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RESUMO

O estudo visa analisar se a forma e a dinAmica organizativa da Associacio dos
Ostomizados (refere-se aquela pessoa que se submeteu a uma cirurgia para o desvio do
transito intestinal ou urinario, e que a partir desse momento necessitara utilizar bolsas
coletoras no abdome para suas eliminacdes) de Alagoas tém contribuido para a sua
constituicio como sujeito coletivo. A pesquisa empirica foi realizada com os membros
participantes dessa Associacio: ostomizados, familiares, diretoria e com os profissionais da
equipe multiprofissional do HU/UFAL, mediante entrevistas, observacoes das atividades da
Associacdo, bem como na realizacio de uma pesquisa documental. Pesquisamos em
publicacdes sobre a pessoa portadora de deficiéncia; de areas como enfermagem, psicologia,
servico social e do proprio movimento dos ostomizados. O quadro tedrico de referéncia foi
construido a partir do eixo tematico sobre o associativismo como ponto de partida para a
analise dos movimentos sociais, mediado pelo contexto neoliberal. O resultado da pesquisa
demonstrou que a existéncia da Associacdo dos ostomizados representa um avanc¢o para
estes, mas que esta ainda se limita a conquistas imediatas, como a garantia de bolsas
coletoras e o espaco para a busca da “ajuda-mutua”, que sio aspectos significativos, mas
que ainda ndo se constituiu como sujeito coletivo, expressando o exercicio de todas as

potencialidades da organizacio coletiva.



SUMMARY

The study aims to analyze if the form of organization and the organizational
dynamic of the Association of the Ostomised ( it mentions that person who was submitted to
a surgery for the shunting line of the intestinal or urinary transit, and that to leave of that
moment will need to use collecting stock markets in abdomen for its eliminatios) of Alagoas,
had been contributed for its collective constitution as subject. The empirical research was
carried out with the participant members of this Association: ostomised, familiar, direction
and the professionals of the multiprofessional team of the HU/UFAL, by means of
interviews, observation of the activities of the Association, as well in the accomplishment of
one it searches documentary. In the we search in puclications about the carrying person of
deficiency; of areas as nursing, psychology, social services and the movement of the
ostomised ones. The theoretical picture of reference was built from the thematic axle on the
associativism as starting point for analysis of the social movements, mediated for the
neoliberal context. The result of the research demonstrated that the existence of the
Association of the Ostomised represents an advance for these, but that still limits the
immediate conquests, as the guarantee of collecting closed pouch and espace for the search
of mutual help, that are significant aspects, but that still don’t express the exercise of all

collective organization potentialities.
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INTRODUCAO

Este trabalho tem como objeto de estudo a dindmica organizativa da Associagdo dos
ostomizados de Alagoas e a constituicdo desse segmento como sujeito coletivo. Inicialmente ¢
necessario esclarecer que ostomizado ¢ toda pessoa que foi submetida a uma cirurgia para o
desvio do transito intestinal e/ou urinario do seu caminho normal e passam a eliminar suas
fezes e/ou urina, mediante abertura no abdome, chamada ESTOMA'. Nestas circunstancias, o
portador de ostomia vivencia uma série de dificuldades, de ordem bioldgica, psiquica e social,

que colocam desafios individuais e de inser¢do social.

A partir desta condigdo especifica, o portador de ostomia passa a vivenciar
limitagdes de desafios proprios da condi¢do da pessoa portadora de deficiéncia (PPD). Na
sociedade excludente em que vivemos, a situacdo do portador de deficiéncia ¢ muito mais
dificil, uma vez que ndo se acredita na sua capacidade produtiva, sendo o mesmo deixado a
margem do mercado de trabalho. Acrescentem-se a isso as reformas neoliberais, que vém,
cada vez, mais flexibilizando e precarizando o trabalho, mesmo para aqueles que sdo

especializados e ditos normais pela sociedade.

Sobre as deficiéncias cabe ressaltar que grande parte ¢ proveniente de doengas que,
na maioria das vezes, sdo provocadas/agravadas pelas desigualdades sociais, e,
conseqiientemente, pelas mas condi¢des de vida de grande parte da populagdo brasileira. “De
acordo com as condigoes objetivas de seu processo de desenvolvimento e de inser¢do no
contexto socio-politico e economico mundial, no Brasil os fatores determinantes para o
aumento dos casos de deficiéncia sdo representados, ndo pelas duas grandes guerras como
nos paises da Europa e dos Estados Unidos” (LIMA, p.39, 1995). No nosso caso, os fatores
determinantes para esse aumento se devem aos acidentes de transito, a caréncia alimentar, a
falta de condicdes de higiene, a violéncia, a desinformagao, entre tantos outros. A maior parte
da populagdo de Pessoas Portadoras de Deficiéncia (PPD) recorre ao servigo publico, e € nesse

servigo que vao buscar tratamento e apoio. Dai a importancia do trabalho multidisciplinar

' No grego chama-se “stomoum”, significando abertura ou boca (ROSSO,1998, p.17).
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qualificado, capacitado para responder as questdes que trazem os PPDs, bem como a
importancia das informagdes a respeito dos direitos, muitas vezes desconhecida por esses, € 0

fortalecimento de sua organizagdo, como sujeito coletivo e sujeitos de direito.

Nas politicas especificas de defesa da pessoa portadora de deficiéncia, o ostomizado
esta incluido, contudo, faltam definigdes que especifiquem a que tipo de deficiéncia esse esta
vinculado. Essa indefini¢do deixa lacunas nas questdes que dizem respeito ao atendimento de
necessidades do ostomizado, o que colabora para a ndo efetividade na garantia dos direitos

sociais.

No contexto neoliberal a efetivagdo de direitos sociais universais tem sido
contraposta pela flexibilizacdo e precarizagdo dos mesmos; isto se agrava para segmentos
especificos, como as pessoas portadoras de deficiéncia, especialmente o ostomizado. As
politicas sociais, definidas a partir da 16gica neoliberal, na pratica tém evidenciado um carater
seletivo, como no acesso gratuito ao transporte, chamado ‘passe livre’, no qual estd bem
caracterizado este carater seletivo quando sdo definidos critérios para a sua aquisi¢do. A
‘Politica Nacional de Integragdo do Portador de Deficiéncia’, ¢ um exemplo de como as
politicas focalistas visam atender a um segmento especifico, em vez do carater universal dos
direitos sociais, preconizados na Constitui¢do de 1988. Por isso entende-se, como SAWAIA
(2001, p.8), que “a sociedade exclui para incluir e esta transmutac¢do ¢ condi¢do da ordem

social desigual, o que implica o cardater ilusorio da inclusdo”.

As politicas que compdem o tripé da Seguridade Social que visam assegurar a
prote¢do social do individuo, as quais compreendem: a saude, a previdéncia e a assisténcia
social; bem como na lei especifica, que dispde sobre a Pessoa Portadora de Deficiéncia, e
aqui, particularmente, a Pessoa Portadora de Ostomia, além das lacunas nas suas disposicdes,

ndo tém sido efetivadas.

Em Alagoas os servigos de atendimento ao ostomizado, na rede publica de saude,

tém se dado de forma insuficiente, com énfase na distribui¢ao de bolsas coletoras®. De 1990 a

? As bolsas coletoras sio de grande importancia, pela necessidade em termos praticos e financeiros, no entanto,
estas se mostram insuficientes no que se refere ao pleno bem-estar do ostomizado, enquanto sujeito de direito.
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1993, a distribuicdo de bolsas coletoras se dava na Fundagdo Hospital da Agrolndustria do
Acgucar de Alagoas (FHAIAA), através de um programa de atendimento ao ostomizado,
surgido a partir de iniciativas de profissionais daquela instituicdo, como: médico
coloproctologista, assistente social, psicologa e nutricionista. Contudo, este atendimento foi
desativado no ano de 1993, pois a partir desse periodo a distribuicao das bolsas coletoras, que
antes era vinculada ao antigo INAMPS (Instituto de Assisténcia Médica e Previdéncia Social)
ficou suspensa. Novas determinagdes foram definidas pelo Sistema Unico de Saude (SUS),
estabelecendo-se novas definigdes, como a prioridade as instituicdes universitirias e
filantropicas para a execugdo do Programa de Ortese Protese e Bolsas Coletoras, mediante as
Portarias de N° 116, de 09 de setembro de 1993, e a de N. ° 146, de 14 de outubro de 1993,
incluidas na Lei Organica da Satde N° 8080, de 16.09.90 - que rezam sobre o programa de

Ortese, Protese e Bolsas Coletoras em defesa do PPD.

S6 a parir do ano de 1996, ¢ que a distribuigdo de bolsas coletoras foi definida
através do Programa de Ortese, Proteses e Bolsas Coletoras, tendo como institui¢des
cadastradas o Posto de Saude Pam Salgadinho da Secretaria Municipal de Saude e o Hospital

Universitario/UFAL.

A distribuicao de bolsas coletoras, do Posto de Saide Pam Salgadinho, vem se
dando desde do ano de 1996, contudo, de inicio a autorizagdo para a sua distribuigao era feita
mediante um formulario preenchido pela sede da Secretaria Municipal de Saude, no qual o
ostomizado solicitava as bolsas e s a partir desse documento era que lhe daria condi¢des de
receber as bolsas coletoras no Setor de Ortese e Protese, do Pam Salgadinho. Essa situacao
mudou, com o aumento da demanda daqueles ostomizados que necessitavam de atendimento
médico, bem como de acompanhamento, apds a realizacdo da cirurgia do estoma. Assim, a
partir dai iniciou-se um incipiente atendimento meédico. Incipiente pelas dificuldades de

. . J ~ . 3
acesso a recursos mais complexos capazes de garantir a reabilitagdo do ostomizado™.

Por iniciativa da referida assistente social e de um médico proctologista do Pam

Salgadinho, em meados do ano 2000, foi feito contato com a Associagcdo dos ostomizados de

* Depoimento colhido pela Assistente Social Rosangela Rocha Lima, no dia 13/03/2003.



12

Alagoas, através da equipe multiprofissional de assisténcia ao ostomizado do HU/UFAL, para
que essa Associacdo pudesse realizar assembléias também naquela unidade, pois até o ano

2000 nao se realizavam assembléias, nem reunides com 0s ostomizados.

Contudo apenas o Hospital Universitario definiu uma politica de atendimento ao
ostomizado, através do Programa de Ortese, Protese e Bolsas Coletoras, implantada pela
iniciativa da equipe multiprofissional de assisténcia ao ostomizado daquele hospital. A origem
de uma politica de atendimento ao ostomizado no Hospital Universitario se deu no ano de
1996, e junto a essa, a equipe procurou buscar conhecimento sobre as politicas de saude, ¢
sobre a existéncia de uma Associagdo de ostomizados em Alagoas®. Desde entdo tenho
acompanhado, como assistente social da equipe multiprofissional de assisténcia ao ostomizado
do Hospital Universitario/lUFAL, o processo de organizacio da ASSOCIACAO DOS
OSTOMIZADOS DE ALAGOAS. Acompanhando a sua dindmica organizativa ¢ possivel
perceber a importancia desta organizagdo social como um meio de reivindicacdo e de
visibilidade da questdo especifica do ostomizado, na sua condi¢do de portador de deficiéncia.
No entanto, varias questdes se apresentaram para aprofundamento, como a necessidade de
analisar se a forma e atual dindmica da organizacdo dos ostomizados de Alagoas tem
contribuido para a sua constituicdo como sujeito coletivo, relacionado a andlise do contexto
neoliberal de Estado minimo e articulando-a ao contexto atual do associativismo civil e sua

relacdo com os movimentos sociais mais amplos.

Vale ressaltar que o incipiente conhecimento do estudo sobre a organizagdo de
segmentos sociais especificos, como o dos ostomizados, nas produgdes do servigo social foi
um dos fatores para investir nesta pesquisa sobre o referido tema. Algumas produgdes sobre os
ostomizados tém ressaltado aspectos biomédicos, psicologicos. No entanto, esse estudo foi
realizado a partir de uma perspectiva que articulou a condi¢do de vida dos ostomizados com as
condi¢gdes econdOmicas, sociais e politicas, sem, contudo, desmerecer a necessidade de
conhecimentos sobre a doenga, deficiéncias e suas repercussdes psicologicas para a melhoria

da qualidade de vida destes.

* Recuperamos a historia dessa organizagdo no cap. III, Item 3.1.
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A garantia do direito em Lei ainda ¢ uma dificuldade que envolve varios fatores, e
em Alagoas ¢ agravada pela falta de fortalecimento da organizacdo social dos ostomizados; o
reconhecimento da falta de um perfil para nortear as a¢des da Associacdo dos Ostomizados;
bem como a falta de uma equipe multiprofissional, nas instituicdes de saude; a dificuldade de
sua inser¢do na luta mais ampla dos portadores de deficiéncia, com o intuito de dar
visibilidade as limitagcdes de ordem socioecondmica por que passam e de lutar pela efetividade

das politicas especificas em seu favor.

Em relacdo a legislagdo especifica para a Pessoa Portadora de Deficiéncia (PPD), ha
dificuldades na sua divulgacgdo e propagacao da Lei para aqueles que ndo tém acesso a ela. H4
dificuldades também em tornar essas politicas uma realidade concreta. Portanto, cabe as
organizacdes sociais de defesa da pessoa portadora de deficiéncia, a luta para tornar acessiveis
as legislagdes especificas em defesa da PPD, bem como dar visibilidade a sua condigdo, bem
como aos profissionais da area a articulagdo com esse movimento, a fim de que possam se
mobilizar para a efetividade das leis, reivindicando das esferas responsaveis - Federal,

Estadual e Municipal - sua execucao imediata.

Para identificar e analisar a forma de organizagdo da Associagdo dos Ostomizados de
Alagoas e a sua atual dindmica organizativa, foi necessario realizar uma pesquisa de carater
qualitativo - que privilegia, o uso de uma abordagem na qual o contato do pesquisador com o
sujeito pesquisado ¢ muito importante, na medida em que este busca conhecer seu modo de
vida, no qual € possivel perceber seus sentimentos, valores, crengas, costumes e praticas

sociais cotidianas, entre outros.

Na pesquisa bibliografica utilizamos publicagdes a respeito da pessoa portadora de
deficiéncia; publicagdes das areas de enfermagem, psicologia, servigo social, e do proprio
movimento dos ostomizados. O quadro teodrico de referéncia foi construido a partir da
formulacao de respostas ao problema de pesquisa proposto, utilizando categorias tedricas a
partir do eixo tematico: neoliberalismo/ participagdo social/ associativismo civil articulando

a0s movimentos sociais.

> Sobre pesquisa qualitativa: Minayo (2000) e Chizzotti (1998).
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Complementando a investigagdo realizamos uma pesquisa documental relativa as
atas das reunides da referida associagdo, no periodo de abril/2001 a agosto/2002, efetuamos
um levantamento nos cadastros da Associagdo ¢ um levantamento dos dados contidos nos
registros das entrevistas, realizados pelo setor de servico social do HU/UFAL; relatorios;
reportagens, jornal da SBO (Sociedade Brasileira dos Ostomizados); também na legislacdo e

na Politica do PPD e ostomizado.

Durante a elaboragdo do projeto de pesquisa, baseando-se na pesquisa exploratoria
sobre o tema (bibliografica e documental) € no conhecimento empirico sobre a realidade da

Associacao, definimos o seguinte problema de pesquisa:

- A forma de organizagdo e a dinamica atual da Associacdo dos Ostomizados de
Alagoas tém contribuido para a garantia dos direitos sociais dos ostomizados, como pessoas

portadoras de deficiéncia?

- De que forma a organizagdo dos ostomizados se insere na luta dos portadores de
deficiéncia, pela garantia de direitos sociais e especificos, num contexto de Estado minimo e

diante do arrefecimento dos movimentos sociais?

Seguimos, entdo, com a investigacdo sobre a dinamica atual da Associacao,
orientada pelos seguintes indicadores: O papel da Associacdo e dos movimentos sociais;
Participacdo dos ostomizados na Associagdo; Relacdo da diretoria da Associagdo com os
associados; Relagdo da Associagdo com as instituicdes governamentais; Vinculos da
Associagdo dos ostomizados com outras associagdes de pessoas portadoras de deficiéncia,
Participacdo da equipe multiprofissional na Associacdao; Conhecimento sobre direitos sociais,
especialmente os direitos do ostomizado; Mudangas nas condigdes de vida dos ostomizados a

partir da participagdo na Associagao.

Vale ressaltar que foram definidos os seguintes objetivos da pesquisa: analisar a
forma de organizacdo e a dinamica atual da Associacdo dos ostomizados de Alagoas na sua
constituicdio como sujeito coletivo; tracar o perfil dos membros da Associagdo dos
ostomizados de Alagoas; caracterizar a dinamica organizativa desta, no tocante a participagao
coletiva dos associados, a postura da diretoria frente a essa organizagdo; identificar as
repercussdes dos trabalhos da equipe multiprofissional de assisténcia ao ostomizado do

HU/UFAL para a politica de atendimento aos ostomizados; analisar a atua¢do da Associacdo
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dos ostomizados de Alagoas na sua constituicdo como sujeito coletivo. Apos a coleta de
dados, encontramos dificuldades para responder ao problema formulado, especialmente pelas
dificuldades nas respostas dos entrevistados sobre direitos sociais € sobre movimentos sociais.
Além disso, a vivéncia da pesquisa qualitativa — através do uso da observagdo, da leitura de
documentos da Associagdo e da realizacdo das entrevistas semi-estruturadas, possibilitou-nos
a aproximagdo com a dinamica organizativa da Associagdo e com as percepgdes dos
ostomizados e familiares acerca dessa experiéncia associativa. Assim, procedemos dando um

recorte ao problema de pesquisa centrando-o no seguinte questionamento:

- A forma de organizagdo e a dinamica da Associag¢do dos Ostomizados de Alagoas

tém contribuido para sua constitui¢do como sujeito coletivo?

Para a analise dos dados privilegiamos os indicadores de pesquisa que possibilitaram
tratar dos aspectos mais significantes para a compreensao da dindmica e da forma organizativa
da Associagdo dos ostomizados, que foram: Dinamica das assembléias, Participa¢do dos
ostomizados, Importancia da Associagdo dos ostomizados, Papel da Associa¢do, Papel da

diretoria, Mudancas nas condicoes de vida a partir da participagdo nas assembléias.

Para a investigagdo, acompanhamos a dindmica da Associagdo do periodo de
junho/2002 a outubro/2002. Os sujeitos da pesquisa foram os membros da Associagdo dos
Ostomizados de Alagoas (ostomizados, familiares, e diretoria). Também entrevistamos a
equipe multiprofissional do Hospital Universitario/UFAL, que no periodo de fevereiro/1996 a
dezembro/2002 implementou o programa de atendimento ao ostomizado. A partir de fevereiro
de 2003, este programa passou a se desenvolver no Posto Municipal de Satude (Pam

Salgadinho), e tem uma proposta de envolver uma outra equipe profissional.

A andlise dessa organizacdo se deu dentro do contexto historico da realidade
contemporanea, formulando um conhecimento que pode contribuir para o fortalecimento desta
na conquista dos seus direitos. Procuramos estabelecer uma conexao entre: a relacdo teorico-
pratica e o objeto de estudo em questdo, e suas implicacdes nas formas e na dindmica
organizativa desta organizagdo. Para a apresentacdo dos resultados da pesquisa, organizamos

esta dissertagdo em 3 capitulos.

No capitulo I destacamos a caracterizacdo do ostomizado como pessoa portadora de

deficiéncia; as suas implica¢des sociais, provenientes da cirurgia; os avangos da tecnologia na



16

confeccdo do estoma, e nos equipamentos necessarios a sua nova condi¢do (como o acesso as
bolsas coletoras). Seguimos com uma analise da Politica de atendimento da pessoa portadora
de deficiéncia (PPD), especialmente para a pessoa portadora de ostomia e sua inclusao na
Politica Nacional de Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, com destaque para as
indefinigdes em relagdo a qual categoria estes pertencem. Encerramos o capitulo como um
levantamento da organiza¢ao social dos ostomizados nos niveis internacional e nacional,

relacionando o processo organizativo ao contexto social.

