional,
aliadas a uma forte segmentagao social, também configuram entraves
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importantes a uma tentativa mais solida de integragdo entre as poli-
ticas, considerando ainda que nem a assisténcia social nem o controle
do cancer poderiam ser reconhecidos, de fato, como politicas publicas.

No que compete ao marco regulatorio, tanto SUS quanto SUAS
partilham o fato de serem sistemas nacionais descentralizados e parti-
cipativos, ainda que os periodos de suas construgdes tenham sido dife-
renciados por uma série de fatores externos, mas também endogenos
a cada uma das arenas setoriais. A CF 88 reconheceu essas politicas
como parte integrante da seguridade social brasileira, assegurando seu
carater de direito universal a ser garantido pelo Estado. Entretanto, o
contexto adverso aos principios da seguridade social contribuiu para
que cada area seguisse caminho proprio, talvez em um movimento de
defesa para assegurar recursos e conduzir a propria implantacao de
seus sistemas(Senna; Garcia, 2014). Apesar da concep¢ao ampliada
de saude que marca o SUS e da visdo abrangente da questao social que
fundamenta o SUAS, sdo poucos e frageis os mecanismos institucionais
constituidos para promover a integracao entre essas politicas.

O perfil da oferta de servicos empreendido neste estudo mostrou que
mais da metade de hospitais habilitados em oncologia pediatrica que
atendem ao SUS € de natureza privada, e os servi¢os voltados direta-
mente ao suporte socioassistencial das criangas com cancer que se tem
conhecimento sao filantropicos. Sabe-se que o cancer infantojuvenil nao
¢ passivel de preveng¢ao primaria e seu diagnostico e tratamento exigem
servicos de média e alta complexidade, envolvendo procedimentos de
alto custo. Com o SUS e a PNAO, a qual promoveu a descentralizacao de
servicos de atengao oncologica por meio de credenciamento de CACON
e UNACON, houve, como visto, importante ampliacao da oferta desses
servicos nas cinco macrorregioes do pais. Mas essa expansao refor¢ou a
dependéncia do SUS em relagdo aos servigos privados, os quais, por sua
vez, sio também dependentes dos recursos provenientes do convenia-
mento ao SUS. Desse modo, houve um refor¢o e atualizagao da relagao
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entre publico e privado na saude baseada em uma espécie de parasi-
tismo, marca historica da politica de saude brasileira que o SUS nao
conseguiu romper(Menicucci, 2007; Bahia, 2018).

Os servigos pediatricos de atengao oncologica permanecem concen-
trados nos grandes centros urbanos, principalmente das regioes Sul e
Sudeste do pais. Reconhece-se aqui que esses servi¢os precisam obter
ganhos de escala, mas fica a questao relativa ao acesso e a adesdo ao
tratamento para as familias residentes em localidades distantes desses
servicos. Na assisténcia social, a constru¢ao de equipamentos publicos
responsaveis pela oferta de provisao social, pode-se dizer, é bastante
recente e foi impulsionada de forma acelerada com a criagdo do SUAS,
de tal modo que os CRAS estdo presentes em quase todos os mais de
cinco mil municipios do pais. Os programas e servigos ofertados pelo
SUAS, ainda que pautados em uma concepg¢ao ampliada da questao
social, acabam por definir critérios prioritaria ou exclusivamente base-
ados na renda monetaria para acessa-los, nao levando em conta outras
vulnerabilidades como o agravamento do quadro de saude provocado
pelo cancer infantojuvenil.

Nao se trata aqui da defesa de servigos e/ou programas especificos para
esse segmento, mas do apontamento para algumas das dificuldades de
articula¢do entre essas politicas. A oferta de suporte social oferecida pelas
institui¢des filantropicas reunidas na CONIACC parece ser a principal e
importante rede de prote¢ao social acessada pelas familias das criangase
adolescentes com cancer. A participagao da filantropia em agdes socioas-
sistenciais e “médico-social” voltadas ao cAncer no Brasil sio largamente
citadas nos estudos sobre a historia das politicas de controle do cancer no
Brasil (Barreto, 2005; Teixeira; Fonseca, 2007; Teixeira, 2010; Sanglard,
2010; Temperini, 2012; Teixeira; Porto; Habib, 2012). Nao se sabe, no
entanto, se essas institui¢oes integram o SUAS nem se sua atuagao esta
regulada pelas diretrizes da Politica de Assisténcia Social e pautada em
uma perspectiva de articulacdo intersetorial que assegure direitos.
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Em sintese, ainda que o incremento no numero de equipamentos
possibilite maior acesso aos servi¢os, as politicas de saude e assisténcia
social possuem concepgdes e institucionalidades distintas que obsta-
culizam a sua integragdo. Outrossim, as agoes de saude no Brasil antes
do SUS (por ciclo de vida ou por patologia) e que, em certa medida, se
mantiveram mesmo apos sua implanta¢ao colidem, muitas das vezes,
com a logica organizativa historicamente institucionalizada pela assis-
téncia social por grupos populacionais segregados e excluidos (criangas
e adolescentes vulneraveis, idosos, deficientes, popula¢ao em situa¢ao
de rua). A falta de correspondéncia entre as legislagdes, somadas a nao
existéncia de uma rede de servigos especifica ou mecanismos interse-
toriais que abranja o SUAS e o SUS fazem com que a intersetorialidade
realize-se mais por iniciativa dos trabalhadores do que no desenho das
politicas(Senna; Garcia, 2014).

Este capitulo analisou condicionantes politico-institucionais da inter-
setorialidade entre as politicas e os servi¢os de saude e de assisténcia
social para a atencdo integral ao cancer infantojuvenil no Brasil. Dois
eixos de analise foram priorizados: 1) regulamentag¢ao das politicas de
saude e assisténcia social e; 2) distribuig¢ao e o perfil publico e privado
da oferta de servigos.

Os resultados apontam para a coexisténcia de condicionantes politi-
co-institucionais que limitam e ampliam as possibilidades de interseto-
rialidade, tendo rebatimentos na aten¢do integral no contexto as criangas
e adolescentes com cancer. Os condicionantes que limitam sdo, princi-
palmente, a falta de unidade no conceito de integralidade; a auséncia
de mecanismos intersetoriais nas normativas; a recente visibilidade do
cancer pediatrico na politica de saude; o mix publico-privado na oferta de
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servigos de saude e socioassistenciais voltados as criangas e adolescentes
com cancer e suas familias; e a pactuagao endogena dessas politicas na
conformacao de suas redes assistenciais. No tocante as possibilidades,
pode-se elencar o ideario integrador da Seguridade Social, o carater
universal e descentralizado de ambas as politicas, a intersetorialidade
prevista na politica de assisténcia social entre o SUS e o SUAS além da
capilarizagao dos equipamentos de saude e da assisténcia social.

A partir dessa pesquisa, sugere-se que as politicas de saude e assis-
téncia social explorem suas possibilidades de integra¢ao, jalegitimadas
pela Constitui¢ao Federal de 1988, e criem agdes articuladas e especi-
ficas ao cancer infantojuvenil. A intersetorialidade exige planejamento
entre as trés esferas governamentais e a cooperagao entre os setores
envolvidos, se configurando enquanto um processo altamente complexo
(Monnerat; Souza, 2011). Contudo, esse alto custo politico ndao pode
ser dispensado, haja vista os profundos impactos do cancer pediatrico.
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Os impactos da Covid-19
no cotidiano das familias
de criancas com sindrome
congénita do virus Zika
(SCVZ): uma revisao
integrativa

SENIR SANTOS DA HORA
THIAGO DE OLIVEIRA MACHADO
VANESSA RAMOS ANDRADE

Em 2015, o territdrio brasileiro foi surpreendido pela epidemia do Zika
Virus com consequéncias sociais e econdmicas calamitosas, registradas
pela ocorréncia de microcefalias e Obitos associados ao virus transmi-
tido pelo mosquito Aedes Aegypti. A epidemia do Zika Virus demandava
celeridade de reagdes politicas e institucionais, sendo considerada como
emergéncia de saude publica de importancia nacional e internacional.

O surto de transmissao vertical do virus Zika durante a gestagdo —que
caracterizou a alta de notificacdes de recém-nascidos diagnosticados com
microcefalia e outras malformacoes e complicagdes neurologicas graves
— atingiu majoritariamente as mulheres negras, pobres, com acesso
precdrio ao Sistema Unico de Satde (SUS) e que residiam em municipios
da periferia ou em areas rurais, onde nem sempre havia saneamento
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basico, sem fornecimento regular de agua limpa e coleta adequada de
lixo. Sabe-se que 88% das criangas, nascidas com a sindrome congénita
no inicio da epidemia, eram da Regido Nordeste (Diniz; Brito, 2016).