No capitulo II procuramos analisar alguns pressupostos teoricos que melhor possam
compreender e até esclarecer a referida investigagdo, utilizando conceitos dentro de uma
perspectiva tedrica critica por entender ser a que melhor pde em questdo a construcao historica
da sociedade. Utilizamos categorias tedricas, com o objetivo de responder e respaldar o
problema de pesquisa, como as seguintes: associativismo civil, a questdo da participacao
social, permeada pelo discurso oficial e sua operacionalizacdo na pratica das organizacdes
civis, articulando ao contexto mais amplo dos movimentos sociais, perpassados pelo projeto
neoliberal. Essas categorias sdo entendidas como de suma relevancia para construir o didlogo

que permeia a relagao entre o objeto de estudo e o referencial teorico.

No capitulo III buscamos analisar a dindmica organizativa da Associagdo dos
ostomizados de Alagoas e a sua contribuigdo para a constituicdo como sujeito coletivo. Este
inicia com um levantamento historico da organizagdo dos ostomizados em Alagoas,
referenciando as condi¢des de seu surgimento, mediado pela iniciativa de profissionais de
saude. Em seguida demonstramos como vém se dando a forma e a dindmica organizativa da
Associagdo dos Ostomizados de Alagoas, mediante o resultado da pesquisa junto aos
membros participantes da Associagdo: ostomizados, familiares e diretoria da Associagdo, e
através das observagdes das atividades da referida Associagdo. A partir dos resultados
alcancados realizamos uma analise desses dados, articulando com o referencial teorico sobre a

importancia do associativismo e com o contexto mais amplo dos movimentos sociais.

Pretendemos com este trabalho possa trazer para os ostomizados uma contribuigao
para a sua forma de organizacgdo, entendendo que a busca pela garantia dos direitos sociais
passa por conquistas e lutas em torno de reivindicagdes de necessidades sociais construidas

em conjunto com o movimento social organizado. E nesse contexto que se reafirma a
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necessidade do fortalecimento da organizacdo dos ostomizados, por considerd-la de vital

importancia para a garantia dos direitos sociais.



CAPITULO I

CARACTERIZACAO DO OSTOMIZADO COMO PESSOA
PORTADORA DE DEFICIENCIA

1.1- O OSTOMIZADO E SUA CONDICAO DE PESSOA PORTADORA DE
DEFICIENCIA

Ostomizado ¢ toda pessoa que foi submetida a uma cirurgia para o desvio de
transito intestinal ¢/ou urinario do seu caminho normal, devido a uma determinada situacao,
seja de doenca, trauma ou outras. A partir desse momento a pessoa passa a eliminar suas
fezes e/ou urina mediante abertura no abdome chamada ESTOMA e, conseqiientemente,
ndo exercera mais o controle sobre suas eliminagdes. Existem trés tipos de ostomias:

Ileostomia e Colostomia (para eliminacdo de fezes), e Urostomia (para saida de urina).

Segundo SANTOS (2000, p.04), até 1930 as cirurgias realizadas para confecgao
de ostomias ainda eram acompanhadas por alto indice de mortalidade e morbidade. A partir
dessa época, aconteceram avangos nas técnicas cirirgicas, como também houve a primeira
tentativa de confec¢do da bolsa coletora para ajustar-se ao estoma, a fim de que o
ostomizado pudesse desenvolver suas atividades da melhor forma possivel. A referida
autora relata que “(...) a década de 1950 constituiu um marco no desenvolvimento da area
de ostomias ndo so em cirurgia, mas também em equipamentos (...)”, “avancos que

contribuiram para a qualidade de vida da pessoa ostomizada’ (idem).

No entanto, apesar dos avancgos, ainda eram baixas as freqiiéncias de confec¢ao de
cirurgias de estomas, seja pelas precarias condigdes de cuidados especificos, seja pela
deficiéncia de coletores adequados. Diante da precariedade em que sobreviviam os
ostomizados, os mesmos eram, de um modo geral, considerados: “(...) infelizes, incapazes
de trabalhar, tidos como ‘invalidos cronicos’, isolando-se socialmente, e muitas vezes,
rejeitados pela propria familia” (ibid). A primeira publicagdo referindo-se a cuidados

especiais a ostomizados data de 1930, feita por Du Bois em um jornal americano, quando o

18
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referido autor considera o estoma como deficiéncia e descreve critérios e aspectos

especificos para o procedimento cirurgico e o cuidado com o estoma.

Segundo DIAS (1999, p.144), a cirurgia que resulta em exteriorizagdo de 6rgdo,
gerando uma ostomia, implica prejuizos reais, como a perda de parte e fungdo do corpo fisico,
gerando varios problemas de ordem psicologica, bem como nas atividades laborativas. Dai a
necessidade de apoio técnico-profissional, além do uso de equipamentos adequados, com
qualidade e seguranca, para o enfrentamento dessa nova vida. Ainda segundo a autora, a
aquisicao de dispositivos de coleta de efluentes (bolsas coletoras), com caracteristicas como
conforto e seguranca, pode ser também um problema na vida dos ostomizados, visto que esse
tipo de equipamento tem um custo elevado e, no caso brasileiro, esse material ¢ importado,

elevando assim os custos (idem).

A pessoa ostomizada percorre um caminho diferente do de outras pessoas
cirurgiadas, pois as mudangas apds a cirurgia (de extirpagdo dos orgdos: reto e/ou bexiga)
serdo marcadas por profundas modificagdes fisioldgicas, psicossociais e econdmicas. Neste
momento, se¢ dara uma luta ardua com o intuito de enfrentar e sobreviver a sua nova condigao.
No ato cirurgico estdo presentes fatores que trazem seqiielas permanentes e exigem mudancgas
na vida pessoal, como: os disturbios organicos causados pela doenga, o uso do coletor de

dejetos, bem como os tabus socio-culturais (OLIVEIRA e NAKANO, 2000, p.282).

As implicagdes sociais para a pessoa portadora de ostomia sdo de grande
importancia, pois elas afetam sua vida de diversas formas: o medo do cancer que gerou o
estoma (na maioria dos casos), associando-o a morte; a mudanga no estilo de vida, por ter a
estrutura anatomica modificada: “As disfuncoes da sexualidade ocasionadas pela cirurgia
podem acarretar sérias conseqiiéncias no relacionamento com a (o) parceira (o), podendo
resultar em desintegracdo familiar” (idem, p.282); o medo de tornar publica a sua condigao
de ostomizado e ser rejeitado devido a produg@o de ruido e odores, além da falta de banheiros
publicos adaptados as necessidades do ostomizado, leva-o ao isolamento social; a reducao da
capacidade total ou parcial do trabalho, o que repercute numa perda socioeconomica
significativa, inclusive na aquisicdo material do equipamento necessario para a sua nova

condicdo; entre outros.
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Segundo CAVALHEIRA (2000, p.303), “a questdo da pessoa portadora de ostomia
no Brasil, até meados dos anos 70, era encaminhada pelos médicos ou profissionais
considerados ‘especialistas’ na darea”. Sé a partir da década de 80, apds a Organizacao das
Nagoes Unidas (ONU) instituir o ano de 1981 como o Ano Internacional das Pessoas
Portadoras de Deficiéncia (AIPD), ¢ que alguns grupos organizados, dirigidos por portadores
de deficiéncia de vérias areas, se reuniram para participar diretamente do processo. O
movimento que surgia, entdo, era representado pelas proprias pessoas portadoras de
deficiéncia. Ainda segundo a autora, “paralelamente ao movimento de auto-ajuda e como
conseqiiéncia de suas reivindicagoes, o governo comegou a se estruturar, visando criar uma

politica em favor das pessoas portadoras de deficiéncia, inclusive as ostomizadas” (idem).

Em de outubro de 1989, foi sancionada a Lei n® 7853, que dispde sobre o apoio as
pessoas portadoras de deficiéncia, ¢ s6 em 20 dezembro de 1999, mediante o Decreto n°
3.298, a Lei ¢ regulamentada, dispondo sobre a Politica Nacional para Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia®, consolidando as normas de protecdo e dando outras providéncias.
A SBO — Sociedade Brasileira dos Ostomizados vem participando do processo de implantacao
e consolidagdo da referida Lei, visto que, em 1990, um de seus representantes foi eleito
conselheiro titular do Conselho Consultivo da Coordenadoria Nacional para Integragdo da
Pessoa Portadora de Deficiéncia —Corde e hoje participa como conselheira titular do Conselho

Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia — CONADE.

O ostomizado esta incluido no Decreto que define a Politica Nacional de Integragao
da Pessoa Portadora de Deficiéncia, pois o mesmo foi submetido a uma amputacao do anus,
ou seja, teve “... perda ou anormalidade de uma estrutura ou fungdo psicologica, fisiolégica
ou anatomica que gere incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padrado
considerado normal para o ser humano” (Art.3°). O Art. 4° deste decreto define as categorias
nas quais podem ser enquadradas as pessoas portadoras de deficiéncias, quais sejam: [ —

deficiéncia fisica, Il — deficiéncia auditiva; Il — deficiéncia visual; IV — deficiéncia mental e

6 Lei N° 7.853, de 24 de outubro de 1989. Dispée sobre o apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, sua
integragdo social, sobre a Coordenadoria Nacional para Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia —
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V — deficiéncia multipla. Entende-se que a pessoa portadora de ostomia podera se incluir na

categoria de deficiéncia fisica, pois esta ¢ definida como:

“alteragdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano,
acarretando o comprometimento da fungdo fisica, apresentando-se sob a forma
de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia,
tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, amputacdo ou
auséncia de membro, paralisia cerebral, membros com deformidade congénita
ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que ndo produzam
dificuldades para o desempenho de fungoes;

Na definicdo das categorias ndo fica clara a inclusdo do ostomizado, no entanto o
Artigo 3° fala da perda de fungdo fisiologica, e o Artigo 4° trata da amputagdo ou auséncia de
membro. Assim, a pessoa portadora de ostomia pode ser enquadrada na condi¢do de PPD, pois
teve perda da funcdo fisiologica, referente ao seu sistema excretor. Nos casos de ostomias

permanentes a pessoa sofre amputacao do referido sistema.

Ainda em relagdo a citada Politica do P.P.D., no Artigo18° , pode-se destacar as

seguintes definigdes:

“incluem-se na assisténcia integral a saude e reabilitagcdo da pessoa portadora
de deficiéncia a concessdo de orteses, proteses, bolsas coletoras e materiais
auxiliares, dado que tais equipamentos complementam o atendimento,
aumentando as possibilidades de independéncia e inclusio da pessoa
portadora de deficiéncia”.

E no Artigo 19°

“considera-se ajudas técnicas, para os efeitos deste Decreto, os elementos que
permitem compensar uma ou mais limitagoes funcionais motoras, sensoriais ou
mentais da pessoa portadora de deficiéncia, com o objetivo de permitir-lhe
superar as barreiras da comunicag¢do e da mobilidade, e de possibilitar sua
plena inclusa social”’;
Paragrafo unico. Sdo ajudas técnicas: inciso IX — “bolsas coletoras para os
portadores de ostomia”.

E importante ficar claro aqui, que a luta do ostomizado para a sua inclusdo como

Pessoa Portadora de Deficiéncia, tem garantido por lei a sua inser¢do na referida Politica,

Corde institui a tutela jurisdicional de interesses coletivos ou difusos dessas pessoas, disciplina a atuagdo do
Ministério Publico, define crimes, e dad outras providéncias.
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como demonstramos nas duas citagcdes acima, embora ainda ndo se tenha definida ainda qual o

tipo de deficiéncia que estes possuem.

Além disso, em 2002 foi aprovada a Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora
de Deficiéncia, como proposta do Conselho Nacional de Saude (CNAS), mediante Portaria

Ministerial MS n° 1060 de 05/02/2002, e publicada no diario oficial em 06/02/2002.

Na INTRODUCAO desta portaria, no 54° paragrafo encontra-se a seguinte

definigao:

“as pessoas portadoras de ostomia representam um segmento que pode ser
classificado como pessoa portadora de deficiéncia, na medida em que houve
uma doencga prévia que deixou uma deficiéncia no sistema excretor, que produz
limitagoes em varias esferas da vida tanto social, quanto pessoal. Essas
pessoas estdo cadastradas pelo SUS e formam uma populagcdo de sete mil
pessoas”.

E define em suas DIRETRIZES:

Apesar de todas as medidas até entdo levadas a efeito, ainda persistem fatores
que dificultam o alcance de melhores resultados na ateng¢do a saude da pessoa
portadora de deficiéncia e o efetivo aproveitamento dos recursos financeiros,
técnicos, materiais e humanos, entre os quais destacam-se: a desinformag¢do da
sociedade em geral, a precaria distribui¢do dos recursos financeiros, a visao
limitada dos servicos sobre como e em que poderiam contribuir para a
independéncia e a qualidade de vida destas  pessoas.

Soma-se a isso o desafio de despertar a consciéncia da populagdao em relagdo
aos beneficios resultantes para os individuos e a sociedade da inclusdo das
pessoas portadoras de deficiéncia em todas as esferas da vida social,
economica e politica. As organizagdes ndo-governamentais podem, de diversas
maneiras, apoiar as agoes governamentais voltadas a esse segmento
populacional, sobretudo apontando necessidades, sugerindo solugoes ou
oferecendo servigos complementares as pessoas portadoras de deficiéncia.

Nesse sentido, a presente Politica Nacional, para o alcance do seu proposito
(...), confere prioridade a mobilizagdo da populacdo para com a saude das
pessoas portadoras de deficiéncia, a partir do que viabilizara a tomada das
medidas necessarias ao enfrentamento dos problemas anteriormente
abordados e no provimento da aten¢do adequada a este segmento
populacional.

Percebe-se que esta Politica de Satde ja inclui a situacdo do ostomizado como

portador de deficiéncia, mesmo que ainda afirme que: “as pessoas portadoras de ostomia
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representam um segmento que pode ser classificado como pessoa portadora de deficiéncia,

na medida em que (...)”, como foi visto anteriormente.

Outra situacao constatada € que a referéncia a organizacao ¢ legitimada pela Politica
(PPD) quando define, no capitulo III, artigo 6° inciso IV - “viabilizar a participa¢do da
pessoa portadora de deficiéncia em todas as fases de implementag¢do dessa Politica, por
intermédio de suas entidades representativas”. Portanto, o ostomizado encontra-se incluido
na Politica Nacional de Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (PPD); no entanto, a
sua condicdo de deficiente ndo ¢ conhecida/reconhecida pela maioria da populagao, bem como
ndo se insere nas lutas mais amplas dos portadores de deficiéncia, embora a sua instancia
maior, como a SBO (Sociedade Brasileira de Ostomizados), vem buscando se inserir em
conselhos de direitos - como representante no Conselho Nacional de Saude (CNAS), bem
como no Conselho Nacional dos direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CONADE), o
que tem contribuido na luta pelas necessidades sociais do ostomizado, e sua inclusdo como

Pessoa Portadora de Deficiéncia.
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1.2. A POLITICA DE ATENDIMENTO A PESSOA PORTADORA DE DEFICIENCIA
(PPD) E AS POSSIBILIDADES DE ATENDIMENTO AO OSTOMIZADO

As pessoas portadoras de deficiéncia (PPD) tém algumas particularidades na
constituicao de seus direitos sociais. No tocante a garantia ao trabalho - que durante séculos
era considerado de carater caritativo - passa recentemente “a se constituir um compromisso
institucional com a garantia de habilitacdo, reabilitagdo e acesso ao trabalho por meio de
medidas positivas, especificas para o alcance da igualdade de oportunidades” ROY (2000,
p.223). Contudo, é necessario clarificar que as transformag¢des no mundo do trabalho, sua
flexibilizagdo com a perda progressiva dos direitos trabalhistas, vém se somar as
discriminagdes tradicionais de inser¢cdo por que passam as pessoas portadoras de deficiéncia,
seja no trabalho, seja na sociedade como um todo, repercutindo no dificil caminho que estes

percorrem na luta pela garantias de direitos sociais.

Ainda segundo ROY (idem), a prote¢do para as pessoas portadoras de deficiéncia
advém dos direitos comuns a todo cidaddo. No caso dos direitos especificos, como os
preconizados na Lei n® 7.853/89 e consolidados pelo Decreto 3.298/99, longe de
representarem privilégios ou benesses do Estado, sdo a base na qual se constituem as
condi¢des primordiais para se garantir o direito fundamental, abrangendo todos os cidadaos,
inclusive os que tém necessidades especiais, pois devido a uma visao naturalizada da condigao
de deficiéncia na sociedade, a qual parece uma fatalidade, faz com que esta muitas vezes nao

seja tratada nas suas determinagdes sociais.

No que se refere a inclusdo do ostomizado na Politica Nacional para a Integracao da
Pessoa Portadora de Deficiéncia (PPD), esta vem do movimento organizado, a partir de
meados da década de 1970, pois “no Brasil, até a década de 1970, ndo se tem conhecimento

. ry 7. . A . . 357
de servigos no setor publico que prestassem assisténcia aos ostomizados ™.

" Proposta Basica para Assisténcia aos Ostomizados do SUS-SP — Comissdo de Normatizagdo de Assisténcia aos
Ostomizados do SUS-SP — Setembro/93 (Histdrico, p. 03).
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As politicas sociais referentes a pessoa portadora de deficiéncia (PPD) surgem nos
anos de 1970 e sdo consolidadas nos anos de 1990 no Brasil. Antes disso, as iniciativas diziam
respeito aos chamados ‘excepcionais’, com destaque para a educacdo. Segundo BOTTI (1997,
p. 67), a década de 60 marcou o inicio de profundas transformagdes sociais em todo o mundo,
e nesse contexto os grupos marginalizados, alguns deles minoritarios, como o de pessoas com
deficiéncia, também ganharam forca nas reivindicagdes. Contudo, a maioria dessas
organizacdes ainda era representada por pais, educadores e/ou especialistas em reabilitagao.
Existiam algumas instituicdes de pessoas com deficiéncia havia anos, no entanto seu alcance

era principalmente local e, na maioria das vezes, numa 6tica de solidariedade.

Em 1974 foi instituido o Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social — MPAS,
segundo RODRIGUES (2000, p. 71), como parte das estratégias implementadas pelo Estado
autoritario no enfrentamento da crise politica e economica pela qual passava o Estado
brasileiro. Tinha como objetivos: prevenir deficiéncias ou caréncias, minimizar os efeitos
daquelas ja instaladas, bem como integrar o “deficiente” a sociedade, com a proposta do

atendimento especializado.

Na segunda metade da década de 70, com a crise de legitimidade do regime militar e
a falta de canais de participacdo da sociedade, hd a retomada dos movimentos sociais € a
questao do portador de deficiéncia ganhou visibilidade, crescendo o numero de organizagdes
em defesa da pessoa portadora de deficiéncia, assim como a discussdo sobre os direitos
humanos. No contexto internacional, o movimento do portador de deficiéncia vinha se
fortalecendo, e 1981 foi instituido pela ONU como o Ano Internacional das Pessoas

Deficientes.

Em 1982, a ONU declarou a década de 1982-1992 como a “Década dos Portadores
de Deficiéncia” e aprovou um “Programa de A¢do Mundial”; o qual teve a participacao de
pessoas com deficiéncia na sua formulagao. Segundo BOTTI (1997, p.67),

“esse documento expoe seus propositos com clareza e sem ambigiiidades:
promover medidas de preven¢do de deficiéncias, de reabilitacdo, e a

realizagdo dos objetivos de igualdade e de participagdo plena das pessoas com
deficiéncia na vida social e no desenvolvimento”.

Assim, pela primeira vez na histéria ¢ detalhada a problematica das pessoas com

deficiéncia. Neste Programa “(...) as organizagoes de pessoas com deficiéncia encontram em
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suas paginas, clara e explicitamente, o que tém sido suas reivindicagoes e apelos de toda uma

vida limitada por barreiras, discriminagdo e segrega¢do” (Ibidem).

Diante destas mudangas, e a partir da organizagdo dos movimentos sociais, inclusive
os do PPD, o Brasil avancou e¢ a década de 1980 foi um grande marco social, com a
promulgagdo da Constituicdo Federal de 1988, a qual resultou na garantia de novos direitos,
com ampliag@o do acesso aos servigos publicos ndo mercantis, bem como no alargamento da
oferta de servigos sociais como a defini¢cdo do tripé: saude, previdéncia e assisténcia social no
campo da seguridade social, com o objetivo da garantia de vida e da cidadania para varios

segmentos sociais, incluindo a pessoa portadora de deficiéncia (PPD).

As Leis que asseguram o trip¢ da seguridade social sao definidas mediante os artigos
196 a 200 e do Titulo VII (da ordem social), capitulo II (da seguridade social) e se¢do II (da
saude) da Lei Organica da Satde (N°8.080 de 16 de setembro de 1990), e a de N° 8.142, que
dispde sobre dois pontos fundamentais, que sdo: a participacdo da comunidade na gestao do
SUS, ou seja, o controle social e a transferéncia intergovernamental dos recursos financeiros a
ele destinados. Em 1989 ¢ instituida a Lei n° 7.853, de 24 de outubro, que dispde sobre a
Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, sob a Coordenadoria
em Defesa da Pessoa Portadora de Deficiéncia — CORDE, instituindo a tutela jurisdicional de
interesses coletivos ou difusos dessas pessoas, disciplinando atuagdo do Ministério Publico,

definindo crimes e dando outras providéncias.

Contudo, ¢ na década de 1990 que serdo definidas as portarias especificas - pelo
Sistema Unico de Saude (SUS), que sio as Portarias de N° 116, de 09 de setembro de 1993, ¢
a de N. ° 146, de 14 de outubro de 1993, incluidas na Lei Orgénica da Saude N° 8080, de
16.09.90 - que rezam sobre o programa de Ortese, Protese e Bolsas Coletoras em defesa do
PPD, garantindo o fornecimento de equipamentos necessarios para a promog¢ao, prevencgao,
assisténcia e reabilitacdo. A Lei Organica da Assisténcia Social, de N° 8.742, que dispde sobre
a organizacdo da Assisténcia Social e da outras providéncias, foi aprovada em 7 de dezembro
de 1993, e em seu artigo 2° a assisténcia social tem por objetivos: inciso IV - “a habilitagdo e
reabilitagdo das pessoas portadoras de deficiéncia e a promog¢do de sua integragdo a vida

comunitdria”, e inciso V - “a garantia de 1 (um) salario minimo de beneficio mensal a pessoa
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portadora de deficiéncia e ao idoso que comprovem ndo possuir meios de prover a propria

manuten¢do ou té-la provida por sua familia”.

E a Lei em defesa da Pessoa Portadora de Deficiéncia, apesar de ter sido aprovada
em 1989, sua regulamentacdo s6 se deu com o Decreto N° 3.298, de 20 de Dezembro de 1999.
Este Decreto “dispoe sobre a Politica Nacional para a Integrag¢do da Pessoa Portadora de
Deficiéncia, consolida as normas de protecdo, e da outras providéncias”. Art.1°
“compreende o conjunto de orientagoes normativas que objetivam assegurar o pleno

exercicio dos direitos individuais e sociais das pessoas portadoras de deficiéncia”.

A implementacdo do que estd previsto nas referidas leis deve se dar
preferencialmente pelo Estado, contudo, para as pessoas portadoras de deficiéncia, as agoes
nas trés esferas governamentais, segundo ROY (2000, p.217), ainda sdo escassas. “E na
esfera privada, filantropica, porém publica, que se situam as maiores redes de atendimento

ao PPD".

O atendimento tradicionalmente localizado na esfera privada e na rede filantropica,
hoje, vem se redefinindo na discussdo do espago publico ocupado pelas Organizagdes Nao-
Governamentais (ONGs), e vem assumindo seu papel no servi¢o publico, de forma autorizada
pelos agentes governamentais, sendo um dos fatores que vem reforgando a tese de reducao do

Estado das fungdes publicas.

Dentro desse contexto, de implementagdo do idedrio neoliberal, e que tem no
discurso a justificativa de politicas sociais focalizadas e residuais visando atenuar as seqiielas
da ‘questdo social’, inserem-se no debate termos como: inclusdo e exclusdo social, os quais se
fazem presentes no debate nacional e internacional com a ONU. Estes termos sdo utilizados
para afirmar a inclusdo social da Pessoa Portadora de Deficiéncia, a qual vem sendo excluida
da sociedade por toda uma vida. Contudo, o que se quer acrescentar aqui ¢ que, para se
analisar esses termos, ndo se pode perder de vista o contexto social do capitalismo e a
conseqiiente desigualdade social inerente a esse, € que ndo sO grupos minoritarios sao

excluidos, mas grande parcela da populagao.

O termo exclusdo social estd mais do que presente na sociedade brasileira, seja na

midia, nos discursos politicos € nos planos e programas governamentais. Segundo
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WANDERLEY (2001, p.16), este ndo ¢ um fendmeno presente apenas nos paises pobres,
estando presente também no
“(...) destino excludente de parcelas majoritarias da populacdo mundial, seja
pelas restricoes impostas pelas transformagoes do mundo do trabalho, seja por

situagoes decorrentes de modelos e estruturas economicas que geram
desigualdades absurdas de qualidade de vida”.

A nocdo de exclusdo social esta presente no debate contemporidneo e, mais
precisamente, a partir da década de 1990. Esse tema, portanto, ¢ relativamente recente e tem
causado polémicas nas suas diversas definigdes, ou seja, termos como luta de classes e

desigualdades sociais vinham dominando o debate desde a década de 1940.
Segundo WANDERLEY (2001, p.17),

“(...) muitas situacoes sdo descritas como de exclusdo, que representam as

mais variadas formas e sentidos advindos da relagdo inclusdao/exclusdo. Sob
esse rotulo estdo contidos inumeros processos e categorias, uma série de
manifestagcoes que aparecem como fraturas e rupturas do vinculo social
(pessoas idosas, deficientes, desadaptados sociais;, minorias étnicas ou de cor;
desempregados de longa duragdo, jovens impossibilitados de aceder ao
mercado de trabalho; etc)”.

Destacamos que falar de exclusdo ¢ falar de desigualdade social; o termo tdo em
voga nos discursos oficiais sempre vem seguido de discursos sobre inclusdo e inser¢ao social,
mediante politicas sociais que pregam “reparos’” sociais para parcelas cada vez mais excluidas
do trabalho e das relagdes sociais como um todo. Contudo, entende-se que os referidos termos
vém substituir outros, como desigualdades sociais, no intuito de ocultar as contradigdes
presentes no mundo capitalista, e as suas conseqiiéncias, como: ‘questdo social’ e o

enfrentamento de suas manifestacdes.

Em decorréncia das novas necessidades do capital, e da atual situagdo por que passa

a luta da classe trabalhadora,

(...) uma nova estratégia hegemonica (neoliberal) do grande capital, de
reestrurura¢do produtiva, de reforma do Estado, de ‘globalizag¢do’ da
produgdo e dos mercados, de financeirizagdo do reinvestimento do capital,
face a atual crise de superproducdo e superacumulagdo, que envolve, dentre
varios aspectos, um novo trato a questdo social. Dessa forma, o projeto
neoliberal, que confecciona esta nova modalidade de resposta a ‘questdo

social’, quer acabar com a condi¢do de direito das politicas sociais e
assistenciais (...)” (MONTANO, 2001, p.17).
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Assim, ao invés do carater universal, cria uma forma diferenciada de atendimento
das necessidades segundo o poder aquisitivo de cada um. Portanto, essa condicao dificulta o

exercicio do direito social coletivo.

Os servigos sociais e assisténcias estatais passam a constituir “(...) ora uma fungdo
filantropica, ora uma atividade comercial, mercadologica, o que vem determinar a perda da
condi¢do de direito de cidadania” (idem, p.19). Portanto, na l6gica do mercado o discurso dos
direitos sociais de cidadania dara lugar ao discurso despolitizado e travestido de humanitério e
de filantropico. Segundo YAZBEK, “(...) é essa despolitizacdo que, ao lado da destitui¢do do
cardter publico dos direitos dos pobres e excluidos em nossa sociedade, estd na base do atual
sucateamento dos servigos publicos, da desqualificacdo de politicas sociais...(...)” (2001,

p.36).

As transformag¢des no mundo do trabalho, e conseqiientemente a supressiao
parcial/total de direitos sociais nas sociedades capitalistas — na opinido de diversos atores —
ocorrem e tém gerado resultados devastadores num contexto em que hd “(..) fraca

articulagdo de atores politicos estratégicos” (PEREIRA, 2000, p.51-52).
Segundo AMARAL (2001, p.210),

“a ideologia neoliberal conseguiu ao longo de sua historia atingir e
enfraquecer a for¢a organizadora do mundo do trabalho, gerando uma crise
no processo de sociabilidade. De forma regressiva a ideologia conseguiu
transformar as conquistas do direito coletivo em responsabilidades individuais,
de modo que o direito ao trabalho foi transformado em ‘privilégios a serem
conquistados com o esfor¢o individual; cada um tem a responsabilidade de se
reeducar para conseguir um lugar no mercado de trabalho, por conta
propria’”.

Nesta realidade, segundo PEREIRA, “fanto os empregados como os desempregados

ndo tém tréguas, porque, agora, eles sdo os responsaveis diretos pela sua seguranga social e

de sua familia” (2001, p.53).
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A conjuntura atual difere das condigdes vividas em meados do século XX, em que o
Estado desempenhava o papel de agente regulador e mediador das relagdes entre capital e

trabalho”, como garantidor de direitos de cidadania, em especial, os direitos sociais.

A globalizacdo e a reestruturagdo da economia, com a desnacionalizagdo do capital,
puseram em cheque as condigdes objetivas de Estado-nagdo. A precarizagdo do trabalho vem
minando as organizagdes dos trabalhadores, que hoje lutam, na maioria das vezes, por “um

lugar ao sol”, ou seja, na garantia de um trabalho.

Pesquisas recentes tém demonstrado que a mutagdo de significados dos direitos e a

erosdo dos espacos operarios tradicionais, segundo TELLES (1996, p.91),
“(...) é algo que vem se processando nos modos como as novas tecnologias vém
sendo introduzidas, redefinindo o espago e a sociabilidade operarias, atraves

da promogdo de relagoes individualizadas em hierarquias redefinidas na
organizagdo do trabalho, com énfase nos critérios do desempenho individual ”.

Para aqueles que estdo numa situa¢do de contrato precarizado, ou subcontratados, a
nogao de direitos perde sentido. As mudangas no mundo do trabalho precarizam as formas de
trabalho e os direitos sociais. Se estas trazem conseqiiéncias graves para os trabalhadores que
estdo em plena condi¢do de produgdo, a situacdo das Pessoas Portadoras de Deficiéncia ¢ bem

pior, diante das limitagdes impostas por sua condigao.

Na reforma do Estado ha uma énfase nas iniciativas privadas, da sociedade civil,
para o enfrentamento da questdo social no atendimento ao PPD; isso pode ter refor¢cado as
praticas tradicionais de ‘“cuidados privados” para o PPD (mediante a iniciativa de familias,

organizacao de voluntarios) que dificultam a nogdo de direitos sociais.

O contraponto se d4 com o crescimento da organizacdo das PPDs para superar as
dificuldades na garantia de direitos, mas no contexto dos anos de 1990 ha dificuldades diante
de um projeto neoliberal de Estado minimo. O que ¢ contraditério sdo as conquistas legais

justamente a partir da Constitui¢ao de 1988.

¥ Vale ressaltar as particularidades do Brasil, que nio viveu plenamente essa realidade.
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Essas reformas neoliberais repercutiram no interior do Estado, e o resultado destas ¢
que nos anos de 1990 estamos assistindo ao retrocesso na area social, a partir da defini¢ao de
politicas focalizadas, ndo mais caracterizadas pelo aspecto universalista, demonstrando um
retorno aos padrdes seletivos de beneficios sociais. Com definicdes de politicas de

atendimento aos chamados excluidos sociais.

E importante assinalar que as politicas sociais, nesse novo reordenamento neoliberal,
vém sendo negadas no carater “universal dos direitos sociais”, passando a atuar de forma

pontual e fragmentada, com o objetivo de atender apenas aos chamados ‘excluidos sociais’.

O projeto neoliberal, que cada vez mais traz os efeitos perversos do fendémeno do
desemprego estrutural, mostra-se incompativel com politicas de inclusdo social, uma vez que
o chamado “Estado de Bem-Estar Social” nunca se consolidou no Brasil, e hoje a defesa da
politica neoliberal de diminui¢do do Estado inviabiliza as condi¢des para assegurar direitos
como, no caso especifico, a politica de integracdo para o portador de deficiéncia. O decreto
que consolida esta politica é do final da década de 1990, periodo em que as Nagdes Unidas’
vém abordando e estabelecendo metas para os seus paises membros, no intuito de combater a
exclusdo mediante diferentes modelos e propostas de intervengio. Segundo VERAS (2002,
p.40), “a sociedade capitalista nasce com excluidos, é sua mdxima respeitar o mercado,
desenraizando e brutalizando a todos; essa é sua regra estruturante para depois incluir,

segundo sua propria logica”.
E a opinido de SASSAKI (1999, p.41), quando define inclusio social

“(...) como o processo pelo qual a sociedade se adapta para poder incluir, em
seus sistemas sociais gerais, pessoas com necessidades especiais e,
simultaneamente, estas se preparam para assumir seus papéis na sociedade. A
inclusdo social constitui, entdo, um processo bilateral no qual as pessoas,
ainda excluidas, e a sociedade buscam, em parceria, equacionar problemas,
decidir sobre solugoes e efetivar a equiparagdo de oportunidades para todos”.

Essa perspectiva ndo analisa a sociedade a partir do contexto historico na qual se

situa. Se 0 modo de produgdo capitalista separa a sociedade entre os proprietarios dos meios
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de producdo e os trabalhadores que vendem sua for¢a de trabalho, ¢, portanto, uma sociedade

que inviabiliza a “equiparagdo entre as pessoas’.

Esta forma de definicdo de inclusdo social a partir do proprio sistema nao leva em
conta que as grandes conquistas da populacdo nao aconteceram sem que antes haja duras lutas
para as referidas conquistas. Estas lutas foram representadas pelos movimentos sociais a partir
da década de 1970, resultando na definicdo de direitos sociais que se deu a partir da Carta
Institucional de 1988, no II Capitulo, Artigo 6°: “Sdo direitos sociais a educagdo, a saude, o
trabalho, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a prote¢do a maternidade e a infancia, a
assisténcia aos desamparados, na forma desta Constitui¢ao” (Cap.Il, art. 6° Constitui¢ao,

1988).

A definigdo, garantida em lei, da Politica para o Portador de Deficiéncia, foi uma
conquista dos movimentos em defesa do portador de deficiéncia em nivel mundial, que vém
desde a década de 1970 dando visibilidade a sua luta junto a0 movimento mais organizado da
populagdo. Contudo, exigir que se concretize o que reza a lei, e até a ampliagdo desta, vem se

contrapor ao que prega o projeto neoliberal em curso.

Segundo PEREIRA (2000, p.20), ¢ possivel as classes economica e socialmente
desfavorecidas transformar suas necessidades sociais em questdes, portanto inclui-las na
agenda politica vigente, mas isso pressupde que essas classes se transformem em sujeitos
sociais estrategicamente organizados. Portanto,

“(...) necessidades sociais so poderdo se transformar em questoes
perturbadoras da ordem estabelecida (e definidoras de direitos, que deverdo
ser concretizadas por politicas), se forem ‘problematizadas’ por classes,
fragoes de classes, organizagoes, grupos e, até, individuos, estrategicamente

situados e dotados de condicoes politicas para incorporar estas questoes na
pauta de prioridades publicas” (idem).

A andlise feita pelas assistentes sociais OLIVEIRA & NAKANO parte da definigdo
de necessidades “(...) no sentido de estado de caréncia, é considerada como ponto de partida

para o comportamento motivacional” (2000, p. 280), e ainda afirmam que, “(...) ao ter as

’ Em 20-12-93, a Assembléia Geral da ONU adotou o documento Normas sobre a Equiparacio de

Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia.
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necessidades basicas atendidas, o homem passa a apresentar o comportamento maduro e

construtivo para si e para a sociedade na qual se insere” (idem, p. 281).

Essa perspectiva vem se contrapor ao conceito de necessidades humanas pela teoria
marxiana, como bem afirma TONET (2001, p.7):
“(...) Quanto as necessidades, vale observar que ndo se trata do atendimento
das necessidades simplesmente do modo como elas sdo geradas no interior da
sociabilidade regida pelo capital. Sabemos, desde Marx, que o capital tanto
produz as necessidades quanto as pessoas adequadas para respondé-las. Mas,
no processo de transformagdo social, tanto as necessidades humanas sofrerdo
profundas modificagoes, tornando-se adequadas ao desenvolvimento humano e

ndo a reprodugdo do capital, quanto os proprios individuos se configurardo de
modo inteiramente diferente”.

A realidade ¢ que as “necessidades basicas” no contexto do capital atendem apenas a
uma pequena parcela, principalmente a que se insere no trabalho protegido. A grande maioria

encontra-se a margem do atendimento dessas “necessidades”.

Em relagdo a politica de atendimento ao ostomizado em Alagoas esta se da atrelada
ao Programa de Ortese, Protese e Bolsas Coletoras. Ndo existe, em nivel do Estado, defini¢do
formal que estabeleca diretrizes, normas especificas que garantam a operacionalizacdo das
acOes para atendimento desse, e que ultrapasse a mera distribuicdo de bolsas coletoras e o

atendimento multiprofissional de forma desarticulada.

Esse tipo de atendimento ainda permanece, mesmo apds a defini¢do da Politica
Nacional de Satide da Pessoa Portadora de Deficiéncia, (publicada em junho de 2002),
priorizando entidades universitarias e filantropicas para a realizagdo de atividades e na
defini¢do de agdes que possibilitem a reabilitacdo social do ostomizado, assim definidas:

No processo de reabilitagdo, a busca da eficiéncia sera uma preocupa¢do
permanente, desde a adogdo de estratégias e agoes que utilizem recursos da
propria comunidade, até a intermedia¢do de centros de exceléncia para
procedimentos de alta complexidade. As a¢oes de reabilitagcdo deverdo ter uma
abordagem multiprofissional e interdisciplinar, de modo a garantir tanto a sua

qualidade, quanto o principio da integralidade” (Politica Nacional de Saude
da Pessoa Portadora de Deficiéncia/junho/2002).

Nesse texto fica claro o papel da equipe multiprofissional para a reabilitagao social

do ostomizado, e no texto a seguir vé-se a importancia dessa equipe:
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“Essas agoes terdo, assim, um enfoque funcional e integral, o que significa
respeitar as especificidades de cada caso e as dreas das deficiéncias. Nesse
sentido, alem de contar com equipe multiprofissional e interdisciplinar, as
institui¢oes de reabilitacdo deverdo dispor de implementos tecnologicos para
avaliagdo, diagnostico e tratamento em reabilitagdo, adequados ao nivel de
complexidade a que se destinam” (idem).

Diante dessas dificuldades, constata-se que o direito de reabilitagdo social definido
na Politica Nacional de Atendimento ao Portador de Deficiéncia (PPD), ndo esta sendo

atendido.

E importante destacar a iniciativa dos profissionais na criagio da Associagdo dos
Ostomizados de Alagoas, e na tentativa de construir uma politica de atendimento ao
ostomizado, desde o seu primeiro momento, no Hospital do ‘Acucar’, depois no Hospital
Universitario/UFAL, e neste novo momento, aqueles profissionais do Posto Municipal de

Saude do Pam Salgadinho, que estdo tentando realizar um atendimento interdisciplinar.

A importancia da equipe multiprofissional, no atendimento a camadas
marginalizadas da sociedade, vem de longa data, segundo IAMAMOTO (1991, p.328), a
equipe multidisciplinar tem sua origem vinculada ao agravamento da ‘questdo social’,
especialmente das condi¢des de saude da populacdo, preferencialmente aquelas de ‘mais alto
risco’. A partir dai foram formulados programas prioritarios, os quais sao desenvolvidos a

partir de uma 6tica de contetido preventivista e educativo.