Ademais, € preciso considerar a carga imposta as mulheres pelo diag-
nostico da infecgdo congénita de seus filhos, pois a epidemia do Zika
precisa ser tratada numa perspectiva interseccional, de género, classe
eraca (Crenshaw, 2002; Hirata, 2014; Nunes; Pimenta, 2016; Werneck,
2016; Bilge, 2020), devido a sua associagao com os corpos de mulheres
em idade fértil e gestantes. Dados indicam que 77% das afetadas sdao
negras (Lustosa et al. 2020), residentes das areas mais carentes do terri-
torio brasileiro e que vivenciam os efeitos da biopolitica dos corpos
e do racismo ambiental, isto €, de injusticas e desigualdades sociais
apontadas em dados epidemiologicos, divulgados na imprensa e nas
declaragdes dos Orgaos oficiais. Conforme Carvalho (2020), as fami-
lias pretas acometidas pela epidemia representam cerca de 77% dos
casos confirmados com informagdes sobre raga/cor. Assim, género,
raca e classe encontram-se articulados em um sistema de opressoes
que se expressam cotidianamente na vida das mulheres negras e que,
nos servigos de saude, vivenciam dificuldades relacionadas ao racismo,
sexismo e as condi¢des socioecondmicas.

Bebés com microcefalia ndo sdo a unica consequéncia possivel da
infec¢ao pelo virus durante a gestagao. Muitas criangas também apresen-
tavam altera¢Ges no sistema nervoso central, com quadro de epilepsia,
deficiéncias auditivas e visuais, além do prejuizo no desenvolvimento
psicomotor, assim como efeitos negativos sobre o0ssos e articulagoes
(Brasil, 2016). Para essas criangas com multiplas deficiéncias, nao
ha garantia de tratamento especifico, mas interven¢oes de cuidados
intensos em tempo integral e ao longo da vida, que podem auxiliar em
seu desenvolvimento.
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A SCZV afeta o sistema nervoso central e tem consequéncias
severas sobre o desenvolvimento motor e cognitivo das criancgas.
Consequentemente, as condi¢des derivadas da infec¢ao pelo Zika
virus demandam que as criangas acessem, de maneira continua, dife-
rentes terapias de acompanhamento: fisioterapia, terapia ocupacional,
fonoaudiologia, consultas periddicas com neurologistas e pediatras,
além do uso sistematico de medicamentos de uso controlado, Orteses
e proteses, entre outras necessidades.

No contexto atual de pds-epidemia do virus Zika no Brasil, essas
mulheres-maes tendem alidar cotidianamente com o cuidado de criangas
com multiplas necessidades, que nem sempre tém a protecao integral
do Estado. Sao mulheres que vivenciam uma rotina exaustiva, ao conci-
liar a dindmica da vida doméstica com os frequentes deslocamentos
aos hospitais, médicos, servigos profissionais de reabilitagdo e outros
cuidados terapéuticos personalizados as necessidades dos filhos, que
visam reduzir os sintomas mais gra

es, potencializar o desenvolvimento e contribuir na qualidade de vida.

As consequéncias da epidemia do Zika agora sdo agravadas pelo
cenario da COVID-19, refletidas nos custos da transferéncia do cuidado
(financeiro e social) para as familias pobres. Em especial as mulheres
negras da periferia, menos escolarizadas e inseridas em relagdes preca-
rias de trabalho, que sofrem de forma mais acentuada as deficiéncias
de recursos da saude e das garantias de direitos sociais.

Sabe-se que o0 ano de 2020 foi marcado por uma crise sanitaria,
propiciada por uma cadeia parasitaria de material genético que deno-
minamos SARS-CoV-2 — agente infeccioso responsavel pela doenca
COVID-19'em seres humanos — que surgiu na China no fim do ano de

1. Em 11 de marco de 2020, a COVID-19 foi caracterizada pela Organizagao
Mundial da Saude (OMS) como uma pandemia.
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2019 e disseminou-se para o mundo. O virus é potencialmente trans-
missivel, podendo causar em alguns uma sindrome respiratoria aguda
grave, com risco de Obito em poucos dias, principalmente em pessoas
de grupos de risco que ja possuem outras comorbidades.

O virus chega num pais como o Brasil, com sua expressiva desigual-
dade social, além de sua histdrica precariedade de politicas sanitarias,
particularmente nas regides urbanas periféricas e de favelas (comuni-
dades negras e pobres), onde uma grande parte da populagdo sobre-
vive sem acesso a condi¢des dignas de moradia, de agua encanada e
saneamento basico.

Todas as iniciativas tomadas pelo governo, com o intuito de reduzir
osimpactos da pandemia da Covid-19, vém se mostrando insuficientes.
No auge da pandemia, no dia 9 de junho de 2020, o presidente do Brasil,
Jair Bolsonaro, declarou em rede nacional a sua objecdo em relagdo
as medidas de distanciamento fisico pelos governadores regionais,
demonstrando preocupagdes com os reflexos economicos da pandemia
— com discursos que desqualificam o potencial do virus e depreciam
a vida humana. A expressdo do presidente “Todos vamos morrer um
dia”, indicava que, na sua opinido, os interesses do mercado sdo mais
importantes do que a vida humana.

Assim, enquanto o presidente Jair Bolsonaro tentava minimizar
o potencial do virus, seja por meio de declaragdes, seja por medidas
provisorias, vetos e outros atos administrativos, crescia assustadora-
mente no Brasil o numero de mortes por Covid-19. Dentre as familias
afetadas, como nao mencionar o Pedro Lucas — a crian¢a de 05 anos,
diagnosticada com microcefalia e outros problemas de saude causados
pelo virus da Zika- que perdeu a mae (Lidiane Pereira, de 30 anos de
idade) para a COVID-19, depois de ficar varios dias internada em um
hospital de Jodo Pessoa, na Paraiba. Aléem de outras criangas com a
SCVZ no Nordeste, que vieram a Obito com suspeita da COVID-19 e
que foram enterradas sem a confirmacao do exame. A demora para
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realizagao de teste de COVID-19 impediu essas maes de velarem seus
filhos (Carvalho,2020).

Sabe-se que a complexidade e gravidade da pandemia vem impac-
tando significativamente as familias desprotegidas da nossa sociedade,
que dependem das politicas do Estado. Familias que sobrevivem com
aprecariedade salarial e inseguranca financeira, uma vez que, as reco-
mendacoes de isolamento social e higienizagdo ocorrem junto com o
desemprego, subemprego, a auséncia de moradia, de abastecimento
de agua e de saneamento basico.

Essa pandemia global incidiu numa abrupta mudanga na rotina de
milhares de pessoas, além das mudangas econdmicas e sociais que
impactam os sistemas de governo, e principalmente os servigos de saude.
A Covid-19 gerou distanciamento social, perda de renda, fechamento
de servigos centrais ao desenvolvimento e sociabilidade das criangas
com a SCVZ (Carvalho, 2020).

Considerando o contexto pandémico e as medidas sanitarias adotadas
no escopo da prevengao e conten¢do de riscos e agravos a saude publica;
e buscando avangar na produgdo de conhecimentos de natureza teorica,
enquanto dimensdes centrais para a compreensao de suas repercus-
soes nas condi¢Oes de vida das familias de criangas. Criangas essas que
convivem com as multiplas deficiéncias ocasionadas pela SCVZ e as
constantes barreiras no acesso aos servigos de saude, na faltade UTIs e
leitos hospitalares, no dificil acesso aos medicamentos e insumos pelos
programas governamentais, entre outros servi¢os socioassistenciais.
Refletindo sobre todos esses aspectos, o questionamento norteador do
presente estudo foi: como o cenario da Covid-19 impactou o cotidiano
das familias de criangas com SCVZ, com demanda de tratamento regular
e continuo e que dependem das politicas de Estado?
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Trata-se de um estudo com abordagem quantitativa, com coleta de
dados realizada a partir de fontes secundarias, por meio da técnica de
revisdo integrativa da literatura. A sintetiza¢do dessa metodologia faci-
lita a analise de estudos publicados sobre o0 assunto, indicando lacunas
do conhecimento que precisam ser preenchidas por meio de novas
pesquisas, discussoes e elucidagdes sobre o tema (Jesus et al., 2015).

Na perspectiva de manter o rigor metodologico exigido na elaboragao
darevisdo integrativa, foram seguidas as seguintes etapas:

a. identificacdo do tema e formulacao da questao da pesquisa;

b. sele¢do da amostra, com estabelecimento de critérios de inclusao
e exclusio dos estudos;

c. coleta dos dados que serdo extraidos dos estudos, permitindo sua
categorizagao;

d. analise critica dos estudos selecionados;

e. interpretagdo dos resultados;

f. apresentagdo da sintese estabelecida e revisao dos conteudos.

Na primeira etapa, foram delimitados o tema e o questionamento
norteador do estudo, que consistem nos impactos da Covid-19 no coti-
diano das familias de criangas com SCVZ, com demanda de tratamento
regular e continuo e que dependem das politicas de Estado.