Nas entrevistas com os profissionais'® do HU/UFAL, percebe-se que eles
demonstram clareza quanto a importancia do seu trabalho para a reabilitacdo social do
ostomizado. Médico: desenvolve um trabalho técnico, de orientagdo ¢ acompanhamento de
complicagdes, também envolvendo a abordagem multiprofissional. Nutricionista:
esclarecimento, influéncia para a queda de tabus alimentares. Enfermeira: ¢ de fundamental
importancia para a reabilitacdo do ostomizado. Psicologa: apoio emocional para readaptagdo
social. Assistente social: desenvolve um trabalho importante para a sedimentacdo da

Associacao.



35

Contudo, na andlise sobre os depoimentos dados dos profissionais, sobre a
importancia da equipe multiprofissional, percebe-se que existe opinido de profissionais que
véem a sua pratica como uma acao solidaria, e que através desta poderia garantir a ‘inclusao’
do ostomizado. Também ha profissional que define a agdo do Grupo Multiprofissional de
Assisténcia ao Ostomizado - HU/UFAL (GMAO) como nao politica, o que revela uma visao
parcial da agdo profissional, sejam elas realizadas nas instituigdes ou ndo, uma vez que se
entende que ndo existe dicotomia entre pratica profissional e pratica politica. Esta visdo omite
o mito da neutralidade cientifica, da qual, muitas vezes, se vale o profissional para justificar

uma pratica aparentemente descomprometida com a realidade social (SERRA, 1987, p.37-41)

Cabe aqui destacar a importancia da atuagao do assistente social, no trabalho com os
ostomizados. A presenga do profissional de Servico Social remonta a origem da Associagao
dos Ostomizados de Alagoas, a qual tem tido uma participagdo importante no tocante a
formacao desta Associagao, bem como no seu processo de reativacao, o qual se deu a partir do
contato realizado entre os profissionais de Servico Social. Para enfatizar a importancia do
assistente social nos processos organizativos da populagdo, citamos IJAMAMOTO (1991,
p.374), quando afirma que o Servico Social vem orientando sua pratica na “(...) busca de
maior proximidade com o cotidiano de vida das camadas populares, solidarizando-se com
seus interesses e reivindica¢oes, o que demonstra maior consciéncia (...)”" de parcela de
profissionais das contradi¢cdes inerentes a sociedade capitalista e o resultado destas nas

condi¢des de vida da populagao.

Ainda que a presenca do assistente social seja fundamental, ¢ fato que sua atuacao ¢
insuficiente, pois as demandas colocadas pelos ostomizados necessitam da intervenc¢do de uma
equipe multiprofissional. Atualmente esta equipe é formada também pelo médico, enfermeira,

psicologa e nutricionista.

Diante dessa realidade ¢ importante frisar que a dificuldade da efetivagdo da politica
de defesa dos ostomizados perpassa pela contradigdo existente em relacdo ao contexto atual,

de Estado minimo, que ao mesmo tempo em que define politicas sociais focalistas, as suas

' Os profissionais entrevistados foram: a enfermeira-estomaterapeuta, 0 médico coloproctologista, a assistente
social, a nutricionista, a psicologa, os quais sdo membros do (GMAO) grupo multiprofissional de assisténcia ao
ostomizado.
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conseqiiéncias resultam no contexto maior, no qual estdo os hospitais publicos que vivem
superlotados, sem equipamentos, sem medicamentos e convivendo com déficit de varias

formas, como os de profissionais e financeiro.

No caso dos ostomizados, veremos a seguir que sua organizacdo se fortalece na
década de 1990, no Brasil, entretanto, a historia da organizacao desse segmento social remete

as décadas de 1950 e 1960 (no nivel internacional e a década de 1970 no Brasil).
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1.3. A ORGANIZACAO DOS OSTOMIZADOS NO CONTEXTO MUNDIAL
CONTRIBUINDO PARA A SUA VISIBILIDADE SOCIAL

As iniciativas de associagdes em defesa da pessoa ostomizada, assim como da pessoa
portadora de deficiéncia, surgem da necessidade de proporcionar a convivéncia de pessoas que
passaram pela mesma situagdo. Em geral estas associagdes se organizam mediante a formacao
de grupos de auto-ajuda, bem como para lutar pela existéncia de recursos humanos e
materiais, a fim de garantir assisténcia adequada, fundamental para a reabilitagdo dessas

pessoas.

Segundo dados de DIAS (1999, p.140), a literatura registra que a primeira entidade

em defesa da pessoa ostomizada data de 1951 e foi criada na Dinamarca.

E de grande importancia o nome de Norma G. Thompson, de Cleveland, nos Estados
Unidos, que na década de 1950, apds se tornar ostomizada, tomou a iniciativa de se aprimorar
para assistir pessoas na mesma situagdo. Isso se deu a medida que ela constatou a falta de
assisténcia as pessoas ostomizadas, o que contribuiu para que passasse a auxiliar o cirurgido
que a operou e se especializasse como técnica de enfermagem, contribuindo assim na

~ ~ . S .1l
evolucao das relagdes dos ostomizados com profissionais de satde .

Foi nessa época que a assisténcia ao ostomizado ganhou novo rumo, tanto na
melhoria dos dispositivos de efluentes (bolsas coletoras), como no incentivo a formagdo de
profissionais de saude, contribuindo para a formalizagdo do ensino com énfase nas habilidades

especificas para a assisténcia as necessidades das pessoas ostomizadas.

Em 1959 houve o primeiro encontro cientifico de “clubes” de ostomizados nos
Estados Unidos. Em 1962, foi criado nos Estados Unidos a UOA (United Ostomy
Association), na qual delinearam — se as seguintes defini¢des: os direitos das pessoas com
ostomia; e as normas de programa de visitadores a pessoas ostomizadas e de ajuda a paises

menos desenvolvidos (concedendo equipamentos).
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Com o objetivo de unir as associagdes existentes no mundo, visto que ja havia uma
preocupacdo com os paises mais pobres, na década de 1970 ¢ criada a IOA-International
Ostomy Association'”. A fungdo principal dessa organizagdo é promover a “saiide do
ostomizado numa extensdo geogrdfica de abrangéncia global; bem como a promog¢do de

eventos nos paises membros” (idem).

A TOA ¢ composta por associagdes regionais que se estruturam conforme o contexto

sociohistorico particular de cada regional, procurando refletir seus problemas especificos. Esta
.. . ~ . .. . 1

tem seus objetivos definidos pela Declaracdo Internacional dos Direitos dos Ostomizados”,

especificados a seguir:

E objetivo principal da Associacdo Internacional dos Ostomizados que todas as
pessoas ostomizadas tenham direito a uma qualidade de vida satisfatoria apos
suas cirurgias e que esta Declarag¢do seja reconhecida em todos os paises do
mundo.Receber orienta¢do pré-operatoria, a fim de garantir um total
conhecimento dos beneficios da operagdo e os fatos essenciais a respeito de
viver com uma ostomia.

1-Ter um ostoma bem feito, local apropriado, proporcionando atendimento
integral e conveniente para o conforto do paciente.

2-Receber apoio médico experiente e profissional, cuidados de enfermagem
especializada no periodo pré-operatorio e pos-operatorio, tanto no hospital
como em suas proprias comunidades.

3-Ter acesso a informagoes completas e imparciais sobre o fornecimento e
produtos adequados disponiveis em seu Pais.

4-Ter a oportunidade de escolha entre os diversos equipamentos disponiveis
para ostomia, sem preconceito ou constrangimento.

5-Ter acesso a dados acerca de sua Associacdo Nacional de Ostomizados e dos
servigos e apoio que podem ser oferecidos.

6-Receber apoio e informagdo para beneficio da familia, dos cuidados pessoais
e dos amigos, a fim de aumentar o entendimento sobre as condi¢oes e
adaptagoes necessarias para alcancar um padrdo de vida satisfatorio para
viver com a ostomia.

'"'E nesse contexto que surge a especialidade estomaterapia, a qual visa ao cuidado especifico do estoma,
tornando-se, depois, uma especialidade do curso de enfermagem.

'2 Alguns autores apontam datas diferentes para o seu surgimento: uns afirmam ter sido em 1974 ¢ outros em
1975.

" Fonte: Comité Executivo da Associagdo Internacional dos Ostomizados (IOA), julho de 1993, e revisado em
junho de 1997 — Canada. (http://www.noolhar.com/opovo/cienciaesaude/16409/html).
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Ha também a Associagdo Latino-Americana de Ostomizados (ALADO), da qual o
Brasil faz parte do bloco regional. Essa associagdo procura defender a igualdade de direitos

dos ostomizados, bem como, assistir os ostomizados.

No Brasil, a organizacdo dos ostomizados surge com o primeiro clube do
ostomizados, na cidade de Fortaleza, no Ceara, chamado “Clube dos Colostomizados do
Brasil”, fundado em 17/09/1975. Este clube, segundo o presidente Raimundo Bezerra'®, surgiu
da necessidade de um grupo de profissionais, especialmente o médico coloproctologista Pedro
Henrique Saraiva Ledo, que atuava na clinica de proctologia, e que constatou a falta de

assisténcia adequada a pessoa ostomizada.

O referido médico, ap6és uma viagem feita a Cleveland, nos Estados Unidos,
conheceu a enfermeira Norma Gill-Thompson'”, que veio ao Brasil com o intuito de
assessorar na criagdo da primeira associacdo de ostomizados no pais. A referida entidade
visava assistir os pacientes que eram submetidos a cirurgias de ostomia e que, por falta de

informagdes adequadas, rejeitavam o resultado destas.

Em 1979, foi criado em Sado Paulo o Centro Paulista de Assisténcia ao

Colostomizado. E em 1982 foi criada a Associa¢do dos Ostomizados do Rio de Janeiro.

A Sociedade Brasileira de Ostomizados (SBO) surge na segunda metade da década
de 80, periodo em que a sociedade brasileira vivenciava a efervescéncia dos movimentos
sociais na luta por mudangas na politica brasileira e pela efetividade de conquistas de direitos
sociais na Carta Institucional. A SBO foi criada em novembro de 1985, com sede no Rio de
Janeiro -RJ, tendo como primeira presidente a ostomizada Candida Cavalheira, que também
havia contribuido com a criacdo da Associacdo dos Ostomizados do Rio de Janeiro. Segundo
CAVALHEIRA'® (1992):

“a fundacgdo da SBO ¢ de grande importancia (...) fui a primeira fundadora, em

novembro de 1985 (...) num forum realizado em Sdo Paulo sentiu-se a
necessidade de uma entidade, a nivel nacional, para se defender diante das

4 Entrevistado do Jornal Informativo Nova Vida n° 1, da SBO de Fev/Mar/1992.
' Citada anteriormente como fundadora da organizagio dos ostomizados no mundo.
' Entrevista realizada pelo Jornal Informativo Nova Vida n°® 1, da SBO de Fev/Mar/1992.
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autoridades um atendimento global para os ostomizados do Brasil, o que
acontecia de forma muito dispersa’.

Cabe a Sociedade Brasileira dos Ostomizados (SBO) tracar as diretrizes
para as Associacdes, norteadas pela filosofia da Organizagdo Internacional dos Ostomizados
(I0OA). A SBO ¢ uma institui¢do de utilidade publica, sem qualquer finalidade lucrativa,
constituida por associagdes, clubes e ntlicleos de ostomizados de diversos estados da

federagao.
A SBO tem como objetivos principais'’ :

Reunir todas as associacoes, clubes, niicleos e socios, em nivel nacional, na
defesa dos direitos dos ostomizados, Incentivar a industria nacional a fabricar
equipamentos para ostomizados de boa qualidade e de baixo custo;
Representar os (as) ostomizados (as) do Brasil em nivel nacional e
internacional; Promover a assisténcia e defesa de todos os seus filiados,
Publicar Boletim Informativo; Promover jornadas e Congressos, Fomentar a
criacdo de associacoes nos Estados; Criar, orientar e treinar os ‘visitadores
ostomizados’; Exigir do servigo publico o fornecimento de bolsas coletoras
gratuitas, Ser filiada a Associa¢do Internacional de Ostomizados (IOA);
Promover a unido de todos (as) ostomizados (as) brasileiros (as).

No ano de 1988 a SBO participou pela 1* vez do Congresso Mundial de
Ostomizados, realizado em Paris. Foi realizada a sua filiagdo pelo Conselho Executivo
Mundial na Associagdo Internacional de Ostomizados (IOA). Em maio de 1991 a SBO foi
eleita para sediar o 7° Congresso Mundial de Ostomizado, no Rio de Janeiro. Segundo
CAVALHEIRA (2000, p.304), este Congresso foi um grande marco para a historia da
Associagdo dos Ostomizados no pais, pois teve uma grande repercussdo, visto que, além de
comparecerem delegados de 52 paises, estiveram presentes autoridades das trés esferas de
governo, o que resultou numa grande visibilidade da situagcdo da pessoa portadora de ostomia,

bem como de sua organizagao.

De 1986 a 2000 aconteceram oito jornadas brasileiras de ostomizados e a
participacdo dos estados brasileiros foi crescendo a partir do surgimento de novas associagdes

e nucleos. Hoje ha 20 associa¢des no pais com diversos nticleos.

' Dados do site oficial da SOB encontrados no endereco eletrénico: http/www.ostomia.com.br/
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Ainda segundo CAVALHEIRA (idem): “(...) o papel fiscalizador das associagoes

e/ou nucleos é ainda pouco acionado quando se trata dos direitos das pessoas ostomizadas
Uma grande frente de trabalho da organizacdo dos ostomizados € garantir recursos

para a implementagdo da politica, intervindo junto aos orcamentos federal, estadual e

municipal.

Faz-se necessario enfatizar a importancia da organizag¢do da pessoa ostomizada para
lutar por direitos sociais neste contexto adverso por qual a sociedade passa, e que tem como
preceitos fundamentais as prerrogativas neoliberais. Sem perder de vista que essa organizagao
nao pode ser vista como um fragmento social isolado, e sim parte constituinte de um todo, que
s30 0s movimentos sociais € a sua importancia na luta pelas garantias de direitos sociais e,

conseqiientemente, por uma sociedade sem desigualdades sociais.
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CAPITULO 11

ASSOCIATIVISMO CIVIL, MOVIMENTOS SOCIAIS E A
CONSTRUCAO DO SUJEITO COLETIVO NO CONTEXTO
NEOLIBERAL

Os movimentos sociais originam-se das contradi¢des sociais que afetam as classes
trabalhadoras, que se evidenciam a partir das desigualdades entre o capital e o trabalho
inerentes a0 modo de producdo capitalista. A realidade brasileira tem revelado a importancia
dos movimentos sociais que aconteceram ao longo da historia, com seus avangos e recuos,
seja a partir do movimento operario, seja do sindical, sejam os movimentos urbanos, ou

movimentos rurais.

Para a conceituacdo de movimentos sociais recorremos a duas importantes
pesquisadoras sobre o tema: SCHERER-WARREN & GOHN. Para SCHERER-WARREN, os
movimentos sociais sdo mais abrangentes, “(...) sdo formas de agoes coletivas reativas aos
contextos historicos sociais nos quais estdo inseridos, portanto, € a sintese de praticas sociais,
produto das articulagoes de sujeitos e associagoes civis (1999, p. 16). Para GOHN,
movimento social refere-se a a¢do dos homens na historia. Esta a¢do envolve um fazer — por
meio de um conjunto de procedimentos — e um pensar — por meio de um conjunto de idéias

que motiva ou da fundamento a agdo. Trata-se de uma praxis portanto(...)” (1997, p. 247).

Contudo, faz-se necessario deixar claro que os movimentos sociais abrangem varios
segmentos e, portanto estes estdo incluidos como sujeitos da sociedade civil, porém, entende-
se sociedade civil como nao homogénea, e conseqiientemente, o antagonismo inerente a ela.
Esta afirmativa baseia-se em MONTANO, quando o mesmo com o propésito de desvelar a
nog¢ao ideologica implicita no conceito de ‘lutas da sociedade civil’, baseia-se no conceito do
real processo de ‘lutas na sociedade civil, assim, ele esclarece que:

“(...) com efeito a primeira expressdo, ‘lutas da sociedade civil’, manifesta a
perspectiva de uma sociedade civil, um corpo articulado, organizado,
relativamente homogéneo e auto-identificado (...) na sociedade civil estdo

presentes organizagoes tanto dos trabalhadores, de ‘excluidos’, das chamadas
‘minorias’, dos defensores de direitos humanos, da mulher, da crianca e do
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adolescente, do meio ambiente, mas também comparecem organizagoes
representantes do capital (Sesc, Sesi, Fundag¢do Bradesco) e ainda mais,
organizagoes fascistoides (Tradi¢do Familia e Propriedade, grupos
neonazistas, por exemplo) instituicoes fandtico-religiosas (diversas seitas que
pregam o ‘fim do mundo’, entre outras ) ou até fundamentalistas. Isto é, pensar
na sociedade civil como uno resulta num erro grosseiro de interpretacdo
historica” (2002, p. 275)

Portanto para o autor “(...) pensar as lutas na sociedade civil é pensar esta esfera

social ndo como espago de lutas, mas como sujeitos delas” (idem).

Diante deste contexto, ¢ necessario resgatarmos brevemente a importadncia dos
movimentos sociais na sua trajetoria politica e historica para a constru¢do de uma nova
sociedade, para isso € necessario enfatizar que estes sdo constituintes da sociedade civil e
como sujeitos sociais coletivos

“(...) sdo os que perpetuam a memoria historica de processos civilizatorios
emancipadores, que constroem a indignac¢do diante da reatualiza¢do de
problemas antigos e das reconfiguragoes das misérias humanas e que sonham

com a possibilidade de contribuir para a produgdo de uma sociedade mais
justa e feliz” (SCHERER-WARREN, 1999, p. 11).

Como a historia dos movimentos sociais estd relacionada simultaneamente com as
multiplas dimensodes advindas da realidade social, as bases dessas relagdes sao estabelecidas e
desenvolvidas a luz de um cenario multifacetario. Isso indica que hd movimentos sociais em
diregdes diversas, como aqueles que visam a transformagdo ou aqueles que visam uma
mudanga civilizatoria, e ha ainda aqueles que resultam da fragmentacdo da vida social como

os de apelo a individuagao, ao xenofobismo, criagdo de fundamentalismo, entre outros. (idem)

Sdo varias as denominagdes para caracterizar os movimentos sociais. Os
movimentos populares t€m como caracteristicas basicas nas suas agdes, a demanda por bens e
servicos necessarios a sobrevivéncia cotidiana. Ja os chamados “novos” movimentos sociais
se referem aos movimentos ecoldgicos, das mulheres, etc, os quais ja se referiam, segundo
GOHN “(...) a uma outra ordem de demanda, relativa aos direitos sociais modernos, que

’

apelavam para a igualdade e a liberdade, em termos das relagoes de raga, género e sexo’

(1997, p. 283).

Quando falamos em associativismo, estdo presentes multiplas formas de

organizacdes civis na sociedade em diferentes épocas historicas. O conceito de associativismo
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civil tem varios significados historicos, e estes se associam a multiplas significacdes, dentre
clas estdo: sociedade civil, ONGs, agdes voluntarias, entidades civis, movimentos sociais,
acdes coletivas, sujeitos coletivos, entre outros. Neste trabalho utilizamos a definicdo de
associacgdes civis, como
“(...) formas organizadas de agoes coletivas, empiricamente localizaveis e
delimitadas, criada pelos sujeitos sociais em torno de identificagoes e
propostas comuns, bem como para a melhoria da qualidade de vida, de defesa
de direitos e de cidadania, reconstrucdo comunitaria, etc. Inclui-se nessas
defini¢oes as associagoes de moradores, ONGs, grupos de mutua-ajuda,

grupos de jovens, mulheres, étnicos, ecologistas e outros” (SCHERER-
WARREN, p. 15).

No periodo da ditadura brasileira, as organiza¢des atuavam com autonomia em
relagdo ao Estado, a partir do final da década de 1980, com o processo de democratizagdao na
politica brasileira, as associagdes civis buscam abrir interlocu¢cdes com os governos mais
locais, mediante participagdo nos espacos relacionados as politicas sociais, que sdo canais

institucionais mediante conselhos setoriais, entre outros.

Sao varias as questdes que impedem a participacao plena dos movimentos populares,
como exemplo tem-se a falta do exercicio de participacdo na gestdo publica, além da tradigado
da delegacdo de poder, de demandas de tipo corporativista, individualistas, somadas a pouca
tradi¢do democratica que perpassa a sociedade brasileira. Além de restringir suas aspiragdes

no sentido de vitalizar a sociedade civil, renovando iniciativas democraticas.