Na segunda etapa, considerando a necessidade de obter literatura
que revelasse os impactos da pandemia de Covid-19 nas familias atin-
gidas pela SCVZ na realidade brasileira, iniciou-se um levantamento
bibliografico da densa literatura cientifica, composto por artigos na
area das ciéncias sociais e humanas. Para a composi¢ao da fonte de
pesquisa, trilhou-se pelo catalogo de artigos das bases de dados da
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area da saude: Sistema da Literatura Latino-Americana em Ciéncias
da Saude (LILACS), Scientific Electronic Library Online (SciELO),
Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e Google Académico/Scholar. Para
a selecao dos trabalhos, foram considerados os seguintes descritores
indexados pelo DeCS-MeSH: cuidado da crianga, crianga com defici-
éncia, saude da crianca, relagdes mae-crianga, protecao da crianga,
relagdes familiares, Sindrome Congénita de Zika, microcefalia, Zika
Virus, papel de género, suporte social, fatores de protecao, saude da
mulher, cuidado domiciliar, cuidadores, fardo do cuidador, assisténcia
de saude e Covid-19.

Na terceira etapa de selecao do material para investigagcao, foram
estabelecidos previamente os seguintes critérios de inclusao: produgoes
cientificas, publicadas no periodo entre margo de 2020 e dezembro de
2021, com estudos online em portugués que respondessem a questao
norteadora, considerando a experiéncia brasileira. Foram excluidos
artigos que nao relacionavam a epidemia do Zika Virus ao contexto
da pandemia de Covid-19, isto €, que ndo atenderam aos critérios de
inclusao acima estabelecidos.

Ressalta-se, ainda, que os estudos encontrados em mais de uma base
de dados foram contabilizados apenas uma vez. A sele¢ao ocorreu por
meio de leitura de titulos, resumos e, quando necessaria, recorreu-se a
leitura integra dos textos como forma de seleciona-los de acordo com
os critérios de inclusdo e exclusdo. Apods leitura atenta, foram excluidos
aqueles que nao tinhamrelagao direta com a sindrome SCVZ no periodo
dapandemia de Covid-19. Assim, foram selecionados para analise final
oito publica¢des na forma de artigos.

Na quarta etapa, foi elaborada uma planilha que permitiu reunir e
sintetizar informagoes contidas nos artigos selecionados. Nesse sentido,
o instrumento de extra¢do de dados foi organizado com informagdes
referentes ao periodico (titulo, ano de publicagio, autores), ao estudo
(tipo de estudo e aspectos metodologicos) e ao resultado (identificag¢do
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dos temas relacionados aos impactos da Covid-19 no cotidiano das
familias de criangas com SCVZ).

A quinta e sexta etapas corresponderamm, respectivamente, a analise
dos estudos incluidos, interpretacao dos resultados e apresentagao da
revisdo/sintese dos conhecimentos. Assim, nas duas ultimas etapas,
buscou-se a interpretagao fundamentada dos dados através de uma
avaliacdo criteriosa dos artigos selecionados. Foi realizada a compa-
ra¢do com o conhecimento teorico, identificando as conclusées com
o intuito de reunir o conhecimento produzido sobre o tema explorado
narevisao. Os dados extraidos dos artigos foram analisados a partir do
meétodo do materialismo historico-dialético, que se propde a compre-
ender o movimento contraditdrio da realidade e de suas multiplas deter-
minac¢des (Netto, 2009).

Apos a fase de seleg¢do da amostra, foi iniciada a categorizagdo dos
estudos. O quadro 1, refere-se a coleta de artigos em bases de dados
que contemplaram os critérios de inclusdo para analise critica, a partir
de categorizacao tematica elucidada na apresentagdo dos principais
resultados. Os artigos, em sua totalidade, destacam que o cenario da
Covid-19 impactou significativamente o cotidiano das familias de
criangas com SCVZ. Para situar os proprios artigos na globalidade
da analise e da discussdo que sera desenvolvida a seguir, verificou-se
a necessidade de uma abordagem mais geral e condensada sobre as
repercussoes da pandemia da Covid-19, em decorréncia do isolamento
social, nos processos de cuidados de criangcas com SCVZ. Os artigos
selecionados evidenciam que o cuidado exercido por uma rede ampla
de sujeitos e instituigdes que compartilham responsabilidades de modo
desiguais, durante a pandemia da COVID-19, tiveram sua organizagao
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reconfigurada ou desestabilizada. As maes dos diversos estudos rela-
taram dificuldades no acesso a medicamentos e insumos essenciais para
os filhos, além de queixas sobre a suspensao das terapias de reabilitagao,
reduc¢do da sua rede de apoio e sobrecarga do cuidado, asseverando a
necessidade de conciliar as manobras complexas de fisioterapia respi-
ratoria e as atividades escolares na esfera domeéstica.

Com as medidas sanitarias para evitar o contagio pelo SARS-COV-2,
as atividades escolares e terapéuticas das criangas com SCVZ foram
suspensas, o que culminou em sobrecarga de responsabilidades sobre
as mulheres-maes, na medida em que muitas, para evitar os possiveis
atrasos no desenvolvimento das fungoes fisicas e cognitivas dos filhos,
foram adaptando os exercicios de estimulagdo e as atividades escolares
no proprio domicilio.

Nos diferentes artigos, o cuidado é ressaltado como categoria central
que permite conectar Zika e Covid-19. Ainda que se reconheca a exis-
téncia de uma rede ampla de sujeitos e institui¢des no exercicio do
cuidado, o maior impacto da pandemia da Covid-19 no cotidiano das
familias de criangas com SCVZ tem sido o de ressaltar a unidirecio-
nalidade do cuidado (mae/crianca). Cabe ressaltar que grande parte
do cuidado das criangas com a SCZV ¢ exercido por mulheres jovens
— moradoras de bairros periféricos, sem acesso a saneamento basico,
negras e com baixa escolaridade — que tiveram de abdicar de seus
projetos de vida pessoal, ou mesmo tendo que assumir dupla jornada
de trabalho e responsabilidades.

Sabe-se que as conquistas feministas ao longo dos anos sao inquestio-
naveis, por meio de tensionamentos quanto a inser¢ao das mulheres na
esfera publica, e seus papéis obtiveram importantes avangos, mas a mora-
lidade permanece nas a¢des individuais de cada ser humano. Apesar de
suas capacidades intelectuais, seus sentimentos e ideologias, o funciona-
mento em sua naturalidade nao se realiza em sua plena intensidade por estar
imbuido em uma heterogeneidade social através das relagdes nos lares, no
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trabalho e demais vinculos estabelecidos. Assim, reproduzindo determi-
nados papéis e comportamentos, a comegar pela tradi¢ao e os costumes
que em constante repeticao tornam-se habitos, a assimilagio espontanea
nao significa, necessariamente, uma adesao consciente (Barroco, 2010).
Na sociedade capitalista, observa-se a consolidagdo das mulheres
como responsaveis por salvaguardar o lar e seus membros, corroborando
para o aprofundamento da alienagdo nas relacdes sociais, resultando no
afastamento da teleologia. A cotidianidade como cenario de agdes repe-
titivas desvela os valores impostos nas disputas de interesses que conduz
as escolhas dos individuos. No entanto, esse fato ndo anula a capacidade
teologica no processo de construcao do ser social, permitindo escolhas
livres concernentes aos papéis do género feminino e masculino.
Concorda-se com Guedes e Daro (2009) que os papéis estabelecidos
na sociabilidade burguesa pelos diferentes sexos ndo sao inalteraveis, no
entanto, podem apresentar novas roupagens para atender aos interesses
domercado. Nao obstante, defende-se que a perspectiva igualitaria de
ampliacao do género humano seja possivel através da construgdo das
bases de um novo dever ser, no qual homens e mulheres ndo tenham
seus papéis prescritos pela desigualdade, ndo sendo, dessa forma, desti-
tuidos de sua capacidade teleoldgica. Nessa perspectiva, € indispen-
savel a construgao de politicas publicas com vi€s de interesse geral da
humanidade, considerando a concep¢ao de género em sua criticidade.
O cenario contemporaneo da pandemia agregou novas tarefas de
cuidado para as mulheres-maes de criangas com SCZV na esfera domés-
tica, bem como elevou os niveis de sobrecarga desse cuidado, associados
ao medo do adoecimento pelo novo coronavirus, o que resultou em alte-
ragOes importantes na rotina e na saude fisica e mental dessas mulheres.
Além da redugdo da renda familiar, essas mulheres-maes viveram a
intensificagao de isolamento, devido as dificuldades para acionar pessoas
que compoem sua rede de apoio social frente a suspensao de visitas ao
domicilio e outras estratégias adotadas para preven¢do da Covid-19.
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Nos artigos, foi possivel identificar que os cuidados domésticos e de
prevenc¢ao da Covid-19 foram assumidos exclusivamente pelas mulhe-
res-maes, envolvendo exercicios para a estimulagdo do desenvolvimento
infantil, adaptagdes para a continuidade de atividades escolares, dentre
outras tarefas do cotidiano doméstico. Assim, considerando o objetivo
da discussdo proposta, foram identificadas algumas categorias tema-
ticas, as quais serao apresentadas nos resultados do quadro a seguir:
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QUADRO 1. Apresentacao dos Artigos da Revisao Integrativa