Falar de participagdo pressupde falar de: democracia, praticas democraticas, entre
outras, contudo ¢ necessario afirmar as suas condigdes reais no contexto historico do
capitalismo, em que esta ¢ representada como liberdade, igualdade, no entanto estes conceitos
significam que estas formas se referem ao nivel da politica, com todos os seus limites

histoéricos de agdo.

Na dindmica organizativa de associacdes civis um aspecto significante e prioritario
no desenvolvimento de acdes coletivas € o incentivo a participagdo dos associados, e esta €
construida a partir de estratégias politicas democraticas, pelos agentes de mediagdo, que
podem ser representados pelos lideres destas associagdes. Segundo BRANDAO (1990, p.101)
“(...) aos olhos do agente de mediacdo, a participacdo ¢, de inicio, o teor determinante de

formas de acesso do povo ao palco da Historia”. Portanto nesta linha de acdo a participagdo
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propicia “(...) o desenvolvimento de uma capacidade critica e uma melhor compreensdo dos
mecanismos de funcionamento da sociedade e do papel que as organizagoes tém nas formas
possiveis de inser¢do na mesma” (GAJARDO & WERTHEIM, apud, BRANDAO 1990,
p.101).

A constitui¢do do sujeito coletivo se da a partir da constru¢cdo de uma identidade,
representada pelos interesses comuns no grupo e € através desta que se organizam praticas que
possam defender seus interesses constituidos pelo coletivo, como forma de luta. Contudo, ¢
importante esclarecer que, na organizagdo associativa “(...) os interesses individuais existem e
ndo podem ser ignorados, mas a organicidade comega a desenvolver quando comecam a ser

identificados e construidos interesses coletivos (...)” (TRINDADE, 1993, p. 15).

A conquista da democracia no Brasil ainda esta em processo e teve na ‘transi¢ao
democratica’ sua experiéncia mais recente. Esta se deu como pano de fundo o enfrentamento
da ‘questdo social’ mediada pelo Estado, em conjunto com leis trabalhistas, previdéncia social
estatal, universalizagao de direitos civis e politicos, na aprovac¢do da Carta Constitucional de
1988. Entretanto, como ja enfatizamos antes, esses direitos tém se constituido em direitos de
‘excluidos sociais’, retirando o carater universal preconizado na Carta. Essas mudangas tém
trazido descrencas nas formas participativas no conjunto dos movimentos sociais. No entanto
queremos enfatizar aqui, ¢ que no contexto das associagdes civis ¢ primordial o
desenvolvimento de praticas democraticas, para a construgao e fortalecimento da organizagao

que tenham como objetivo a construgao de sujeitos coletivos.

A formagdo politica de associagdes civis, como sujeito coletivo, necessita atentar

para acdes fundamentais, nesse processo de formagao, pois segundo GOHN,

“(...) a cultura da participagdo exige, para o seu desenvolvimento, que ndo
haja condicionantes ou imperativos externos. A liberdade é a sua categoria
central. A participagdo dos individuos deveria ser feita objetivando ndao apenas
obter um bem material, imediato, ainda que extremamente necessario, mas
também o crescimento daquele ser enquanto individuo, estimulando o
desabrochar de seu potencial humano, de sua individualidade, aspira¢oes e
desejos. (...) A nivel das agoes coletivas, os principios basicos que deveriam
estar presentes sdo os da tolerdncia, do respeito a pessoa do outro, da
existéncia de certas regras de civilidade e o uso do método da discussdo e da
persuasdo como forma de estruturar as agoes, as reivindicagoes, as propostas
etc.Ou seja, o coletivo deve ser o cenario, o espago de constru¢cdo das
vontades, através do pluralismo das idéias, de seus confrontos, e da
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formulagdo de linhas comuns que possibilitem a canaliza¢do das vontades
individuais em vontades coletivas. O coletivo deve ser, portanto, o campo por
exceléncia de agoes culturais pluralistas. Ainda que os sujeitos destas agoes
tenham objetivos comuns e reivindicagoes iguais, os fins pelos quais aquelas
agoes de organizam devem contemplar a diversidade e as diferencas (...). Em
sintese, o desenvolvimento da cultura politica fundada na participag¢do exige a
constru¢do de canais onde haja liberdade de expressio e pluralismo™(...)
(2001b, pp 108-109).

Essas questdes, que contribuem para a construgdo de sujeito coletivo, tornam-se um
desafio, diante da conjuntura atual, de apelo ao individualismo e de retorno de praticas
passadas, nas quais o comportamento politico tradicional de camadas sociais subalternas sao

de passividade, de espera para que outros resolvam seus proprios problemas.

As formas de socializagdo politica, mediante instrumentos de democracia interna na
dindmica organizativa de associagdes civis contribuem para o fortalecimento do
pertencimento dos sujeitos sociais envolvidos, e para a constru¢do da identidade coletiva, a
partir do reconhecimento de interesses comuns, € que podem resultar no efetivo exercicio do
controle social. Mesmo que este signifique apenas espagos reduzidos de conselhos setoriais,
mas que podem resultar em proposi¢des para a luta pela efetivacdo de politicas sociais,

necessarias ao segmento dos ostomizados e articuladas a outras associagdes civis.

Com o objetivo de analisar a questdo da participagdo partindo da importancia desta
na socializagdo da politica, na constru¢do da representagdo de interesses, bem como na luta
pela efetiva cidadania, ¢ necessario buscar elementos que constituem o seu discurso

historicamente, seja a partir de pressupostos ideopoliticos, progressistas ou conservador.

Em relagdo ao Estado, essa analise serve para compreender, o discurso participativo
do Estado, o qual se modifica de acordo com as formas de manter a hegemonia sobre a
populagdo. E dada a impressdo que o incentivo e a defini¢io de participagdo definira relagdes
sociais de teor politico diferentes, contudo, a histéria tem mostrado que estes meios sdo
eficazes na incultacdo de habitos e motivagdes nos sujeitos, com interesses de disciplinar as

formas de participagao articuladas ao interesse do Estado e ndo se contrapondo a este.

Segundo o texto de MARX & ENGELS, sobre ideologia alema, “(...) a produgdo da
consciéncia do individuo social é entendida a partir da construgdo de relagoes reais (...)".

Isso quer dizer que
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(...) as idéias da classe dominante sdo em cada época as idéias dominantes,
isto é, a classe que é a for¢ca material dominante da sociedade é, ao mesmo
tempo, sua for¢a espiritual dominante. A classe que tem a sua disposi¢do os
meios de produgdo material dispoe, ao mesmo tempo, dos meios de produgdo
espiritual, o que faz com que a ela sejam submetidas, ao mesmo tempo e em
média, as idéias daqueles aos quais faltam os meios de produgdo espiritual”.
(1977, p. 172).

Estas afirmativas, muito embora tenham sido feitas no século XIX, tém consisténcia
no contexto atual, no qual mudaram-se as formas de dominagdo e as relagdes de conflitos
sociais, contudo a base na qual esta sedimentada a relagdo de desigualdade entre aqueles que
detém os meios de produgdo e os que detém as forgas produtivas, mediante for¢a de trabalho,

estdo inalteradas.

Na década de 1950, no Brasil, a participacao, continha no seu interior uma idéia de

modernizacdo e de democracia.

“Elemento chave durante o periodo desenvolvimentista, a participa¢do tinha
como objetivos: a adesdo aos programas de desenvolvimento local, regional e
nacional, voltados para acelerar os processos de mudangas; a alteragdo dos
padroes socioculturais considerados arcaicos, a constru¢do de interesses
corporativos e como instrumento de compatibilizacdo de conflitos entre grupos
de interesse” (SIMIONATTO & NOGUEIRA, 2001, p. 153).

Essa realidade envolvia o interesse na recuperagdo financeira do mundo ocidental, que
envolvia a crise do chamado pos-guerra, bem como a superagdo do atraso dos paises

denominados subdesenvolvidos.

Ha dificuldades que sdo notdrias nesse processo de participagdo social nas politicas
publicas. Na conjuntura politica dos anos 1980 as praticas sociais apontavam para um novo
ordenamento no sistema do poder politico ¢ mudangas nos processos de enfrentamento das
questdes econdmicas e sociais, diante do agravamento do aumento da recessdo, do
desemprego, do esgotamento do padrdo de acumulagdo e conseqiientemente da precarizagao

das condigdes de vida da populagdo.

Diante desse quadro as lutas pela democratizagao da sociedade, deram-se de diversas
formas de mobilizacdo, articulando forgas sociais em direcdo as necessidades individuais e
coletivas, e pela defesa e garantia de direitos sociais universais. Contudo, essas lutas sociais

se deram num contexto social mundial em que o welfare state instituido em paises da Europa
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ocidental sofria um revés, diante de um projeto, de prerrogativas neoliberais € com propostas

de Estado minimo.

Assim, enquanto que nos anos de 1980 a tematica da participacdo social advinha da
crise de governabilidade das estruturas de poder do Estado, desgastadas pelos anos de
autoritarismo e das demandas legitimas expressadas pelos movimentos sociais, nos anos de
1990 esta se da em funcdo do reordenamento na economia mundial, segundo GOHN, (1997,
p. 310) “(..) a participag¢do e os processos de descentralizagdo, construidos no interior da
sociedade politica foram se modificando, pois as formas de participa¢do direta foram se
institucionalizando”. Contudo, os critérios de representatividades nas instancias decisorias
ainda se dao pelo critério pessoal, individual, demonstrando uma heranca antidemocratica e de
clientelismo, nas instancias de poder, que marcaram a sociedade brasileira. Nessa conjuntura
abriram-se canais novos de participacao, contudo, junto a esses canais, “(...) estruturaram-se
também movimentos sociais que defendem demanda particularistas e estdo voltados para

atuar como co-participes das agoes estatais” (idem, p. 311).

Na década de 1980 o debate sobre participacdo assumiu uma conotagdo a partir de
velhos e novos atores, os quais determinavam as mudangas em curso no cenario, quais sejam:

os Estados nacionais, as agéncias multilaterais e as Organiza¢des Nao-Governamentais-

ONGs.

“Contrariamente ao que ocorreu em outros periodos historicos, quando a
participagdo era articulada em torno de organizagoes coletivas, com uma
clivagem de classe em torno de projetos e interesses mais universais, a
sociedade civil é convocada, hoje, em nome da cidadania e de um dever civico,
a assumir as fungoes estatais nas tarefas relativas a prote¢do social. O
fortalecimento da sociedade civil, ora proposto, se afasta da constru¢do de
vontades coletivas e da idéias de Estado-na¢do e volta-se para agoes
localizadas e pontuais de combate a pobreza” (SIMIONATTO &
NOGUEIRA, 2001, p. 154).

Agdes essas mediadas por organismos internacionais como BID, BIRD, ONGs, entre outras.
Portanto, o discurso da participagdo esta mais para o carater de adesdo aos programas

ditados pelos preceitos neoliberais, esvaziados do seu carater politico, do que uma

participagao da populacdo em instancias decisorias,

“(...) um discurso participacionista veiculado em épocas pretéritas, com
conteudos acriticos e aclassistas, vinculados a uma idéia de participa¢do
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restrita em associagoes organizativas e associativas, que lutam pela solucdo
de caréncias mais imediatas, encobrindo as questoes estruturais que
alicer¢am, a propria construgdo da pobreza”. (idem, p. 157).

O discurso da participagdo e os rearranjos nos papéis e fungdes do Estado no
discurso de combate a pobreza sdo utilizados como estratégia para a dindmica de acumulagao
capitalista. Este discurso pode ser usado tanto em governos democraticos, como autoritarios,
nestes ultimos, pode ser usado como formas ageis e sutis de controle social, como vimos na
era do desenvolvimentismo brasileiro. Isso nos leva a teorizar que a idéia de participag@o, por
si s6 nao significa coisa alguma. O desafio que permeia esse significado advém da
compreensdo de que tipo de poder concretamente ela serve, e que projeto politico defende.
Para se compreender o significado de participacdo nos moldes dos movimentos sociais, €
conceber como legitima as agdes que produzam efeitos diretos no poder de classe conferidos a

esses sujeitos sociais.

Portanto, participagdo pressupde a interven¢do da populacdo na vida publica,
vinculada aos processos de democratizagdo politica. Para se efetiva-la ¢ necessario que a
populagdo possua interlocutores coletivos, mediante movimentos organizados, rompendo com
o ciclo de mecanismos institucionais que permearam a realidade brasileira, como

procedimentos de cunho autoritarios, populistas ou clientelistas.

Pela Constituig@o Institucional a participa¢ao popular é entendida como um principio
democratico, e esta se efetivara através de organizacdes representativas, na formulagdo das
politicas e no controle social. Contudo, o projeto neoliberal em curso, tem outras propostas
que as diferem das conquistas da popula¢ao na Constituicao de 88, este busca suas bases de
sustentacdo no retorno ao liberalismo, o qual reconhece, em parte, até estimulando a auto-
organizacdo da sociedade, orientando para interesses puramente corporativos e privativistas,
dentro de um dominio da légica de livre mercado, com o intuito da consolidacio da
hegemonia burguesa e a necessaria reproducao do capital. SILVA afirma que, o projeto
neoliberal “(...) apregoa apologia a privatizag¢do, deslocando a esfera publica para o
mercado, e a solugdo de conflitos e o atendimento as demandas sociais ficam por conta de um

Estado minimo”. (1992, p. 107).

Em face do atual contexto de escassez de recursos, proclamado pelo Estado, o

discurso de participacdo fica contraditorio, diante de uma oferta restrita de servigos, tendo
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como conseqiiéncia, a inviabialidade na transparéncia da coisa ptblica, bem como na garantia
em formas de participagdo em projetos inovadores de cidadania. Segundo MALTA, no padrao
da sociedade burguesa de ordem liberal, as teorias dos direitos sociais de cidadania “(...)
qualificam a dire¢do da normatividade como condi¢do para o reconhecimento e efetividade
desses direitos, o que vem reiterar a premissa e negociagoes, mediados pelo Estado e pelos

sistemas institucionais formalmente definidos por lei (...)” (1997, p. 98).

Assim diante desse entendimento, percebe-se que nos processos sociais e politicos,
tém como premissa a liberdade e poder dos cidadaos, como individuos soberanos, aos quais
estdo subordinados o poder dos Estados nacionais

“(...) a esfera da for¢a juridico-politico do Estado é priorizada como condi¢do
fundamental para a garantia, prote¢do e controle dos direitos formais e,
essencialmente, se a forma a tese da participagdo na comunidade como
substrato ao “status” de cidadania (...) a cidadania circunscreve, portanto, no
limite da ordem social burguesa, e, o problema real de sua reproducdo fica

subsumido a medidas politicas de melhorias das condigcoes das classes
subalternas”. (idem, p.117).

Em contraposicao a cidadania liberal burguesa, a autora demonstra que por traz
dessa teoria em que a garantia de cidadania ¢ entendida como participacdo social dos
individuos, mediante a constitui¢do de formas politico ideologicos com o intuito de resolver
os conflitos sociais. Dessa forma fica evidente que a burguesia utiliza-se desses aparatos, e de
melhorias paliativas para as classes subalternas, a fim de que permanega em “harmonia” a

livre reprodugao do capital.

Desde o inicio da década de 1970, que o capitalismo vendo-se diante de um quadro
critico acentuado, entre tantas conseqiiéncias deu-se um amplo processo de reestruturacao do
capital, com a inten¢do de recuperar seu ciclo reprodutivo, afetando consideravelmente o
mundo de trabalho. A nova racionalidade a organizacdo do capitalismo, incide em outras
dimensdes sociais, exigindo revisao do papel e das fungdes do Estado e da sociedade. Assiste-

se como resultado a essas mudangas a um aumento das desigualdades sociais.

Portanto, no cendrio internacional, na década de 1970, a crise econdomica pde em
xeque os padrdes de acumulacdo que vinha sendo mantidos desde os anos de 1940. Tal crise
expoe o fim da comemoragdo americana dos anos de crescimento pos-guerra, € a crise do

welfare state, processos estes amplificados pela crise no socialismo real (BEHRING, 1998,
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p.177). Assiste-se no plano global a passagem de um padrao de acumulagdo e regulamentagao
fordista- Keynesiano para um novo padrdo chamado de acumulacdo flexivel, delega-se
portanto, ao mercado a definicdo das regras para a solu¢do dos problemas econdmicos e

sociais.

Nos anos de 1980 e de 1990 a crise econdmica do capital é responsavel pela
exaustdo do padrio capitalista monopolista fundado num regime de acumulagdo, o que vem
alterar os padrdes de organizagdo do processo de trabalho nas industrias, alteracdes essas que
irdo repercutir nos padrdes estabelecidos pelo fordismo como na organizacdo politica dos
trabalhadores, que sofre um revés no sentido de quebra de identidade coletiva da classe
trabalhadora. A luta bésica dos trabalhadores passa a ser manuten¢do do emprego, € ndo mais
pelas condi¢des de trabalho dentro de uma categoria. Para BEHRING (1998, p. 187) “(...)
trata-se de reinaugurar um ciclo de expansdo da taxa de lucros, num contexto de fragilidade
dos trabalhadores, e com um custo altissimo (...)”, seja em relagdo as suas lutas sociais, seja
pelas formas precarizadas, e flexiveis de trabalho. O resultado dessas mudancas ¢ que segundo
NETTO,

“(...) na sociedade civil, enquanto a oligarquia financeira global se
movimenta de maneira crescentemente articulada, encontrando e forjando
canais e institui¢oes para dar forma a seus projetos, as tradicionais expressoes
e representagoes das classes e camadas subalternas experimentam crises
visiveis (...)” (1996, p. 99).

Assiste-se no final do século XX, transformacdes que sdo evidentes, sejam nos
processos de trabalho, nos habitos de consumo, nos poderes e praticas do Estado, entre outros.
Essas mudangas operadas ndo interferiram nas regras basicas do modo de produgdo capitalista.
Mesmo diante de momentos de crise capitalista, como foi a primeira grande recessao do pos-

guerra, em 1973.

A partir de 1973, até a histdria recente do capitalismo vem se mostrando com outras
caracteristicas: atravessando a mudanga do regime fordista para um regime de contrato
trabalhista, entre outras. A atual tendéncia dos mercados de trabalho ¢ a redugdo de
trabalhadores estaveis, e empregar cada vez mais aqueles que entram com contrato

temporario, sem direito a prote¢do social que ¢ a garantia dos estaveis.
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Com isso as formas de organizacdo da classe trabalhadora especialmente os
sindicatos, t€ém sofrido mudangas significativas. A forma de producdo capitalista ndo mais se
encontra nas fabricas, muitas delas sdo construidas de forma terceirizada, entre outras,
contribuindo para a diluicdo da organizagdo sindical. Além de que houve uma mudanga de
paradigma de alguns estudiosos do marxismo, que aderiram a maxima de fim das utopias, e
adesdo as afirmativas pos-modernas na tentativa de sepultar de vez a possibilidade de

vislumbrar a luta pela transformagao social, visando o socialismo.
Para HARVEY (2000, p. 320)

“(...) a nova esquerda perdeu sua capacidade de ter uma perspectiva critica
sobre si mesma e sobre os processos sociais de transformagdo que estiveram
na base da emergéncia de modos pos-modernos de pensamento. Insistindo que
era a cultura e a politica que importavam, e que ndo era razodvel nem
adequado invocar a determinag¢do economica mesmo em ultima instancia

()"
Esta afirmativa vem contribuir para estudos sobre movimentos sociais, com caracteristicas de

transformacao social, tdo necessaria nesta época de discurso de ‘fim da historia’.

A agdo politica das classes dominantes brasileiras foi de adesdo ao projeto
neoliberal, tendo como determinante um novo padrao de acumulagdo, pautado na
reestruturagdo econdmica. Neste reordenamento o Estado ndo ¢ mais definido como regulador
social, uma vez que este ¢ visto como responsavel pelo esgotamento das possibilidades de

crescimento, € a solugdo apresentada seria o livre jogo das forcas do mercado.