PROCEDENCIA

TiTULO DO
ARTIGO

AUTORES PERIODICO

TIPO DE ESTUDO

RESULTADOS

Google Entre a espera PLETSCH; Praxis Uma pesquisa qualitativa « O processo educacional de criangas com SCZV, matriculadas na Educagao
Académico e a urgéncia: MENDES Educativa foi realizada com Infantil é afetado, apesar do esforgco dos professores e de suas familias;
propostas (2020) base em entrevistas « ha desarticulagdo entre salde e educagao, apontada pelo cancelamento
educacionais semiestruturadas com dos atendimentos das criangas com quadros epiléticos e outras condi¢des
remotas para quatro maes de criangas que demandam intervengdo da saude;
criangas com com SCZV, residentes em - dificuldades em realizar as atividades de ensino remoto em fungao do
Sindrome municipios da Baixada contexto familiar (ndo acessibilidade aos recursos tecnoldgicos e/ou
Congénita Fluminense, no estado do sobrecarga do cuidado sobre a mae que passa a assumir a responsabilidade
do Zika Virus Rio de Janeiro. da parte pedagodgica, além de outras responsabilidades no ambito
durante a domeéstico).
pandemia da
Covid-19
Google Quando duas MATOS; Cadernos de Estudo qualitativo, com A pandemia de Covid-19 trouxe interferéncias nos itinerarios terapéuticos
Académico epidemias se SILVA Campo (Sao base em relatos enviados vivenciados na rua e intensificou precariedades:
encontram: avida | (2020) Paulo, online) pelas mulheres/cuidadoras, | « insatisfacdo da pessoa com deficiéncia n&o ter sido incluida nem como

das mulheres
que tém filhos
com a Sindrome
Congénita do
Zika Virus na
pandemia da
Covid-19

via WhatsApp.

“grupo de risco” para Covid-19, nem na campanha de vacinagao contra a
Gripe;

+ medo do contagio nas criangas e cuidadoras;

« sobrecarga materna com o aumento das tarefas de cuidado e vida
doméstica, uma vez que os demais filhos ndo estdo indo a escola e as avds
ndo poderem incrementar no cuidado por serem do grupo de risco;

- consultas interrompidas e dificuldade de acesso a receitas nos quadros de
crises convulsivas constantes e dores nas criangas;

« violéncia doméstica;

« tentativas de suicidio das mulheres;

» rede de doagdes de cestas basicas e fraldas comprometidas;

- assédio moral para que continuem a trabalhar;

» reducao da renda, devido a dificuldade de acesso ao auxilio emergencial;

« medo dos protocolos de prioridade de Unidades de Terapia Intensiva (UTIl) e
que as criangas nao sejam elegidas pelas condi¢cdes de salde preexistentes;

« medo por estarem gestando novamente;

- terapias de reabilitacdo interrompidas e percepc¢ao do comprometimento
neuropsicomotor das criancas;

- dificuldade de fazerem isolamento e a necessidade de suprir demandas das
criangas, com compras de remédios e fraldas e;

« morte das criangas em época de Covid-19.
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QUADRO 1. Apresentacado dos Artigos da Revisdo Integrativa (CONT.)

PROCEDENCIA

BVS/ Google
Académico

TiTULO DO
ARTIGO

Maes-criangas
com sindrome
congénita

do Zika: ritos
guotidianos para
prevengao da
Covid-19

VALEA et
al. (2021)

Rev Gaucha
Enferm.

AUTORES PERIODICO TIPO DE ESTUDO

Estudo de abordagem
qualitativo-exploratoria,
com aplicagdo de
guestionario online,
realizado em grupos de
WhatsApp de associagdes
das familias de criangas
com a sindrome.

RESULTADOS

A rotina quotidiana de maes-criancas com SCZ foi modificada durante a
pandemia. Antes da pandemia, a rotina era preenchida, principalmente, por
itinerarios terapéuticos e acessos complexos a estabelecimentos de salde,
buscando recursos terapéuticos capazes de potencializar o desenvolvimento
da crianga;

com os servigos de reabilitagdo suspensos, bem como as atividades
escolares, as maes passaram a exercer atividades semelhantes a “professora”
e fazer cuidados de saude “de profissionais” ainda que desmotivadas e
despreparadas, adaptando os exercicios de estimulagao e as atividades
escolares em casg;

a intensificagdo da vida, das agdes cotidianas, exigindo cuidados de higiene
e limpeza mais frequentes. O acumulo de tarefas nas maes, resultando em
niveis de sobrecarga de cuidados e repercussdes negativas na salde mental
e na satisfagcdo com a vida;

as maes-criangas se percebiam mais isoladas do que antes e imersas em
novas dificuldades;

a descontinuidade do rito pode ser identificada também no ato de sair de
casa para passear, ir aos servicos de reabilitagdo, praia, mercado, escola,
shopping e igreja, realizar visitas a familiares e amigos, e participar de
CUrsos,

as maes tiveram que se reinventar diante de atividades domésticas no seu
dia a dig;

o desemprego e a diminui¢cao da renda familiar também foram motivos de
preocupagao;

auséncia de uma rede de apoio social ou a impossibilidade de aciona-la
frente a suspensao de visitas ao domicilio e outras taticas adotadas para
prevencgao da Covid-19;

a desobrigatoriedade do cumprimento de horarios estabelecidos pelos
servigos de salde, a despreocupag¢do com o horario de acordar;
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QUADRO 1. Apresentacao dos Artigos da Revisao Integrativa (CONT.)

PROCEDENCIA

TiTULO DO
ARTIGO

AUTORES PERIODICO TIPO DE ESTUDO

RESULTADOS

LILACS/ BVS/ Repercussoes VALE et al. Acta Paul Estudo exploratorio, de Modificagdo das atividades da méae-crianga e outras repercussdes como
SciELO/ Google | da pandemia (2021) Enferm abordagem qualitativa, problemas no sono, abdicagao de projetos pessoais e impossibilidade de
Académico da Covid-19 em com aplicagao de compartilhamento do cuidado da crianga com pessoas da rede de apoio;
maes-criangas questionario online com repercutiu no incremento de novas tarefas de cuidado com a crianga e
com sindrome 44 maes de criangas com ambiente domeéstico, bem como elevou os niveis de sobrecarga de cuidado
congénita do SCZ. Os dados qualitativos das maes (a prestagao de cuidado das maes se elevou devido a suspensao
Zika foram submetidos a dos servigos de reabilitagdo profissional e atividades escolares, além da
analise de contelddo intensificacdo dos cuidados de higiene pessoal e doméstica para evitar o
tematica e os quantitativos contagio da SARS-CoV-2);
a estatistica descritiva. rompimento das relagdes interpessoais pelo risco de contagio pessoal e
contagio da crianga indiretamente;
dificuldades financeiras e de acesso a alimentos por conta do desemprego e
suspensao da oferta de merenda escolar;
perda do controle sobre a situagdo de salde da crianga, resultando em
elevadas expectativas do cuidar;
sentimento de desesperanca por parte das cuidadoras e preocupagao com
o desenvolvimento cognitivo e intelectual da crianga;
realizagao dos cuidados de reabilitagdo e atividades escolares das criangas
no ambiente doméstico, o que tende a intensificar o sofrimento fisico e
psicoemocional dessas mulheres durante a pandemia.
Google Reflexos da SANTOS; Revista da Estudo qualitativo, com Desestruturagdo dos servicos de salde que auxiliam as criangas com a
Académico pandemia da ROSARIO Defensoria analise documental e de sindrome congénita (as terapias e consultas foram interrompidas, tornando
Covid-19 para as (2020) Publica revisdo bibliografica. ainda mais dificil obter medicamentos nestes servigos);
familias afetadas do Distrito suspensao de servicos de salde essenciais para as criangas afetadas
pelo virus Zika no Federal pela sindrome congénita do Zika, bem como a pretericao dessas quando

Brasil: a urgéncia
do direito a
protecao social

buscam atendimento nos servigos de saude;

Os impactos socioecondmicos, com a perda de renda: criangas desassistidas
da protecao social do Beneficio de Prestacao Continuada e da pensao
especial, em um momento no qual uma minima seguranga de renda é
ainda mais urgente;

dificuldades no acesso a insumos essenciais para as criangas, como:
fraldas, leite especial, suplemento alimentar, medicamentos, e servigos de
planejamento familiar, necessarios para enfrentar um periodo ainda maior
de angustia e incerteza quanto as possibilidades de se decidir por um
projeto de maternidade;

mulheres se viram ainda mais sobrecarregadas com tarefas do lar e de
cuidado com os filhos;

precariedade dos servicos de salde e da assisténcia social, assim como as
limitagcdes de mobilidade (as familias que dependem de transporte publico,
ou do transporte exclusivamente fornecido pelas prefeituras, enfrentam
dificuldades para deslocamento das criangas as consultas).
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QUADRO 1. Apresentacao dos Artigos da Revisao Integrativa (CONT.)

PROCEDENCIA

TiTULO DO
ARTIGO

AUTORES PERIODICO TIPO DE ESTUDO

RESULTADOS

Google Saude mental e GCAMA et al. | Rev. Bras. Estudo transversal A pandemia de COVID-19 modificou drasticamente a rotina semanal de
Académico sobrecarga das (2021) Saude Matern. | realizado através de terapias e consultas médicas frequentes que foram substituidas pela
maes de criangas Infant. aplicagdo formulario online estadia prolongada em casa, desafios da convivéncia familiar e incertezas
com sindrome com maes que cuidam de socioecondmicas;
congénita do seus filhos com SCZ. A vida das maes foi extremamente afetada pela pandemia de Covid-19,
Zika durante a quanto ao relacionamento familiar, com reduc¢do da sua rede de apoio e de
pandemia de condicdes financeiras;
Covid-19 necessidade de cuidados intensos, dificuldades de assisténcia especializada
a saude e desconhecimento sobre a COVID-19;
instabilidade financeira, principalmente em familias de média e baixa renda;
dificuldades de assisténcia médica e o receio de cuidar de uma crianga
com comprometimentos neuroldgicos graves, além de temores quanto ao
crescimento e ganho de peso das criangas durante o periodo de isolamento
social e suas consequéncias no que tange ao aumento das frequéncias
de crises convulsivas, exigindo consultas médicas especializadas que se
tornaram ainda mais dificeis durante a pandemia, principalmente na rede
publica;
A maioria das maes que cuidam de seus filhos com SCZ, no estudo,
consideraram que sua saude mental, fisica, condigdes financeiras e
emocionais foram afetadas pela pandemia de Covid-19 (com sentimentos
como ansiedade, medo e estresse), porém a maioria das maes apresentou
sobrecarga leve, ansiedade minima e auséncia de sinais e sintomas de
depressdo (0s maiores niveis de sobrecarga estavam associados ao menor
suporte econdmico e social de maes com baixos niveis de escolaridade).
Google Relacdes ANTONIOLI | Olhar de Pesquisa qualitativa, com Durante a pandemia, houve dificuldades na comunicagdo entre familia
Académico entre familia etal professor realizacao de entrevistas e escola, com oferta de ensino remoto, sem adequacao das atividades
e escola no (2021) semiestruturadas com propostas as necessidades das criancas com deficiéncia multipla em
desenvolvimento guatro maes de criangas decorréncia da SCVZ;
de criangas com SCZV, residentes em fragilizou ainda mais as desigualdades escolares, inclusive, a exclusdo
com Sindrome municipios da Baixada escolar. Durante a pandemia, muitos alunos podem ter ficado a margem
Congénita do Fluminense, no estado do dainclusao.
Zika Virus Rio de Janeiro
Google Qualidade DELFINO Brazilian Estudo de natureza Suspensdo das rotinas de terapia semanal (terapia ocupacional,
Académico de vida de etal Journal of descritiva, baseado em fonoaudiologia, fisioterapia, consultas com especialistas).
cuidadores de (2021) Development, | relato de experiéncia de com a suspensao dos atendimentos especializados, notou-se regressao
criangas com Curitiba. um Enfermeiro através de no desenvolvimento que as criangas com SCVZ haviam conseguido, uma

microcefalia:
relato de
experiéncia

relatérios encaminhados
pelas Esquipes de Saude
da Familia,em um
municipio do interior de
Minas Gerais.

vez que a estimulagdo precoce contribuia para a melhoria na qualidade de
vida dessas criangas.

Fonte: Bibliografia de Revisao Integrativa. Elaborag&o propria, 2021.
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Os artigos sinalizaram que, no cotidiano do cuidado, as barreiras aos
servicos de saude, a falta de UTIs e leitos hospitalares, o dificil acesso aos
medicamentos pelos programas governamentais, a auséncia de muitas
especialidades da medicina nos servigos do SUS sao determinagdes que
colocam avida de criangas com SCZV em risco. A desassisténcia estatal,
em geral, intensifica a sobrecarga do cuidado nessas mulheres-maes.

A tensdo, a angustia, o medo, estdo presentes no dia a dia dessas
familias que, ndo temem apenas os efeitos da SCZV, mas também a falta
de vaga em UTI para o proprio filho, a falta de insumos para alimen-
ta-los, o Obito. Conforme sinaliza Carvalho (2020), o cuidado dessas
criangas nascidas com deficiéncias torna-se ainda mais complexo, justa-
mente pela dificuldade no acesso a saude, historicamente mais precario
para a populagdo negra. De acordo Lustosa et al. (2020), essas familias
afetadas pelo Zika Virus veem suas vidas complexificadas com o encontro
entre duas epidemias, na medida em que enfrentam diariamente os
riscos cruzados da contaminagao, do racismo, do capacitismo (precon-
ceito social contra pessoas com alguma deficiéncia) e das politicas de
austeridade estatal, que vém se intensificando ao longo dos anos e que
impactam, sobretudo, pessoas que dependem das politicas do Estado.

Esses efeitos do Zika, agora agravados pela epidemia da Covid-19,
recaem sobre essas mulheres, gerando efeitos financeiros relevantes
e perenes. A situag¢ao, pois, produz um ciclo de empobrecimento ao
reduzir as fontes de renda disponiveis, visto que o cuidado necessario
para as criangas com SCZV implica o afastamento dessas mulheres do
mercado de trabalho.

Apesar da particularidade da epidemia, de suas causas e de seus
efeitos, apenas em 2019 o governo montou uma ag¢ao de assisténcia
especifica para as criangas com zZika, criando uma pensao vitalicia para
pessoas nascidas com a SCZV e assim reconhecidas pelo INSS entre 2015
e 2019. A medida ¢ destinada a familias que ja acessavam o BPC e que
fizeram a escolha pela “pensdo vitalicia” em contraponto ao beneficio.
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A pensio foi resultado da medida provisoria 894, de 2019, aprovada
comolein®. 13.985em 2020. Sua criagao foi recebida de maneira muito
controversa por organizagoes das familias atingidas pela epidemia:
por um lado, a lei reconhece as limita¢des do BPC e a especificidade
das pessoas atingidas pelo Zika virus; por outro, cria limites que nao
condizem com a realidade, visto que o virus continua ativo e conta-
minando pessoas em 2020. Muitos diagnosticos e pareceres do INSS
sao inconclusivos sobre a infeccao do Zika e as condig¢Oes criadas para
acessar a pensao criam um vacuo de respostas a familias que precisem
do beneficio apos a aprovagao da lei.

Para Carvalho (2020), as condigdes que levaram ao adoecimento
pelo Zika virus até o momento nao foram sanadas. O territorio em que
vivem essas familias seguem sem servigos basicos como saneamento
basico. Elas improvisam meios de estocar agua potavel, convivem com
a prolifera¢iao de focos de mosquito Aedes Aegypti e nao observam
a confirmac¢do ou andamento processual de suas demandas junto ao
INSS e a hospitais. Algumas dessas condi¢des pioraram com o atual
momento do capitalismo, em sua crise estrutural de longa duragao,
provocando altos indices de desemprego e informalidade. Mais recen-
temente, houve ainda o aumento da inflacdo com repercussiao na cesta
basica, associada com a amplia¢ao da fome no pais.

A Covid-19 aprofundou a crise do sistema capitalista e consequen-
temente a resposta do Estado com barreiras e dificuldades no acesso
a politicas publicas para as familias afetadas pelo Zika, dado que
ndo ha, de fato, politicas publicas desenhadas especificamente para
atender essas familias. Por um lado, os sintomas e as sequelas ainda
sem muitos estudos deixadas pela doenga dificultam a percepg¢ao
sobre os riscos a que estao expostas as criangas, no caso de um isola-
mento menos rigoroso. Por outro, a falta de acesso aos tratamentos
de saude e a medicamentos pode significar perdas significativas de
desenvolvimento para essas criancgas.
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A intersecdo entre as respostas construidas para o Zika virus e a
Covid-19 estdo na falta de a¢des articuladas para fazer frente a doenga
e seus efeitos e sequelas, bem como uma coleta insatisfatoria dos dados
de raga/cor. Essas lacunas sdo aprofundadas por um historico descaso
com a saude da populagdo negra, por uma conjuntura politica de nega-
cionismo do papel das organizagdes de governanga global, por posicio-
namentos do atual presidente Jair Messias Bolsonaro — contrarios ao
distanciamento social da popula¢io, em dire¢do oposta ao recomen-
dado por cientistas e organizag¢des de saude, posicionamentos esses que
foram considerados expressoes de falta de empatia e desprezo a vida,
que traduzem a crise humanitaria e os piores resultados do mundo no
enfrentamento da pandemia.

A pandemia da Covid-19 que agravou a crise economica em curso no pais
traz uma série de desafios extras as familias de criangas com SCZV. As
medidas de isolamento adotadas ao longo de 2020 pelos estados brasi-
leiros, na tentativa de conter o avanc¢o da infec¢do, com a suspensao de
atividades presenciais, representaram o aprofundamento dos entraves
no acesso aos servigos publicos e o agravamento da falta de saude desse
seguimento populacional.