As conseqiiéncias desse projeto neoliberal na realidade brasileira vém acontecendo
com sé€rios prejuizos para os movimentos sociais, € conseqiientemente para as camada alijadas

da sociedade.

O processo de formacao historica brasileira vem de largo curso, segundo NETTO

(1999, p. 76).

“(...) no interior do qual as camadas mais ativas das classes dominantes,
mediante instrumentos de repressdo aberta, e/ou mecanismos mais refinados
de controle, revelaram-se capazes de erguer um sempre renovado sistema de
privilégios e uma metodica exclusdo das classes e camadas subalternas dos
avancgos sociais”.
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O periodo da ditadura instaurada no final da década de 1960 demonstrou o carater de

exploracdo e dominagao da grande massa do povo brasileiro.

Em fins da década de 1970 e na década de 1980, ao tempo em que o Brasil vivia a
efervescéncia dos movimentos sociais na luta pelas politicas sociais, e criavam-se mecanismos
politico-democraticos com o intuito de regular a dindmica capitalista, o capitalismo mundial
fazia um revés, aplicava restricdes na politica de welfare state, ldgica neoliberal de Estado
minimo e livre mercado, tendo como principais elementos: a desregulamentagdo; a

flexibilizagdo e a privatiza¢ao; comandados pelo centro do capitalismo.

E no caso Brasileiro, em que as burguesias nacionais aliaram-se ao projeto de
grandes corporagdes transnacionais, resultou num quadro social no qual vive hoje a maioria da
populagdo brasileira. O processo que transcorreu da ditadura para um regime democratico, que
teve seu apice na Constituicdo de 1988, deu-se a mobilizagdo politica de amplos setores
populares, o que culminou com mudangas de base juridico-institucional. Essa constitui¢ao
apontava segundo NETTO, para a constru¢ao de uma espécie de Estado de Bem Estar Social,
pela 1* vez na histdria brasileira. A constituicdo foi mais além dos direitos civis e politicos,
que sdo os ditos direitos sociais “(...) com isto, colocava-se o arcabougo juridico-politico para
implantar, na sociedade brasileira, uma politica social compativel com as exigéncias de

Justica social, equidade e universalidades” (idem, p. 77).

As estratégias do capital, e seus principios neoliberais de Estado minimo tém
multiplicado seus efeitos, e tem expandido sem medidas o aumento das desigualdades sociais,
atingindo milhdes de brasileiros, os chamados ‘excluidos sociais’. Contudo, tém surgido
programas de agéncias internacionais pressionadas por movimentos da sociedade civil,
resultando em programas pontuais de combate a pobreza. Essas mudangas na esfera produtiva,
a partir da reestruturagdo do mercado de trabalho, e tem trazido conseqiiéncias nos regimes e

contratos de trabalho.

No caso brasileiro essas mudang¢as no trabalho durante a década de 1980
repercutiram no movimento sindical, segundo ANTUNES (1999, p. 238), este caminhou em
boa medida no contrafluxo das tendéncias criticas presentes no sindicalismo dos paises
avancados, contudo no final da década ja comecavam a despontar as tendéncias econdmicas,

politicas e ideologicas que foram responsaveis na década de 1990, por inser¢do do
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sindicalismo na onda recessiva global. Ainda segundo o autor, “(...) a conjugac¢do dessas
experiéncias mais universalizantes com as condi¢coes economicas, sociais e politicas que
particularizam o Brasil tem gerado fortes conseqiiéncias no interior do seu movimento social,

em particular entre os movimentos operario e sindical” (idem, p. 237).

Diante desse quadro internacional, segundo MOTA (1995, p. 99) a sociedade
brasileira, a0 mesmo tempo em que vivenciou um processo de democratizagdo politica,
superando o regime ditatorial instaurado em 1964, também experimentou uma profunda e

prolongada crise econdmica, que persiste até os dias atuais.

Para a grande massa da populagdo brasileira a Constituicdo de 1988 significaria
mudancas nas estatisticas drasticas que vinham sofrendo, com acirramento no periodo da
ditadura. E no caso brasileiro, acrescenta-se ainda nas suas particularidades historicas, as quais
ndo se alcangou a efetiva ampliacdo das politicas sociais, mas uma relativa ampliacdo das
politicas de seguridade social, mediante institucionalizacio na Constituicio de 1988.
Mudangas essas conquistadas, pela for¢a organizada dos trabalhadores e dos movimentos
sociais. No entanto, no que se refere a essas mudancas estabelecidas em nivel juridico-formal
na nova Carta Constitucional, ndo foram acompanhadas de efetivacdo politica e econdmica, na
perspectiva de direitos instituidos, uma vez que foi definido pelas classes dominantes
mediante o Estado a incorporagdao deste ao projeto neoliberal, em consondncia com 0 novo
ordenamento neoliberal. Por em pratica a constitui¢ao significaria inviabilizar as normas
ditadas pelos organismos internacionais tipo FMI e Banco Mundial, que impunham medidas

de controle de gasto social, beneficiando o grande capital.

Presencia-se a dificuldade de organizacdo ndo sé sindical mais social, diante de
tendéncias neocorporativas e individualistas resultantes desses processos de reestruturagao do
capital o que tem dificultado a organizagdo dos sujeitos sociais. Bem como, o reajuste
neoliberal tem implicado em cortes de gastos sociais desregulamentando os direitos sociais
conquistados em lei, o que tem levado milhdes de pessoas a margem da protecao social,

restando a esses sujeitos uma luta cotidiana pela sobrevivéncia.

Portanto, o sistema capitalista nas diversas faces que se apresenta para a sua
reprodugdo ¢ desenvolvimento, e fortalecido pela crise do chamado ‘socialismo real’ em que a

grande tonica anunciada ¢ o fim das ideologias, das utopias ou mais especificamente do
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socialismo, vem implantando um projeto neoliberal que ¢ sendo, o retorno ao liberalismo e
suas prerrogativas como os apelos ao individualismo, a responsabilidade social, entre outros,

mediados por parte do chamado ‘novos movimentos sociais’.
Segundo GOHN, (1997, p. 318)

“(...) os movimentos sociais criaram, nos anos 80, um paradigma da agdo
social, conferindo legitimidade a si proprios enquanto portadores de direitos
legitimos e deslegitimando as politicas que os ignoram, mas ndo conseguiram
antes estas posicoes nos anos 90, diante da voracidade das politicas
neoliberais”.

Os anos de 1990 demonstram que o cenario da correlagdo de forcas sociais se mostra
em bastante dificuldade para aqueles movimentos progressistas que sobreviveram as crises
internas, como essa do novo ordenamento na economia mundial, pois setores do movimento
popular ndo combativo se ampliaram, e buscaram espagos como interlocutores nas politicas
sociais em que os dirigentes politicos, na sua maioria ndo advém de composicdes
democraticas-populares, realidade da sociedade brasileira, na sua histéria a qual vigora uma
cultura politica que convive com regras de fisiologismo e de politicas tradicionalistas (GOHN,

1997, p. 323).

Os movimento sociais nos anos de 1980 foram organizados por entidades politico-
partidarias, sindicais, religiosas e outras. Nos anos 1990 esses movimentos ganham outros
aspectos que os diferenciam da década anterior. O perfil das lutas, antes mais populares, hoje
segundo GOHN, ¢ definido como ‘pluriclassista’, as quais sdo “(...) liderados pelas camadas
médias e articulados em torno de problematicas de género, raca, idade etc. (...)” (GOHN,
1997, p. 307). Nessa conjuntura houve sérios prejuizos para a organizacdo do movimento
sindical e citaremos algumas deles, como: a grande mudanga do comando da economia pelo
grande capital financeiro, conseqiientemente ha a desnacionalizacdo da economia brasileira,
passando esta a ser ditada pelos agentes financeiros do grande capital e conseqiientemente
resulta em mudangas nas relagdes de trabalho do mercado, em que a flexibilizagdo dos
contatos expde os trabalhadores a contratos precdrios € na maioria sem prote¢do social,
resultando, na maioria das vezes, no afastamento dos seus organismos sindicais, outra
diferenca foi a mudanga na politica dos paises ditos socialistas, chamados de ‘socialismo real’,
a qual era um grande inspirador das mudangas almejadas pelos movimentos. Com a queda do

muro de Berlim, vieram junto, as descren¢as nas utopias e na transformagao social, que faziam
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parte do projeto politico de fundo, que era o socialismo. Outra questdo diz respeito a
constru¢do nacional da sociedade brasileira que sempre tiveram como participantes a massa

do povo brasileiro, mas os limites foram impostos a essa, de qualquer processo decisorio.

Neste contexto, a maioria dos movimentos sociais tem se evidenciado a partir de
lutas pela liberdade, e sobrevivéncia, ou seja, valores como democracia, vida digna e
saudavel, passam a ser referenciais nas suas lutas, as quais, vem deixando em segundo plano a

discussao de lutas pela transformagao social.

Na ordem burguesa atual, de conformidade com o projeto neoliberal de Estado
minimo, a sociedade civil é definida como um ‘terceiro setor’, (nem é mercado, nem Estado),
e este ¢ representado pelas ONGs, contudo, segundo MONTANO, o conceito de ‘terceiro
setor’, tem sido estudado de “(...) forma desarticulada da totalidade social (...) pela
perspectiva da analise hegemonica (...)” resultando num estudo que “(...) parte de tragos
superficiais, epidérmicos do fenomeno (...)” e no qual entende-se como o chamado ‘terceiro
setor’ estudos sobre: ”(..) as ONGs, as fundagoes, as associagoes comunitarias, 0s
movimentos sociais, etc., porém desconsideram-se processos tais como a reestruturag¢do
produtiva, a reforma do Estado, enfim, descartam-se as transformagoes do capital
promovidas segundo os postulados neoliberais” (2002, p. 51). Assim, segundo o autor, esse
“(...) termo é construido a partir de um recorte do social em esferas: o Estado (‘primeiro
setor), o mercado (‘segundo setor’) e a ‘sociedade civil’ (‘terceiro setor’)”. Recorte este que
“(...) isola e autonomiza a dinamica de cada um deles, que, portanto, desistoriciza a realidade
social. Como se o ‘politico’ pertencesse a esfera estatal, o ‘economico’ ao ambito do mercado

e ‘social’ remetesse apenas a sociedade civil, num conceito reducionista” (idem p. 53).

A énfase nos anos de 1990 e na sociedade civil tem como discurso um incentivo a
novas formas de organizagdes da sociedade civil, com prioridade ao discurso de
fortalecimento de ONGs, numa visdo de parceria com o Estado. Na pratica tem-se visto a
defesa nas ONGs, como forma de desobrigar o Estado na prestacao de servigos sociais a
populagdo. Para MONTANO (2002, p. 137), é importante diferencar Estado de governo, para
que se possa caracterizar, qual ¢ o papel ¢ a funcdo da relacdo de parceria entre as

organizacdes populares, ndo-governamentais, com o Estado.
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“A ‘parceria’ é com o Estado, porém segue tendencialmente uma politica
governamental. No entanto, uma coisa sdo as ‘parcerias’ com governos
nacionais, estaduais ou municipais com clara hegemonia do grande capital e
engajados no projeto neoliberal, e outra sdo as ‘parceiras’ com governos,
particularmente estaduais e municipais, de inspiragdo trabalhista ou
progressistas, populares e democraticos. Esta distingdo resulta imprescindivel.

Contudo, ainda segundo o autor hd que se considerar os limites postos, mesmo entre as
‘parcerias’ com governos considerados progressistas, pois eles também funcionam sobre a

logica do capital (idem).

Enquanto na década de 1980, o perfil das ONGs era de assessoria aos movimentos
populares, em contraposi¢ao ao Estado. Ao longo de sua historia as ONGs exerceram o papel
de assessoria aos movimentos sociais. Esse espaco significou apoio as comunidades, a partir
de trabalhos de educagdo popular o que possibilitou o espaco de agdo de movimentos sociais,
que naquela época esses tinham sido cassados pelo duro regime ditatorial militar. Contudo, no
debate atual sobre o ‘terceiro setor’, segundo MONTANO (2002, p. 277),

“(...) afirma-se a importancia da mobilizag¢do popular na sociedade civil, como
fundamental para a democratiza¢do social. Porém, a logica de mobilizag¢do
contida nesse debate ¢ uma logica gerencial ou, na melhor das hipoteses, de
gestdo controlada de recursos comunitarios para as respostas concretas a
demandas pontuais e individualizadas. Esta logica é fortemente funcional a

manuten¢do da ordem, porquanto elimina de seu horizonte politico as
contradigoes de interesses de classes (...)".

E importante assinalar que falar de ONGs, é necessario esclarecer as diversas formas
de acdes que estas vém empreendendo, na conjuntura atual estas ganharam espagos na
conducdo dos movimentos sociais. As ONGs surgem na década de 1940, mais precisamente,
quando da definicdo na Ata de Constiuicdo da ONU (Organizagao das Nacdes Unidas) em
1946, onde foram definidas como ‘entidades sem fins lucrativos, de direito privado, que
realizam trabalhos em beneficio de uma coletividade’(GOHN, 2000, p.54). Na realidade
latino-americana ela surge na década de 1960, a partir da negagdo de Estado, que nesse
periodo significava ditadura militar. Segundo citagio de MONTANO (2002, p. 138), a partir
de autores como PETRAS E GOHN, “os movimentos sociais, entre as décadas de 70 e 80,
desenvolvem uma atividade dirigida para ou contra o Estado, muitas vezes apoiadas por um
tipo de organizagdo que, particularmente nos contextos ditatoriais, surgia e se expandia de

forma progressiva, a ONG. As ONGs
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“(...) surgem fortemente vinculadas aos movimentos sociais desses anos,
procurando sua melhor organizagdo, participagdo, articulagdo nas suas
demandas, reivindicagoes e lutas (...) com o advento dos regimes democraticos
pos-ditaduras, com a vretirada paulatina das agéncias financeiras
internacionais, com o retorno a vida politica dos sindicatos e partidos
proscritos — particularmente, no Brasil, apos a Constituicdo de 88 -, muitos
desses movimentos comegcam a entrar em crise” (idem, p. 139).

Para GOHN (2001b, p.127),

“Os anos 90 redefiniram novamente o cenario das lutas sociais no Brasil,
assim como deslocaram alguns eixos de atengdo dos analistas. Os movimentos
sociais populares dos anos 70/80 se alteram substancialmente. Alguns entram
em crise: de militancia, de mobiliza¢do, de participagdo cotidiana em
atividades organizadas, de credibilidade e legitimidade junto a propria
populagdo”.
No que se refere aos movimentos populares, para GOHN (1998, p.11) avalia que
“(...) a maior parte dos movimentos sociais populares entrou, nos anos 90, despreparados
diante da nova conjuntura de politicas sociais de parcerias entre o Estado e entidades da

sociedade civil organizada”. O que resultou em muitas desmobilizagdes, mudou o foco de

lutas, pois tais movimentos passaram a atuar atrelados ao aparelho de Estado.

Esses movimentos terminam por se limitar a organiza¢des pontuais ¢ fragmentadas;
o cenario atual é pouco propicio a intervengoes coletivas de repercussoes revolucionarias. As
praticas desses movimentos se restringem a tolerancia a diversidade social, mas ndo a

desigualdade social, que ¢ a real situag@o desse sistema que explora, discrimina e exclui.

Na década de 1980, os movimentos sociais se diferenciavam da realidade atual
porque lutavam a partir de atores sociais organizados. Contudo, na década de 1990 essas
organizacdes vao sofrer modificagdes, pois as politicas serdo pontuais, especificas com o
intuito de resolver apenas o imediato. Essas mudancas se estendem, segundo GOHN (idem, p.
19), por grande parte dos movimentos sociais, sejam aqueles mais combativos, sejam 0s nao-

combativos, que se ampliaram.

Entende-se, portanto, que a pratica associativista ¢ permeada por varios fatores e
limitacdes que sdo impostas a ela, devido as especificidades de sua dindmica organizativa, de
seus associados, entre outros aspectos. Contudo, esta pratica pode contribuir para a

conscientizagdo daqueles que dela participam, a partir de seu engajamento na luta para exigir
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seus direitos sociais e/ou especificos, e que ¢ através da luta coletiva que se processard o

atendimento das suas necessidades.

Por isso entendemos que ¢ a partir de um aprofundamento tedrico e pratico do
contexto historico da realidade em que se situam os movimentos sociais, bem como as
particularidades que assumem as diversas praticas associativistas, que esses possam
vislumbrar um caminho para a construgdo de uma sociedade, livre de exploragdo e

desigualdades, e que a participagdo seja real e concreta.



60

CAPITULO 111

ANALISE DA DINAMICA ORGANIZATIVA DOS OSTOMIZADOS EM
ALAGOAS PARA A SUA CONSTITUICAO COMO SUJEITO
COLETIVO

3.1. O PROCESSO DE ORGANIZACAO DA ASSOCIACAO DOS OSTOMIZADOS
EM ALAGOAS.

A Associagdo dos Ostomizados do Estado de Alagoas foi criada em 1990 e a sua
sede funcionava na Fundacio Hospital da Agro-Industria do Acticar de Alagoas (FHAIAA)'™®.
O seu surgimento se deu apos a realizagdo de uma Jornada de Proctologia em Maceid, que
teve como convidada a Presidente da Sociedade Brasileira dos Ostomizados. Durante a
Jornada, dois médicos proctologistas convidaram a referida presidente para uma reunido com
a equipe multiprofissional daquele hospital - incluindo a assistente social. O objetivo da
reunido era obter informagodes a respeito da organizagdo dos ostomizados e informar sobre a
iniciativa daquela equipe em reunir os ostomizados de Alagoas, a fim de prestar assisténcia a
estes, bem como realizar a distribui¢do de bolsas coletoras. Apos a Jornada, a equipe, de posse
das informagdes preliminares, iniciou o trabalho com sete pacientes. Posteriormente, o
numero foi crescendo, visto que a assistente social divulgou em outros hospitais a iniciativa do
trabalho. A equipe era formada por médicos, por assistente social e por psicologa; no entanto,
apos a segunda reunido, somente a assistente social ficou participando das reunides; a

participacdo dos outros profissionais dava-se a medida que eram solicitados.

Em 13 de maio de 1993 foi providenciado o estatuto social, bem como a legalizagdo

da Associacdao dos Ostomizados de Alagoas. Nessa €poca, as bolsas coletoras eram enviadas

'8 As informagdes sobre o surgimento desta Associagdo foram obtidas com a assistente social Marli Bispo,
servidora do referido hospital (de carater privado e conveniado ao SUS), no dia 20/06/2001.
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para o referido hospital pelo antigo INAMPS (Instituto Nacional de Assisténcia Médica e
Previdéncia Social). Contudo, com a Portaria N° 116, de 09/09/1993, ficou determinado que:

“A concessdo das orteses e proteses ambulatoriais e bolsas coletoras, bem

como a adaptagdo e treinamento do paciente serdo realizados,

obrigatoriamente, pelas unidades publicas de saude designadas pela Comissdo

Bipartite. Excepcionalmente a referida comissdo podera designar institui¢oes

da rede complementar, preferencialmente entidades universitarias e
filantropicas para realizar estas atividades .

Assim, a partir desse periodo a distribuicdo das bolsas coletoras pelo antigo
INAMPS ficou suspensa. Com isso, a Associagao dos Ostomizados ficou desativada, visto que
esta funcionava nas dependéncias do referido hospital, ndo tinha sede propria e mantinha uma

relacdo de dependéncia com a equipe multiprofissional daquele hospital.

No segundo semestre de 1995, a partir da iniciativa do coloproctologista Mario Juca,
surgiu a idéia de se criar, no Hospital Universitario da UFAL, o Grupo Multiprofissional de
Assisténcia ao Ostomizado. Esse médico havia retornado da Escola Paulista de Medicina,
onde concluira um curso de pos-graduacao, tendo a oportunidade de conhecer o trabalho
realizado por uma equipe multiprofissional junto aos ostomizados. Iniciou-se, entdo, no
HU/UFAL uma experiéncia semelhante, através da formacao de uma equipe multiprofissional
composta por uma Assistente Social'’, uma Enfermeira, uma Nutricionista, uma Psicologa e

um Médico, para atendimento aos ostomizados.