O estudo permitiu identificar que as consequéncias dos agravos
causados pelas duas epidemias afetaram mais intensamente a vida de
mulheres, que sdo marcadas por inumeros fatores persistentes de desi-
gualdade, como acesso inadequado a saneamento basico, disparidades
raciais e socioeconomicas no acesso a assisténcia social, educagdo e saude.
Ressalta-se as disparidades raciais no acesso a protegao social persistentes
na sociedade brasileira, uma vez que os efeitos constantes das crises em
saude publica vém sempre recaindo sobre a populagdo negra.
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Esses mulheres-maes de criangas com SCZV, durante a pandemia
do SARS-CoV-2, tiveram que se dedicar integralmente aos cuidados de
seus filhos, adaptando os cuidados de reabilitagdo e as atividades esco-
lares das criang¢as no ambiente domeéstico, o que gerou uma sobrecarga
de tarefas/responsabilidades com repercussdes negativas na saude
mental dessas cuidadoras.

Na populagio estudada, o panorama da diminui¢ao da renda asso-
ciada a dificuldade de acesso a reabilitacao e aos medicamentos de uso
continuo, indispensaveis ao tratamento, pela rede publica de saude
foram mais abrangentes, evidenciando que a garantia dos direitos das
pessoas afetadas pelo Zika perpassa por politicas publicas nem sempre
diligentes no proposito de proteger e prover os seus direitos mais basicos.
Mas, foi possivel perceber nos artigos, que as redes sociais vém funcio-
nando como espacos de solidariedade e, ainda, como meios de mobili-
zacao e de compartilhamento de decisOes estratégicas.
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Maes solo e o
acompanhamento
hospitalar

FRANCIELLEN LOURENCO DIAS FONSECA
LETICIA BATISTA SILVA

As inquietagdes que nortearam o estudo surgiram no contexto da
Residéncia Multiprofissional em Saude, durante a experiéncia profis-
sional na enfermaria de pediatria de uma hospital publico de alta comple-
xidade localizado no Estado do Rio de Janeiro. Por meio dos instrumentos
de trabalho, dentre eles: as entrevistas sociais — que em sua maioria
eram realizadas com o género feminino — foram identificadas multi-
plas determinagdes sociais e econdmicas que acometiam a continui-
dade do tratamento do publico infantojuvenil, a dinamica familiar e
as condig¢oes trabalhistas. Desse contexto, um sujeito nos chamava
atencdo: a mae solo.

Inicialmente, o que € uma mae solo? De acordo com as literaturas
e as lutas do movimento feminista, o termo “mae solo” refere-se as
mulheres que cuidam dos filhos sozinhas sem o apoio paterno. Para
além, ¢ uma desconstruc¢io ideoldgica, politica e social com a finali-
dade de desvincular a maternidade da conjugabilidade, considerando os
desafios das maes solo e seus dilemas na cotidianidade. Concordamos
com Silveira (2003) ao afirmar que no enfrentamento das desigualdades
de género e sociais, faz-se necessario praticas de cidadania ativa para
que ajustica de género se concretize, sobretudo pela responsabilidade
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do Estado de redistribuir riqueza e poder, entre regides, classes, racas,
etnias, mulheres e homens etc.

Este estudo! tem por objetivo problematizar o tema maes solo e
alguns dos desafios enfrentados no acompanhamento em uma unidade
pediatrica hospitalar. Na constru¢do dessa analise, optamos por apre-
sentar discussoes que entendemos serem convergentes para desvelar
a questao, quais sejam: a construgao historica da politica de saude e os
sentidos da integralidade, discussoes referentes as relagdes sociais e
seus papéis na contemporaneidade, em uma sociedade conservadora
marcada pelo patriarcado, misoginia, racismo e amplas desigualdade
sociais e de géneros.

Utilizamos como estratégias metodoldgicas a revisao bibliografica
(artigos e livros) e pesquisa documental. Na revisao bibliografica, foram
utilizados livros que sao referéncia do debate critico dos assuntos em tela
além de revisados artigos cientificos pelo Portal Regional da Biblioteca
Virtual em Saude (BVS). Também no Google Académico foram anali-
sados jornais e textos disponiveis em sites confiaveis, que nos possibi-
litaram a investigacdo conceitual do tema. Para Bastos e Keller (1995),
a pesquisa cientifica é uma investigagdo metddica acerca de um deter-
minado assunto com o objetivo de esclarecer aspectos em estudo. Nesse
sentido, nossa questao norteadora foi a seguinte: Quais os desafios que
as maes solos enfrentam para a garantia do acompanhamento dos seus
filhos em uma unidade pediatrica?

Mediante ao exposto, pretende-se que a analise do tema possa contri-
buir com as lutas das maes solo e seus dilemas, tendo em vista a inter-
seccionalidade como eixo central das relacGes sociais nesta sociedade
marcada por praticas conservadoras de um sistema hegemonico e desigual.

1.  Asreflexdes trazidas neste texto resultam de parte do Trabalho de Conclusao
de Residéncia intitulado “Maes solo e alguns desafios enfrentados ao acom-
panhamento em unidade pediatrica hospitalar”.
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E incontestavel que a Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, conhe-
cida como Lei Organica da Saude, foi um marco fundamental por dispor
sobre as condi¢Oes para a promogao, prote¢ao e recuperacao da saude, a
organizacao e o funcionamento dos servigos correspondentes, além de
outras providéncias. A referida lei, que compreende a saude como direito
fundamental, deve ser encarada como principal norteador ao fazer profis-
sional de qualquer trabalhador da saude. Para tanto, o dever do Estado de
garantir a saude consiste na formulacao e execugdo de politicas econo-
micas e sociais que visem a reduc¢ao de riscos de doengas e de outros
agravos, considerando os aspectos relativos as determinagdes sociais em
saude, tais como o género e a raga/cor (determinagdes étnico-raciais).

A Constitui¢ao Federal de 1988 ¢ um marco para a saude no Brasil,
resultante do tensionamento entre o Estado e o movimento de Reforma
Sanitaria. As transformagdes constitucionais do modelo de atengdo a
saude foram significativas, dentre elas a alteragdo do seu conceito, sua
instituicao como direito de todos e dever do Estado, a implementaciao
do SUS e a descentralizagao das agoes.

Verifica-se o estabelecimento de uma nova relagao entre Estado
e sociedade no campo da saude e essa mudancga de paradigma traz
também novas demandas para o assistente social. Isso significa pensar
o processo de trabalho a luz da Seguridade Social, consequentemente,
0 novo cenario reclama uma nova postura politico-profissional, agora
comprometida com o acesso como direito constitucional.

Neste sentido, o Sistema Unico de Satde (SUS) resultou na compre-
ensdo da saude na sua integralidade, em paralelo com a seguridade
social que se configura pela politica de assisténcia social, saude e previ-
déncia social. Assim, ampliando o conceito de prote¢do social; rompendo
com o modelo anterior que tinha um aspecto excludente e meritocrata;
preconizando mediante as politicas sociais e econdmicas que visem a
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reducdo do risco de doencas e de outros agravos; e uma politica seto-
rial de saude, capaz de garantir o acesso universal e igualitario as ages
e servigos para promo¢ao, prote¢ao e recuperagdo da saude da popu-
lagao. (Brasil, 1998, art. 196).

Deste modo, o termo integralidade vem sendo utilizado para expressar
um dos principios do Sistema Unico de Satide, conforme a Constitui¢cio
Federal de 1988. Para além, representa um movimento de luta com
uma concepgao critica de saude sendo um norteador no planejamento
de politicas publicas que se deseja alcangar na esfera politica, social e
econdmica no cenario brasileiro. De acordo com Mattos (2004):

[...] aintegralidade se referia sobretudo a abrangéncia dessas
respostas governamentais, no sentido de articular agdes de
alcance preventivo com as assistenciais. Um segundo conjunto
de sentidos era relativo a aspectos da organiza¢do dos servicos
de saude. Umterceiro era voltado para atributos das praticas
de saude (Mattos, 2004, p. 1411-1412).

Considerando que a nog¢do de integralidade implica o governo a
responder certos problemas de cunho social na saude, viabilizando o
acesso as tecnologias dos tratamentos necessarios desde a prevengao a
assisténcia em seu conjunto, € necessario, porém, avangar as politicas
setoriais. Desta maneira, € nas politicas que se busca uma visdo mais
abrangente daqueles que serdo os “alvos” dessas, configurando a inte-
gralidade numa de suas acepgdes, ao romper com o reducionismo dos
problemas de saude, mas oferecendo respostas aos diversos grupos
atingidos pelo problema em foco. (Mattos, 2009).

Aintegralidade ¢ um conjunto de a¢oes e praticas que propendem a
saude de uma forma ampliada —em todos os aspectos para os cidadaos
que se beneficiam dos servigos prestados nas unidades publicas. A inte-
gralidade, naldgica de um Sistema Unico de Saide e numa perspectiva
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intersetorial, ¢ uma ferramenta de compreensao e de agdo frente aos
desafios do processo de saude-doenca e do processo de cuidado dos
sujeitos adoecidos. Conforme Minayo (2004),

A saude enquanto questao humana e existencial € uma proble-
matica compartilhada indistintamente por todos os segmentos
sociais. Porém as condi¢des de vida e trabalho qualificam de
forma diferenciada a maneira pela qual, as classes e seus
segmentos pensam, sentem e agem a respeito dela. [...] Pois
saude e doenga exprimem agora e sempre uma relagdo que
perpassa o corpo individual e social, confrontando com turbulén-
cias do ser humano enquanto ser total (Minayo, 2004, p. 15-16).