A equipe procurou conhecer a politica de saude, especificamente no que dizia
respeito a distribui¢do das bolsas coletoras, por serem a prioridade para a formacao do grupo.
Contudo, percebeu-se que o inicio do trabalho contava com alguns entraves burocraticos. A
Lei que dispunha sobre o Programa de Orteses, Proteses e Bolsas Coletoras fora criada no ano
de 1993; no entanto, no ano de 1996 ainda nao existia o convénio com o Municipio de Maceio
(Secretaria Municipal de Saude), a fim de regularizar o repasse dos recursos®’. Havia

dificuldade de convocar outros ostomizados, porque a equipe nao tinha a no¢do de quantos

' Aqui comega a minha experiéncia como Assistente Social junto aos ostomizados.
20 . NN )

O referido convénio s6 foi assegurado no ano de 1997. Vale ressaltar que a compra de bolsas coletoras ¢ um
problema que se da constantemente, seja por falta do repasse dos recursos pelo municipio, seja pela burocracia
do proprio hospital, seja pela empresa vencedora da concorréncia publica.
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usudrios ostomizados existiam, nem como iria iniciar o trabalho, ja& que o hospital ndo havia
ainda firmado o referido convénio. No entanto, a equipe resolveu assumir os riscos € iniciou

as reunioes com apenas dois pacientes do Hospital Universitario.

A Assistente Social do HU/UFAL sugeriu o envio de correspondéncia a Sociedade
Brasileira dos Ostomizados, a fim de obter informagdes a respeito da Associacao de Alagoas.
A Sociedade Brasileira dos Ostomizados (SBO) informou que a Associagdo funcionava na
Fundagao Hospital da Agro-Industria do Agticar de Alagoas (FHAIAA). A assistente social
teve a iniciativa de ir até aquele hospital e contatou com a assistente social daquela instituicao,
a qual repassou todas as informagdes sobre a Associacdo, ou seja: o processo de sua
desativacdo e a lista da relagdo dos ostomizados que participavam das reunides naquele
hospital, que, até a desativagdo da Associagdo, somava em torno de 27 pessoas. Foram
enviadas correspondéncias a todos que constavam na referida lista, convocando-os para
participar das reunides no Hospital Universitario, bem como foram enviados informativos a
outros hospitais conveniados ao Sistema Unico de Satide (SUS); também houve divulgagio na

midia, por exemplo: mediante entrevistas nos jornais locais.

A reativacdo da organizacdo se deu, portanto, a partir da iniciativa dos profissionais
que formavam o Grupo Multiprofissional de Assisténcia ao Ostomizado (GMAQ) do Hospital
Universitario/UFAL, junto aos ostomizados cirurgiados deste hospital e junto aos ostomizados
da antiga Associagdo, os quais foram convidados a participar das reunides no HU/UFAL, a
partir de fevereiro/1996. A diretoria permaneceu com apenas trés membros, que eram da
antiga diretoria, em carater provisorio. Ao Servico Social foi solicitada uma assessoria para o
processo de formagdo da diretoria, o qual s6 aconteceu em 1997. Durante o periodo de
fevereiro/96 a setembro/97 as reunides eram dirigidas pela Assistente Social, com a
participagio dos membros da diretoria. E importante esclarecer que, devido a desativagio da
Associacao, os associados que foram convidados a participar da reativagdo da Associagao
encontravam-se desmotivados e receosos em relacdo a essa nova fase e se negavam a assumir
a diregdo das Assembléias. O receio dos ostomizados tinha fundamento, pois a garantia da
distribuicao de bolsas coletoras desde o inicio passou por diversos entraves, seja pela falta da
firmagdo do convénio com a Secretaria Municipal de Satde, seja pela propria burocracia do
proprio hospital, resultando muitas vezes na falta de distribuicdo das bolsas coletoras em

alguns meses.
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No ano de 1998, dois novos ostomizados tiveram participacdo importante na
Associagdo, visto que além de possuirem maior nivel de escolaridade, propuseram-se também
a auxiliar na diretoria da Associacdo. E, unindo-se a estes novos ostomizados, surgiu também
um familiar de um ostomizado que se diferenciou dos demais, em razdo do nivel de
escolaridade, e da formagdao académica. Estes novos integrantes passaram a conduzir a

Associacdo, com a contribui¢do da assistente social.

Em setembro de 2000 foi aprovada a reformulagdo do Estatuto, no qual se define a
finalidade geral da Associagdo: “orientar, ajudar, assistir e defender os direitos das pessoas
portadoras de ostomia”. Diante dessas finalidades percebemos a diferenciagdo dos termos
utilizados. A defesa pela garantia dos direitos divide o mesmo texto com a ajuda e a
assisténcia, o que aponta para o carater ambivalente dessa defini¢do, pois a0 mesmo tempo em
que se registra a luta pela defesa de direitos, define-se a ajuda como finalidade. Percebemos
também que em nenhum momento se explicita no estatuto um carater contestatorio nesta

Associagdo.

Em relagdo a composi¢do da diretoria, os trés membros anteriores permaneceram,
sendo uma presidente, uma vice-presidente e um tesoureiro, acrescentados dos trés novos
membros que foram: dois ostomizados (sendo uma mulher) e uma familiar de um ostomizado.
A presidéncia da Associacdo permaneceu com um dos membros que dela ja participava, da

Associacao, contudo as decisdes eram tomadas junto a esses novos membros.

Em abril de 2001 foi eleita uma nova diretoria para a Associagdo, que permaneceu
com a maioria dos seus membros, sendo que o tesoureiro informou o desejo de se afastar, bem

como a presidéncia da Associagdo passou para outro membro.

A partir da retomada da diretoria por esse novo grupo (os novos ostomizados e o

[ . . . 121 . .
familiar de um ostomizado), somente a assistente social” e a enfermeira continuaram

*! Neste momento da organizagdo, nio estou mais participando da equipe multiprofissional. Foi designada outra
colega para me substituir.
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participando ativamente das Assembléias da Associacdo. A nutricionista, a psicologa e o
médico passaram a participar, quando solicitados™.

A seguir apresentamos o Perfil dos Ostomizados e dos Familiares participantes da
Associagio a partir dos dados cadastrais registrados pela Associagdo™, colhidos em agosto de

2002.

No periodo de setembro/2000 a agosto/2002 a Associagdo tem em seus registros 98
ostomizados inscritos. Destes, 77% continuam cadastrados como membros da Associagdo, 9%
reconstruiram o transito intestinal e 14% faleceram. No tocante a faixa etaria: 50% tém acima
de 55 anos; 26% tém entre 25 e 45 anos e 24% tém entre 45 a 55 anos. A grande maioria ¢ do
sexo feminino, representando um total de 57%, e 43% do sexo masculino. No tocante a
escolaridade, apesar do numero dos ‘sem informagao’ ter sido de 30%, pudemos observar que
a grande maioria esta entre o nivel fundamental e o analfabetismo, a saber: 22,5% tém nivel
fundamental, 22,5% sdo analfabetos ¢ 12% sao alfabetizados. Apenas 9,9% tém o nivel médio
e 4,4% tém nivel superior (o que corresponde a 4 ostomizados, e destes, dois s3o membros da

diretoria).

Verifica-se que 75% constam no cadastro da Associagdo como empregados, contudo
nesta informacdo estdo incluidos os aposentados e aqueles que recebem beneficio, ou que
estdo licenciados. 20% estdo desempregados e 4,5% nao tém informacdo. Em relagdo a renda,
50% percebem de 1 a 2 saldrios minimos e 12% de 2 a 5 salarios minimos; 38% estdo sem
informagao.

Os familiares cadastrados pela Associacdo dos Ostomizados correspondem a um

total de 45 pessoas; destes, aproximadamente 17 participam das Assembléias da Associagao.

Desde o ano de 1996 a Associagdo vem desenvolvendo suas atividades nas
dependéncias do HU/UFAL, institui¢do cadastrada pelo SUS para trabalhar com o programa

de Ortese, Protese e Bolsas Coletoras ¢ dentro deste programa desenvolve um trabalho

22 Os profissionais da equipe realizam atendimento individualizado, quando solicitados pelos ostomizados, nas
Assembléias.

* Optamos pelos dados da Associagio, por serem mais atualizados e por expressarem a realidade dos que hoje
participam da organizagdo
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interdisciplinar de atendimento ao ostomizado. Neste ano de 2003 estdo ocorrendo mudancas
na politica de atendimento a este segmento, em Alagoas, o que acarretara em mudancgas para a
Associacao. A partir de fevereiro/2003 a distribuicdo dos equipamentos necessarios aos
ostomizados, como as bolsas coletoras, foi transferida do Hospital Universitario/UFAL para o
Posto de Saude do Municipio - Pam Salgadinho. Segundo a Secretaria Municipal de Saude®*
isto € conseqiiéncia do aumento da moeda americana, que ndo consegue ser acompanhada pela
tabela do Sistema Unico de Saude (SUS), o que conseqiientemente tem inviabilizado o repasse

dos recursos pelo Municipio para a compra das bolsas coletoras pelo HU/UFAL.

Ainda segundo o 6rgdo Municipal, a compra desses equipamentos teria verba
complementar, mas esta nao poderia ser repassada para o Hospital em virtude da burocracia na
transferéncia de recursos. Contudo, ¢ importante registrar a contradi¢ao presente nas agdes do
governo, pois segundo a Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia,
publicada em junho de 2002, no Anexo-item 4.1- referente a Articulagdo setorial com o
Ministério da Educacdo: “b- o estimulo a criagdo de centros de referéncia em reabilita¢do
nos hospitais universitarios, com atuagdo integrada com o SUS, voltados ao atendimento da
pessoa portadora de deficiéncia, bem como ao treinamento continuo de equipes
interdisciplinares de reabilitacdo”. Constata-se que a Lei ¢ uma realidade, contudo a
aplicacdo desta na defesa da Pessoa Portadora de Ostomia ainda esta longe de ser

concretizada.

Com essa transferéncia, as assembléias da Associacdo passaram a ser realizadas no
Posto Municipal de Saude (Pam Saldadinho), ja que a organizagdo ndo tem sede propria e os
associados se aglutinam com mais facilidade no local em que as bolsas coletoras sdo
distribuidas. Este fato recente indica a tendéncia de dependéncia da Associagdo a instituigdo
de saude, diante de varias dificuldades enfrentadas por essa, e aqui a questao da sede propria é

um dos fatores determinantes.

** Informagio dada pela assistente social do HU/UFAL, quando da reunido do dia 12/12/2002, com a
participagdo do Secretario Municipal de Satde, de profissionais da Secretaria Municipal de Satide e da diretoria
da Associagdo dos Ostomizados de Alagoas.
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3.2. ANALISE DA DINAMICA ORGANIZATIVA DA ASSOCIACAO DOS
OSTOMIZADOS DE ALAGOAS

A andlise da dindmica organizativa da Associagdo dos ostomizados de Alagoas
incidird sobre alguns aspectos de sua organizacao atual, para que se possa atingir o objetivo
proposto para a pesquisa. Trata-se de buscar investigar a contribuicao desta Associag¢do para a
constituicdo deste segmento como sujeito coletivo, levando-se em consideracdo a sua

condi¢do de Pessoa Portadora de Deficiéncia (PPD).

Para o desenvolvimento da pesquisa procuramos captar a dindmica organizativa

através de observagdes das atividades da Associagdo (assembléias e reunioes de diretoria),
. . S . . 25

leitura da atas das assembléias e a realizagdo de entrevistas semi-estruturadas™ com os

membros participantes da Associa¢ao (ostomizados, familiares e membros da diretoria).

Do universo dos ostomizados e familiares participantes da Associagdo, que compoe,

hoje, um total de 40 ostomizados e 17 familiares®®, definimos a amostra para as entrevistas.

Para os ostomizados definimos uma amostra®’, de 30% do universo, equivalendo a
11 ostomizados e 1 ex-ostomizado, totalizando 12 entrevistados. O resultado do perfil desta
amostra ¢ o seguinte: 67% sdo do sexo feminino e 43% do sexo masculino. Quanto a idade,
33% tém entre 25 e 45 anos, 33% tém entre 45 e 55 anos e 33% acima de 55 anos. Em relagao
a ocupacao, 75% sao aposentados ou licenciados; e 25% estdo desempregados. Quanto a renda
familiar, 67% percebem até 2 salarios minimos, 17% percebem mais de 2 salarios minimos;

8% percebem acima de cinco salarios minimos e 8% encontram-se sem renda alguma.

2 Entrevista semi-estruturada segundo MINAYO, “(...) parte da elaboracio de um roteiro (...). Suas qualidades
consistem em enumerar de forma mais abrangente possivel as questoes que o pesquisador quer abordar no
campo, a partir de suas hipoteses ou pressupostos, advindos, obviamente, da defini¢do do objeto de
investigagdo”. (2000, p.121)

2 Média de participantes das assembléias da Associagio no periodo de janeiro a agosto de 2002.

" Segundo MINAYO, numa abordagem qualitativa, o critério ndo é numérico. (...) uma amostra ideal é aquela
capaz de refletir a totalidade nas suas multiplas dimensées”. Portanto, a preocupagdo é com “(...) o
aprofundamento e abrangéncia da compreensdo, seja de um grupo social, de uma organizagdo, de uma
institui¢do, de uma politica ou de uma representagdo” (2002, p. 102).
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Para a escolha dos familiares a serem entrevistados, definimos 30% do universo,
equivalendo a 5 familiares entrevistados. Em relagdo ao grau de parentesco, 40% sdo irmas;
40% sao filhas e 20% s3o esposas. No tocante a idade, 80% tém entre 40 e 50 anos; 20%
destes tém 16 anos, e todas as entrevistadas sdo do sexo feminino. Em relag¢do a escolaridade,
60% tém o ensino médio, 20% tém o ensino fundamental e 20% sdo analfabetos. Quanto a
ocupagdo, 40% estdo empregadas, 20% sdo aposentadas, 20% s3o domésticas e 20% sdo
estudantes. Em relacdo a renda familiar, 80% percebem até 2 salarios minimos e 20%

percebem mais de 2 salarios minimos. No que se refere a procedéncia destas: 60% residem na

capital e 40% no interior.

Em relagdo ao perfil dos membros da diretoria, na realizacio da pesquisa,
privilegiamos aqueles diretores que participaram ativamente das atividades da Associa¢do no
periodo em que foi realizada a pesquisa, quais sejam: o presidente, a vice-presidente, a
tesoureira, a secretaria ¢ um membro de conselho fiscal, resultando num total de 5 pessoas

entrevistadas.

O processo de coleta de dados sobre a dinamica organizativa da Associacdo dos
Ostomizados ocorreu no periodo 27/04 a 11/10/2002, quando acompanhamos as atividades da
referida Associagdo, bem como entrevistamos os sujeitos da pesquisa. Mais precisamente, as
entrevistas foram realizadas no periodo de 30/8/02 a 11/10/02, mediante o instrumento de
entrevistas semi-estruturadas com a diretoria da Associa¢do, com os ostomizados associados,

com os familiares participantes das atividades da Associagao.

Diante da dificuldade de deslocamento para as cidades do interior, priorizamos
entrevistar os ostomizados e familiares que residem na capital ¢ no municipio de Rio Largo,
pela sua proximidades com a capital. Portanto, entrevistamos 2 ostomizados e 1 familiar no
referido municipio, 1 familiar e 1 ostomizado no Hospital Universitario/UFAL, 1 familiar no

seu local de trabalho e 2 familiares e os 9 ostomizados restantes nas suas residéncias.

A entrevista semi-estruturada permitiu colher dados dos sujeitos da pesquisa, bem

como os entrevistados puderam discorrer sobre os questionamentos propostos. Fomos
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. . 28 . N
registrando as respostas nos roteiros’ a medida que eram dadas. Voltamos as perguntas
algumas vezes e sempre era lido ao final o que havia sido escrito, para que o texto fosse

confirmado ou corrigido pelo entrevistado.

Apresentaremos os aspectos da dindmica organizativa da Associacdo, que foram
analisados, tais como: DINAMICA DAS ASSEMBLEIAS, PARTICIPACAO DOS
OSTOMIZADOS, IMPORTANCIA DA ASSOCIACAO DOS OSTOMIZADOS,
PAPEL DA ASSOCIACAO, PAPEL DA DIRETORIA, MUDANCAS NAS
CONDICOES DE VIDA A PARTIR DA PARTICIPACAO NAS ASSEMBLEIAS.

Para a exposicdo dos resultados da pesquisa sobre a dindmica organizativa da
Associacao dos ostomizados de Alagoas e a sua constitui¢do como sujeito coletivo, fizemos
uma articulagdo das observag:ées29 realizadas nas assembléias® da Associagdo e nas reunides
da diretoria da Associa¢do’', fazendo um comparativo com a pesquisa documental nas atas®>
das assembléias da Associagdo, e completamos a investigagdo com os depoimentos colhidos

nas entrevistas, junto aos sujeitos sociais em questao.

A eleicao da nova diretoria da Associagdo ocorreu em abril de 2001. Apds a eleigdo,
a diretoria realizou uma atividade coletiva buscando fazer um levantamento das necessidades
dos ostomizados, mediante a aplicagdo de um questionario, dividindo os associados em grupos
para esse fim. Essas necessidades foram levantadas a partir de dificuldades sentidas nas
seguintes questdes, como: renda, remédio, transporte, alimentacdo, emprego, preconceitos e
discriminagdo na procura de um emprego e nas relagdes sociais como um todo, organizagao da

Associacao, falta de registro e de sede propria para a Associagdo. No que se refere ao perfil

% Os roteiros das entrevistas estio nos anexos deste trabalho.

¥ As observagdes foram realizadas a partir do entendimento que estas se ddo “(...) como um processo pelo qual
mantém-se a presen¢a do observador numa situa¢do social, com a finalidade de realizar uma investigagdo
cientifica. O observador esta em relacdo face a face com os observados e, ao participar da vida deles, no seu
cendrio cultural, colhe dados. Assim o observador é parte do contexto sob observacdo, ao mesmo tempo
modificando e sendo modificado por este contexto” (SCHWARTZ & SCHWARTZ, apud, MINAYO, 2000, p.
135).

3% Foram realizadas 4 observagdes nas assembléias mensais da Associagdo, no periodo de Junho a setembro de
2002.

3! Foram realizadas 2 observagdes realizadas no més de setembro de 2002.

32 Foram analisadas 17 atas, no periodo de abril/2001 a agosto/2002.
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dos ostomizados, percebe-se que, na sua maioria, recebem até 2 salarios minimos, além

daqueles que se encontram desempregados.

A nova diretoria da Associagdo iniciou suas ac¢des a partir de uma atividade coletiva,
a fim de levantar as necessidades dos associados, no entanto nas assembléias seguintes as
questdes levantadas ndo aparecem no discurso dos associados, nem da diretoria. As
assembléias que se seguiram, se deram com a atualizagdo de cadastros da Associagdo,
solicitagdo de recursos para a Associagdo, através de arrecadagdo de fundos, sorteios de
brindes (doados), bingo, entre outros. A arrecadagdo de fundos foi justificada para pagamento
de taxas de registros da Associacdo, de material necessario para o desenvolvimento das

atividades, além de ajudas financeiras aqueles com grandes dificuldades.

\

Outro fator que aparece nos assuntos tratados diz respeito a énfase dada pela
diretoria quanto a importancia da participacdo dos ostomizados nas atividades da Associagdo
para a reivindicagdo de seus direitos. Percebemos que essa fala esteve presente em quase todas
as assembléias, contudo, quando questionados como se d4 sua PARTICIPACAO NAS
ASSEMBLEIAS, os ostomizados responderam assim:

“ndo tenho nada para falar”

“por que ndo gosto de responder...sobre esses problemas, a pessoa é doente,
ndo é uma vida normal, ndo adianta dizer que é”

“as vezes as pessoas ddo opinido e eu fico so olhando, sou acanhada, ndo sei
ler, que s6 um cego”

“... fico acanhada, ndo sei o que eu converse”

“fico sempre calada”

“..as vezes a gente fala e ofende a outras”

“...ndo me perguntaram”

“tinha muita gente falando e eu ndo sabia o que falar”
“..as vezes fico sem jeito de falar”

“pessoa que ndo entendo muito as coisas, ndo sei ficar falando’

“acho que sou mais calada num grande grupo”



70

Quando questionados sobre como se did a PARTICIPACAO DOS
OSTOMIZADOS na Associacdo, os profissionais responderam assim:

“Pouca, deveria desenvolver um trabalho pro-ativo, buscar, sensibilizar, e ndo
esperar que ele venha...”