Saude-doenga é um processo, uma relagao, que € individual e cole-
tiva a0 mesmo tempo, atravessado pela questao social2. A conjuntura
atual aponta concretamente impactos devastadores sobre o processo
de reproducao social da vida, e estes se fazem notar de muitas formas,
sobretudo pela precarizacdo do trabalho, desigualdades raciais e de
género e pela desmontagem dos direitos. Nesse contexto encontramos
varias configura¢des de familia, sendo as familias monoparentais cada
vez mais frequentes, como o caso das maes solo.

2. Paralamamoto (2003, p. 27), a questao social é o: “[..] conjunto de expres-
sdes das desigualdades da sociedade capitalista madura, que tem uma raiz
comum: a produgao social cada vez mais coletiva, o trabalho torna-se mais
amplamente social, enquanto a apropriacdo dos seus frutos mantem-se
privada, monopolizada por uma parte da sociedade.”

194



O termo género apresenta varios entendimentos na literatura, de acordo
com o dicionario Aurélio, da lingua portuguesa, se caracteriza por ser
qualquer agrupamento de individuos, objetos, ideias, que tenham carac-
teres comuns. Para Scott (1989, p. 21) o género € um elemento cons-
titutivo de relagOes sociais, baseado nas diferencas percebidas entre
0s sexos, e 0 género € uma forma primeira de significar as relagdes de
poder. Conforme Barata (2009):

Género, como construcao social, consiste em um sistema
multinivel, incluindo arranjos econdmicos e politicos e crengas
culturais na dimensdo macrossocial, padrdes de comporta-
mento na dimens&o intermediaria e aspectos ligados aiden-
tidade individual na dimensao microssocial. Esta estrutura
multidimensional se traduz para os individuos em identidades
de homens e mulheres que estao engajados em papéis fami-
liares e sociais diversos (Barata, 2009, p.94).

Diante dos conceitos analisados, a palavra género define-se pelas
caracteristicas comportamentais dos sujeitos sociais que diferem o
masculino e o feminino, resultando na reproduc¢ao das relagoes que se
constituem no ambito social e politico. Em biologia, o sexo ¢ determi-
nado através de cromossomos sexuais, as fémeas XX e os machos XY,
correspondendo as condi¢des fisiologicas do individuo. Desta forma,
os termos género e sexo sao compreendidos como sindnimos equivo-
cadamente, um erro conceitual. Autores como Lamas (2000) e Scott
(1989), consideram por meio da histdria as interpretagdes sociais e
culturais na construgdo da feminilidade e masculinidade na sociedade.
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Os padrdes estabelecidos do “ser” homem oumulher caracterizam-se
em termos culturais a partir de modelos que culminam em normas a
serem seguidas pelos individuos em suas interagdes sociais nas rela-
¢Oes de género (Lamas, 2000). Portanto, as relagdes sociais sao deter-
minadas pelas hierarquias constituidas na organiza¢ao social mediante
ao sexo —homem, mulher —, replicando as relagdes de poder e domi-
nacao em espagos simbolicos que formam as identidades dos indivi-
duos, seus comportamentos e emogdes.

Nessa perspectiva, os padroes de género interferem nas percep-
¢Oes dos individuos sobre os corpos e os comportamentos atribuidos
nas relagdes sociais em um contexto que predomina as caracteristicas
sexuais, anatomicas e psicologicas.

Para Barata (2009) as relagdes de género se apresentam como o
maior grau de determinagao nos processos de saude-doenca. Os indi-
viduos, desde o nascimento, sofrem influéncia das relagdes sociais
estabelecidas pela sociedade capitalista e patriarcal. Paralelamente, a
construgao social manifesta-se nas desigualdades de género acirradas
na divisdo sexual do trabalho e na divisao sexual do poder no ambito
cultural, politico, econdmico e social.

A questao de desigualdade de género esta ligada a outras formas de
desigualdade, como a questao étnico-racial. Com isso queremos apontar
que ha uma interseccionalidade determinada no encontro estrutural
das desigualdades. Para Crenshaw (2002):

Ainterseccionalidade é uma conceitua¢do do problema que
busca capturar as consequéncias estruturais e dinamicas da
intera¢do entre dois ou mais eixos da subordinacdo. Ela trata
especificamente da forma pela qual o racismo, o patriarca-
lismo, a opressdo de classe e outros sistemas discriminatdrios
criam desigualdades basicas que estruturam as posi¢oes rela-
tivas de mulheres, ragas, etnias, classes e outras. Além disso,
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a interseccionalidade trata da forma como a¢Ges e politicas
especificas geram opressoes que fluem ao longo de tais eixos,
constituindo aspectos dindmicos ou ativos do desempodera-
mento. (Crenshaw, 2002, p. 177).

Nesse interim, ao tecer as redes que envolvem as relagdes sociais, as
violagdes ndo devem ser interpretadas com um entendimento univoco,
mas considerando todas as dimensoes de opressoes, desigualdades e
as condi¢oOes de género, raga, cor, classe, etnia, entre outros, que sao
aspectos adstritos e marcantes. Além do mais, esses fenomenos se esta-
belecem pela interseccionalidade estrutural, um conjunto de circuns-
tancias em que as politicas se relacionam com as estruturas basicas da
desigualdade, dispondo de uma amalgama de opressOes para as pessoas
desprotegidas socialmente. (Crenshaw, 2002).

Concordamos com Guedes e Daro (2009, p. 130) que os papé€is esta-
belecidos na sociabilidade burguesa pelos diferentes sexos nao sdo inal-
teraveis, no entanto, podem apresentar novas roupagens para atender os
interesses do mercado. Mas podem também ser ultrapassados sobre uma
perspectiva igualitaria de ampliacdo do género humano. Faz-se necessario
construir as bases de um novo dever ser, no qual, homens e mulheres nao
tenham seus papéis prescritos pela desigualdade e nao sejam destituidos
de sua capacidade teleologica. Nessa perspectiva, € indispensavel a cons-
trucao de politicas publicas com um vi€s de interesse geral na humani-
dade, considerando a concepgao de género em sua criticidade.

Portanto, Silveira afirma que,

Para que as desigualdades de género sejam combatidas no
contexto do conjunto das desigualdades sociais, pressupdem-
se praticas de cidadania ativa para que a justica de género
se concretize, sobretudo pela responsabilidade do Estado
de redistribuir riqueza, poder, entre regides, classes, racas e
etnias, entremulheres e homens etc. (2003, p. 02).
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Destarte, as politicas publicas tém por diretriz seguir determinados
interesses em disputa, a concep¢ao de género precisa estar entrelacada
aos discursos politicos para possibilitar a autonomia, a qualifica¢do
profissional, o aumento do ingresso nas unidades escolares; a refor-
mulac¢do dos papéis estabelecidos historicamente pela sociabilidade
como o cuidado e a divisao do trabalho doméstico nao-remunerado; a
diminui¢do da pobreza e ascensao nos espacos de controle social. Ou
seja, faz-se necessario fomentar a emancipa¢ao feminina por meio da
reestruturacao dos valores morais e sociais com escolhas realmente
livres em seus ciclos nas relagdes sociais.

A expressdo “mie solteira” por anos estava vinculada as mulheres
que criavam os filhos sem relacionamento matrimonial, visto que a
conjugabilidade era fundamental para as mulheres serem denomi-
nadas maes. Desta forma, o estado civil de casada proporcionava uma
posicao social que a mulher, mae solteira, ndo atingia, sem dignidade
social (Beauvoir, 1970).

O termo mae solo é uma desconstru¢ao da sociedade contempo-
ranea, com o objetivo de desvincular a maternidade da conjugabilidade
relacionado as mulheres que cuidam dos seus filhos sozinhas. Por anos,
com a hegemonia das sociedades ao patriarcado, as mulheres estavam
subordinadas a figura do homem conforme a perspectiva do dominio na
vida social. Portanto, a alteracdo na nomenclatura ao se referir a essas
mulheres ¢ um modo de suprimir das relages sociais o preconceito
com as maes que criam os filhos sozinhas sem vinculo com os pais, ou
maes separadas, ou maes que decidiram serem maes sem uma relagao
matrimonial, ou mesmo com o matrimonio cuidam sem o apoio paterno.
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No entanto, a ascensao dos movimentos feministas em busca da
emancipagao, com influéncia de autoras criticas ao patriarcado, permitiu
em larga escala a extensao dos direitos civis, reprodutivos e sexuais,
reformulando os papéis parentais das mulheres na sociedade. De acordo
com a Politica Nacional de Assisténcia Social (2004, p. 41) a familia
¢ compreendida como um conjunto de pessoas que se acham unidas
por lacos consanguineos, afetivos e, ou, de solidariedade. Deste modo,
descontruindo o modelo de familia patriarcal (0 homem o provedor, a
esposa a cuidadora do lar e os filhos), mas considerando as diferentes
composi¢oes de um grupo familiar. A familia se estabelece como a
mediadora das relagdes entre os sujeitos e a coletividade geradora de
modalidades comunitarias de vida. Porém, se estabelece também como
um espago contraditorio, marcado por conflitos e por desigualdades.

Deste modo, o termo “mée solteira” é residuo deste periodo em
que as mulheres eram subjugadas ao matrimonio e suas legislagoes.
Entretanto, atualmente, as alteragdes no estado social nao interferem
na maternidade, que se constitui pela relagao entre mae e crianga.
Neste sentido, os novos arranjos familiares com reconhecimento nas
legislagdes outorgaram os principios de dignidade humana, igualdade
no acesso aos servigos publicos e privados, na sua integralidade, em
detrimento da desigualdade social.

Em sintese, ¢ importante desvelar a maternidade solo intrinseca aos
novos arranjos familiares na sociedade contemporanea composta por
diversas familias chefiadas pelas mulheres, propondo a desconstrugcao
dos estigmas e preconceitos com as maes que cuidam das (os) filhas
(os) sozinhas, considerando a totalidade social e suas particularidades.

Ahospitalizagao é um processo que gera sentimentos negativos como
medo da morte, do desconhecido, angustia, ansiedade e sofrimento em
qualquer faixa etaria. Os sentimentos gerados por este processo ocorrem
emtodas as fases davida. (Almeida et al., 2008). Assim, € imprescindivel
que as demandas e expectativas destes sujeitos sejam compreendidas pelos
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profissionais que lhes prestam assisténcia. (Gomes et al., 2012). Cabendo
a equipe multidisciplinar desenvolver um atendimento acolhedor, huma-
nizado, fortalecendo os lagos de confiancga e dialogo.

Outrossim, a doenga cronica no infantojuvenil provoca experiéncias
traumaticas a seus cuidadores, podendo estimular diversos fatores estres-
santes, acometendo negativamente o psicoldgico e o social do grupo
familiar. Dessa forma, o periodo gravidico puerperal ou o pos-parto
com complicagdes que perfaz no nascimento de uma crianga cronica-
mente adoecida, exigindo a hospitalizacao prolongada, gera em seus
familiares o sentimento de medo e inseguran¢a em relagao ao trata-
mento e a recuperagao do infante, e também as altera¢des no convivio
familiar diante do acompanhamento continuo na unidade de saude.

Geralmente, nas alas das enfermarias, tem-se em sua maioria a
presenca das maes como acompanhantes, seja pelo regimento das
unidades por questoes culturais, pelo aleitamento materno que pode ser
ordenhado (quando o lactante ndo tem condi¢des fisicas de absorver o
leite) ou pelo abandono paterno. Com isso, a mae segue nesse processo
de hospitalizagao, se ausentando da dindmica familiar em beneficio
da crianca adoecida.

Deste modo, a mae que ocupa esse lugar de acompanhante tem que
se adequar a organizag¢ao hospitalar, trata-se de um lugar incomum que
favorece o estresse sonoro e inquietacdo devido aos aparelhos como a
bomba de infusao, os respiradores e os monitores multiparametros onde
sdo responsaveis por monitorar o quadro hemodinamico; a visita diaria
da equipe multidisciplinar; o convivio com pessoas diferentes; além
da pratica diaria de procedimentos agressivos e penosos ao paciente.
Portanto, € legitimo a necessidade de estratégias nas unidades de saude
que propiciem o vinculo, o acolhimento, corroborando com a ambien-
tacdo e a redugao do sofrimento dos envolvidos (Santos et al., 2013).

Faz-se necessario compreender que o ato de acolher desde a recepgao
desdobra-se na escuta qualificada, na aproximacao, olhar nos olhos e
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estar atento as necessidades do(a) usuario(a). Desse modo, os autores
Seixas et al. (2019) contribuem com o debate acerca da importancia
do vinculo, tendo como diretriz o acolhimento, a escuta qualificada
e o protagonismo dos sujeitos. Nesse sentido, € indispensavel a cons-
trucdo de uma relagdo horizontal, que entende o acompanhante em sua
totalidade, favorecendo a anuéncia ao tratamento, visto que a crianga
hospitalizada promove no contexto familiar a redefini¢ao de papéis,
a reorganiza¢do das tarefas, da vida financeira, diante das multiplas
expressoes da questio social. Tornando imprescindivel o conhecimento
das necessidades da familia, objetivando a diminui¢ao da sensagao de
desespero e solidao.

Na atualidade, quase metade da populagao brasileira constitui-se
de familias monoparentais, chefiadas por mulheres, como apresenta os
dados do Instituto de Pesquisa Economica Aplicada (IPEA), em 2015, era
25% dos lares, em 2018, 45% dos lares. Dentre os motivos indicados para
essa centralidade, se consubstancia a inser¢ao expressiva de mulheres
no mercado de trabalho e 0 abandono paterno do convivio familiar.

Nada obstante, o abandono paterno desde o periodo gravidico da
mulher até o nascimento da criang¢a gera prejuizos a dignidade humana,
sobrecarregando a mae ao cuidado e as respectivas responsabilidades.
Além disso, desenvolve danos ao estado psicologico da crianga em
desenvolvimento. De acordo com Dias (2015) a falta de convivio dos
pais com os filhos, em face do rompimento do elo de afetividade, pode
gerar severas sequelas psicoldgicas e comprometer seu desenvolvi-
mento saudavel.

Destarte, as maes solo que acompanham seus filhos em interna-
¢Oes prolongadas sdo atravessadas por multiplos dilemas, conflitos e
responsabilidades com base na realidade social analisada vivenciada por
muitas delas. Cabe aos profissionais das unidades de satude disporem
de uma dimensao ética que propicia o enfrentamento dos antagonicos
de classes, género, a alienag¢do, o moralismo, o preconceito, o racismo e
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adiscriminac¢do que estdao enraizados na sociabilidade humana, impe-
lido pelos interesses em disputa. Portanto, o profissional imerso em
uma realidade de ofensivas neoliberais, contrarreformas e aprofunda-
mento das determinag¢des sociais, vé como imprenscindiveis agdes de
resisténcia, politicamente direcionadas ao enfrentamento dos limites
postos a viabilizagdo dos direitos e dos valores que orientam a agao
profissional, o que implica diferentes estratégias e espacos de objeti-
vac¢ao. (Barroco, 2009).

Em virtude do que foi apresentado, observa-se que as maes solo
enfrentam multiplos desafios para acompanhar seus filhos em um
processo de interna¢ao hospitalar, desde a reorganizagao da dindmica
familiar ao desemprego. No entanto, as literaturas analisadas apresen-
taram que a abdicagdo da mulher em prol do outro constitui-se nas rela-
¢Oes sociais repassadas por geragoes, ao caracterizar o cuidado como
tarefa do género feminino, determinadas pelas hierarquias estabele-
cidas no bojo da sociedade.

A hospitalizagdo é um processo que gera sensacdes de incertezas,
medos, angustias, sendo fundamental um atendimento multidisciplinar
firmado no acolhimento, humaniza¢ao e empatia. Visto que as enferma-
rias pediatricas sdo constituidas majoritariamente por maes solo, que
culturalmente enfrentam no seu cotidiano os estigmas, os preconceitos,
o racismo, violéncias, simplesmente por serem mulheres, nesta socie-
dade em que o homem entende ter o dominio sobre o corpo das mesmas.
Além disso, o diagnostico de uma doenga cronica no infante interfere na
organizacao familiar. Por vezes, essas mulheres sao abandonadas pelos
genitores, demitem-se do trabalho para conseguirem cuidarem inte-
gralmente dos seus filhos, ou seja, anulando a sua vida em prol do outro.
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As questoes de género atravessam nosso cotidiano, seja nas relagdes
sociais, com vista no papel que as pessoas ocupam no modelo patriarcal,
ounasrelagoes travadas dentro de um cotidiano hospitalar. A tematica
estaimbricada diretamente na compreensao de como as relagoes se dao
e como essas se perpetuam. Desse modo, faz-se necessario compre-
ender as relagdes de género como um fendmeno social que expressa
essas contradi¢des.

Reiteramos que a questao de género estd presente em todas as relagoes
travadas historicamente na sociedade e, dessa forma, constitui-se pe¢a
fundamental para entender as relagGes sociais e subjetivas no ambito da
saude, principalmente a questao da mae solo e o cuidado de criangas em
processo de internagao. Isto porque, a constru¢ao social do feminino e do
masculino determina a desigual condi¢do social de mulheres e homens
no processo saude-doenga e no cuidado prestado as criangas.

Concluindo, queremos salientar que a discussdo e as referéncias
indicadas precisam ser analisadas como contribui¢des para o tema.
Portanto, tendo como eixo central outorgar a visibilidade ao debate a
fim de formar um espago de conhecimento que consiga materializar as
reivindicagdes e lutas das maes solo em politicas publicas universais
e igualitarias. Destarte, com praticas profissionais humanizadas com
uma perspectiva emancipatoria.
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