“pra mim a participagdo é pouca, quem participa é a diretoria, até pelas
condigoes financeiras e tem conhecimento. Eles ficam sabendo das atividades?
Acho que eles ndo sabem”

“os ostomizados participam das reunioes mensais programadas no HU”

“ultimamente, quando me lembro, eram pessoas que eram ostomizadas, outra
nunca foi ostomizada, tem pessoa que como tem um dominio na fala, as outras
ficam mais timidas, e terminam ndo discutindo, se anulando e acaba
prevalecendo a opinido dessa outra”

“acho timida ainda, acho que a diretoria se dispée em abrir, mas ndo consigo
perceber eles chegarem junto, acho que deveria ser bem maior, levando em
consideragdo em ser um grupo...”

Ainda em relacdo a participagdo dos ostomizados e familiares podemos observar
que, com exce¢do de um ostomizado, que opinou em trés assembléias sobre os assuntos
discutidos, eles s6 falam quando sdo incentivados a participar das atividades. A fala dos
ostomizados nas assembléias observadas pode ser destacada: quando participam para solicitar
compra de medicamentos (2 ostomizados), na leitura de um texto biblico (por um
ostomizado), dois ostomizados fizeram uma homenagem as maes (maio/2001), num convite
para recitar uma poesia, ou quando ¢ para dar um depoimento sobre a sua nova condi¢ao de
ostomizado, e ha aqueles, que s6 participam quando verbalizam seu agradecimento a diretoria

e a Associacdo, pelo acesso as bolsas coletoras e pelo apoio recebido.

Diante dessa realidade percebe-se que ha pouca presenca das falas nas assembléias,
expressando a passividade dos ostomizados. Esses fatos dificultam o exercicio da participacao
numa perspectiva de sujeito coletivo, pois as praticas exercidas ndo t€m se expressado como
praticas capazes de gerar e socializar conhecimentos, nos quais sejam desencadeados:
sentimento de pertenca, de identificagdo com o outro e com si proprio. E o que poderia criar

uma idéia de coletivo.
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Pode ser constatado nos depoimentos nos quais os ostomizados sdo questionados
quanto 3 IMPORTANCIA DA ASSOCIACAO, a énfase no acesso as bolsas e no apoio
recebido como se vé a seguir:

“facilidade das bolsas, sem a associacdo era mais dificil, eles lutam para que
ndo faltam bolsas para a gente”

“ que nunca falte essas bolsas, porque a coisa esta muito dificil, pois eu ndo
tenho condicdes. A minha sorte é vocés la”

“pra mim foi uma ben¢do na minha vida, meus filhos nunca se incomodaram,
ndo se preocuparam comigo, em comprar bolsas. Foi la que encontrei todo
apoio da minha vida”

“pelas bolsas e pelas conversas de la”

“é muito importante, quando cheguei a Associa¢do tive muita raiva, revolta,
depois voltei e vi que muita gente tinha o mesmo problema”

“...a maior importancia é a distribui¢do de bolsas, talvez sem a Associagdo eu
ndo teria me adaptado”

“tem muita importdancia pelas bolsas. E tudo pra mim, estou conseguindo
viver, antes eu tinha que pagar e a bolsa era ruim...”

“tem muita importdncia, a Associagdo pra mim ¢ como Se fosse uma
familia...ndo me sinto sozinha, quando vou as reunioes tem uma for¢a boa”

“é muito importante financeiramente, psicologicamente, em tudo. Ela levanta
0ego”

Percebe-se que, a importancia da Associagdo em 6 depoimentos, ¢ enfatizada pelo
apoio recebido e nos dois depoimentos iniciais, a conquista das bolsas coletoras ¢ relacionada
a diretoria. Essa afirmativa ¢ enriquecida pelos depoimentos sobre a questdo sobre qual € o
PAPEL DA DIRETORIA DA ASSOCIACAO, os ostomizados responderam assim:

“estdo dando as bolsas, estdo andando, lutando para poder conseguir as
bolsas...quem é que pode comprar aquelas bolsas?”

“lutar pelos nossos direitos de pegar as bolsas, nos dar for¢a, palavra de
vida”.
“faz tudo, brigar sobre as bolsas de colostomia, lutar para ndo faltar, nunca se

abusarem de ficar tendo o trabalho, como no hospital do usineiro que
terminou...”

“ajudar o ostomizado”
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“ajuda muito a gente, dda uma for¢a para a gente conseguir material”’
“beneficio do lado dos fracassados”

“é de muita alegria, é de conversar com a gente, ¢ de esclarecer sobre as
bolsas, que eu sei que é dificuldade, é uma familia maravilhosa...”

“representa todos os associado, procura meios de sobrevivéncia da
Associagdo e dos associados”

“orientar a gente, eu mesmo ndo entendo nada de medicina, explicar como usa
as bolsas, explicar sobre a alimentagdo”

“orientar as pessoas, mostrar os deveres e os direitos, encaminhar para os
profissionais as pessoas que ndo tem orientagdo”

“é informar , é melhorar, eles procuram ajudar com alimento, é informar,
batalhar, e as festinhas que alegram o ostomizado”

Em relagdo as respostas dadas pelos familiares, quanto & IMPORTANCIA DA
ASSOCIACAO estes se assemelham as respostas dadas pelos ostomizados, no que se refere
ao acesso as bolsas coletoras e ao apoio recebido, como se v€ nos depoimentos a seguir:

“foi uma béng¢do de Deus, pois tem muita gente que ndo tem como
comprar...espero que Deus ajude e nunca acabe, que tem gente que necessita”

“foi bacana demais, nos compravamos a bolsa em Recife (durante 15 anos),
como ela precisa muito, foi muito bom para a gente”

“aprende coisas, se diverte, e recebe bolsas, antes da Associa¢do a minha mde
usava pano em vez de bolsas”

“é muito importante, se vocé comega uma vida daquela sem a Associa¢do ¢ um
desmantelo, ela é muito importante para o ostomizado quanto para a familia,
la é um ponto central”

“acho maravilhoso, tanto a gente fica sabendo dos problemas de cada um
como a gente fica sabendo que existem problemas piores”

Diante desses dados, percebe-se que a importancia da associagdo para a grande
maioria dos ostomizados, da diretoria e familiares dos ostomizados esta relacionada ao acesso
as bolsas coletoras e ao apoio a nova condi¢gdao. Contudo, os fatores por si s6 ndo conduzem a
praticas coletivas, segundo FARIAS (1982, p.29), “(...) a pratica associativista permite o
desenvolvimento de atividades que correspondem as necessidades ou interesses de uma
determinada camada da populagdo envolvida nessa pratica”. Portanto, para a referida autora,
“(...) associagdo significa um grupo organizado visando atingir certo interesse ou conjunto de

interesses” (idem), esta se da a medida em que sejam capazes de gerar e socializar
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conhecimentos novos, sobre as condi¢des de existéncia dos associados envolvidos na
Associagdo, e que mediante as quais estes se reconhecam e se identifiquem, como sujeitos na
sua insercao historica nas relagdes sociais (ABREU et alli, 1992, p. 44).. Percebe-se aqui que
a referida Associagdo dos Ostomizados, conforme é demonstrado nas respostas, possui
interesses comuns em relacdo a Associacao.

Ainda em relacdo ao fator de ajuda mutua, esta tem sido enfocada também em varios
dos depoimentos, seja quanto a importancia da Associagdo, seja naqueles que respondem
sobre a MUDANCA NAS CONDICOES DE VIDA APOS A PARTICIPACAO NA
ASSOCIACAO, bem como se vé a importincia das orientagdes e das informagdes, como
ponto essencial para enfrentar a condi¢do de ostomizado, como se vé a seguir:

“melhorou, pelo incentivo, vocé conhece outras pessoas que tem o0 mesmo
problema e leva uma vida normal, no lado psicologico foi importante...”

“melhorou, o pessoal deu muita for¢a, me ajudaram muito”

“mudou muito, porque eu me desabafei um pouco, so vivia chorando pelos
cantos...”

“quando eu entrei, pensei que o meu problema fosse maior que todo mundo,
aquilo la é como uma terapia, é uma fortaleza”

“fiquei mais animada, teve tempo que pensei em fazer besteira, ainda sou
muito nervosa, acho que ndo acostumo nunca com isso...”’

“uma coisa que mudou, foi uma energia que a gente recebe, sempre que posso
vou as reunioes”’

Em relacdo aos depoimentos dados pelos familiares, quanto as MUDANCAS NA
CONDICAO DE VIDA DO SEU FAMILIAR OSTOMIZADO, também aqui eles se

assemelham as respostas dadas pelos ostomizados, como se constata a seguir:

“depois que a minha irmd entrou e comegou a receber essas bolsas,
aliviou...ela ndo tinha como comprar, se ndo houvesse a Associa¢do a familia
ia batalhar um jeito pra ela”

“primeiro foi a financeira, que antes a aposentadoria so6 dava para comprar
bolsas e hoje ela tem esse dinheiro para outra coisa, outra foi ela conhecer
pessoas com a mesma situagdo que ela”

“se divertia, animava, conversava com outras pessoas’’
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“foi muito bom, quando ele vai ele vem muito alegre, sempre diz que vai
voltar, mas por causa do trabalho ele perdeu o ano inteiro e nunca mais foi...”

“ele gostou, gosta de estar no grupo, achou muito importante”

Além dos fatores ressaltados acima ¢ fundamental ressaltar que a motivacao maior
dessa organizagdo € o acesso as bolsas coletoras, principalmente pelo alto custo financeiro
destas, pois a renda da maioria dos ostomizados associados, ¢ de até dois salarios minimos.
Cada ostomizado utiliza em torno de 10 bolsas coletoras mensalmente, o que equivale em
torno de 1 saldrio minimo. Para aqueles ostomizados que estdo na fase pos-cirurgica, o custo

pode chegar a dois salarios minimos.

Em relacdo as iniciativas da diretoria quanto as questdes referentes ao ‘passe livre’ e
a garantia de distribuicdo das bolsas coletoras, destacamos algumas observagdes feitas nas
assembléias em relagdo a luta para a conquista do ‘passe livre’, durante seis meses seguidos,
nos quais foram informados os passos dados pela diretoria para a conquista efetiva dos
ostomizados, quando houve a defini¢do efetiva sobre o ‘passe livre’ pela Secretaria de
Assisténcia Social, a diretoria informou aos ostomizados qual a documentagdo exigida, e que
apos a entrega desses documentos ainda haveria uma triagem médica para defini¢ao do direito
ou ndo; outro assunto que foi tratado durante quatro meses seguidos, foi respectivo ao
problema na regularidade da distribui¢do das bolsas coletoras, durante esse periodo
mencionado a distribuicdo foi realizada, por duas vezes consecutivas, pelo Posto de Satde do
Pam Salgadinho, sob a alegagdo de falta de recursos do HU/UFAL, conseqiiéncia do aumento
na tabela de precos das bolsas coletoras, pelo mercado e devido o qual, os recursos advindos

do Sistema Unico de Saide (SUS) ndo vem conseguindo acompanhar.

A agdes da Associacdo na relacdo com instituicdes governamentais se da mediante
contatos com os orgaos do governo, e estes se ddo, na maioria das vezes, através de sua
diretoria, tendo sempre a frente um de seus membros, que, se diferencia dos demais pela
formagdo universitaria e politica. E importante registrar que a Associa¢do dos ostomizados
ndo construiu, em momento algum, acgdes coletivas, que tivessem a participagdo dos
associados como objetivo a luta pelos seus direitos. Essa andlise baseia-se na historia da
Associacdo, com a centralizacdo das agdes pela diretoria, o que ja foi reforcado nos aspectos
anteriores, sobre a dindmica organizativa, especialmente no alto indice de respostas dos

ostomizados colocando-se como agentes receptores da acdo da diretoria e dos profissionais, e
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ndo como sujeitos ativos no processo. A defesa de direitos constitui-se numa das finalidades
da Associagdo, contudo entendemos que para se construir um movimento com essa intengao
s30 necessarias agoes que busquem a conscientizagdo dos associados para a luta pelos direitos
sociais, pois segundo FONTES (1996, p. 46), a pratica reivindicativa do movimento é um
instrumento importante para a promog¢do do sentimento de cidadania e tem cardter

pedagaogico incontestdvel”.

Continuamos, agora, com a analise sobre a constituicdo dos ostomizados como
sujeitos coletivos, através da experiéncia associativa. Nas entrevistas questionamos o0s
ostomizados sobre 0 PAPEL DA ASSOCIACAQ, e colhemos os seguintes depoimentos:

“lutar, ndo deixar aquele grupo morrer, todo mundo junto, se todo mundo ndo
lutar, nada vai para a frente”

’

“lutar pelos direitos, orientar, mostrar...’

“comega a coordenar todos que tém ostomia, e conhecer que é através de uma
organizag¢do cooperativa que o povo tem como melhorar”

“...eles estdo lutando por passagem para aqueles que ndo podem pagar”

“vocés lutam tanto, a gente vai so buscar, das vezes tem reunido que ndo
prestam ateng¢do, conversam mais do que prestam aten¢do”

“se reunir, pegar as bolsas, ouvir palestras, cada dia aprender mais, através
das meninas, Percides, Sr. Vasconcelos...”

“ajudar uns aos outros, quem precisa, a Associa¢do faz e ajuda uns aos
outros”

“é as benfeitorias que precisa fazer”

“era o que a gente precisasse ter ali, eu acho assim, tenho dificuldade de ter
médico de vista...”

“ajuntar tudinho e fazer uma reunidao melhor, que nem era, fazer um passeio
com tudinho”

“acho que é uma agdo bonita, ja pensou, pessoas como eu que ndo posso
comprar as bolsas e chego la e sou bem recebida, outras pessoas também, é
uma acgdo divina”

Os 3 depoimentos iniciais demonstram um sentimento de organizacdo para a luta,

nos outros seguintes aparecem questdes como: em 3 depoimentos a Associagdo ¢ vista pelo
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papel da diretoria; 3 como forma de assisténcia e lazer; 1 como ajuda mutua; 1 como agdo

divina.

Em relagdo as respostas dadas pela diretoria, quando questionada sobre a
IMPORTANCIA DA ASSOCIACAO, a maioria desses depoimentos se refere ao apoio e a
assisténcia recebidos, apenas 2 depoimentos se referem a luta por conquistas, como se vé a
seguir:

“é saber que vocé tem um orgdo que vocé pode contar, para atender as
necessidades, esclarecimentos, duvidas...”

“é tudo, é ali que aprendi a usar a bolsa, a fazer limpeza, é na Associa¢do que
a gente...acho que sem a Associagdo tinha gente que tinha morrido, é la que se
discutem os problemas e volta-se trangiiilo, o dia mais importante da minha
vida foi quando a Associag¢do foi formada...”

“muito valida, ela ajuda em torno de conseguir bolsas, falar com o médico,
apoio que se da ao grupo”

“desde que conheci, foi otimo, convivéncia maior, troca de idéias, dividir o
mesmo problema, e a unido para poder ter voz e vez”

“luta para a garantia dos direitos sociais e a consciéncia da cidadania”

Ap6s os depoimentos da diretoria sobre o papel da Associacdo, percebe-se que
apenas em dois depoimentos ¢ enfatizada a luta para a garantia de direitos, e que outros fatores
como: orientagdes, apoio e ajuda mutua sdo encontrados em 3 depoimentos, o que vem
demonstrar as diferencas existentes nas defini¢des desse papel, o que conseqiientemente vem

dificultando a constitui¢ao do sujeito coletivo na Associacao.

E necessario enfatizar que a Associagdo dos ostomizados ainda se encontra num
nivel elementar de organizagdo, pois grande parte dos associados, ndo explicita em suas falas
o seu envolvimento e a sua importancia como sujeito coletivo para o fortalecimento dessa
organizagdo. O que demonstra sentimentos de ndo-pertencimento destes a Associagdo. Como

veremos a SCgUiI’Z

“acho que é, eles estdo lutando™
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“...as pessoas vao pedir as bolsas, ndo sei onde, é um conjunto de pessoas que
fazem esse trabalho e as bolsas vém, ndo sei como ¢ sei que as pessoas lutam
por mim, para eu ter essas bolsas”

’

“sdo as pessoas que lutam para uma melhoria...’

I3

“a minha sorte é vocés la... "
“..eles lutam para que ndo faltem bolsas para a gente”

A heterogeneidade dos sujeitos participantes da associagdo € um fator que necessita
ser ressaltado, pela dificuldade de se construir uma identidade, a partir de interesses comuns,
visto que este influencia na dindmica organizativa da Associa¢do. A heterogeneidade ¢ um
fator que representa a diferenciagdo, tanto entre alguns membros da diretoria quanto em
alguns familiares os quais possuem maiores niveis de escolaridade em relagdo a maioria dos
membros. Alguns destes fazem parte inclusive da diretoria. A condi¢do diferenciada desses
membros parece indicar que, muitas vezes, eles atuam como um agente externo a organizagao.
Nao se pode esquecer, ainda, que a criagdo e organizacao desta Associagdo tiveram, desde o
seu inicio, a presenca dos profissionais e a sua representatividade institucional, reforcando o

peso de agentes externos na sua dinamica.

A diretoria atual da Associagdo dos ostomizados foi eleita em 2001 e possui o
seguinte perfil: 5 membros ativos, nos seguintes cargos: presidente, vice-presidente,
tesoureira, secretaria e um membro do conselho fiscal.; 4 sdo do sexo feminino e 2 do sexo
masculino, destes, 3 sdo ostomizados, 1 (um ex-ostomizado) e 1 (familiar de um ostomizado
ja falecido). Quanto a escolaridade, 3 tém nivel superior, 1 tém nivel médio e 1 nivel
fundamental. Em relacdo a renda, 3 percebem acima de 5 salarios minimos ¢ 2 de 2 a 5

salarios minimos.

Devido a renovagao ocorrida na composi¢ao desta diretoria, ¢ possivel ressaltar
algumas mudangas significativas na Associacdo, tais como: reunides da diretoria
semanalmente até¢ duas vezes por semana; visita domiciliar aos ostomizados pela diretoria;
reunides com pequenos grupos de ostomizados e seus familiares; participacdo e intervengao
da diretoria junto a administracdo do hospital e junto ao representante comercial das bolsas
coletoras, opinando sobre e exigindo a compra destas; participagao nas reunides do nucleo de

ostomizados existente no Posto de Saude Pam-Salgadinho, entre outras. No entanto, algumas
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dificuldades persistem, tais como: a falta de assisténcia médica aos ostomizados, tanto dos
médicos coloproctologistas como de outros solicitados pelos ostomizados; a dificuldade para
manter a organizagdo funcionando; a falta de recursos financeiros; e incertezas nas

distribui¢des das bolsas coletoras.

Na analise sobre as observagdes realizadas nas reunides da diretoria, percebemos que
a direcdo dos trabalhos ¢ feita por um membro do conselho fiscal, que se engajou na
Associacao, por ser familiar de um ostomizado (este membro se diferencia dos demais pela
formacao académica e politica, na area, o que o torna mais experiente no desenvolvimento de

suas acgoes).

Na primeira reunido observada, os assuntos discutidos foram: a postura da diretoria
frente a politicos oportunistas, que muitos comparecem a Assembléias de Associagdes s6 com
0 objetivo de pedir votos eleitorais, sem compromisso politico algum; a necessidade de
confeccdo de um ‘folder’ sobre a Associagdo, a fim de ser distribuidos nos hospitais, e a busca
do patrocinio junto a Secretaria Municipal de Satude para essa confecgdo, discussao sobre as
atividades do dia do ostomizado, comemorado em outubro, informagdo sobre a politica em
defesa do ostomizado, solicitagdo de passagem aérea a Secretaria Municipal de Saude, para
que o presidente possa participar da reunido com as Associagdes de ostomizados de todo o
Brasil, juntamente com a sociedade Brasileira de Ostomizado (SBO); atendimento especial
para os ostomizados que vao a primeira vez as assembléias, necessidade de uma palestra com

a nutricionista.

Na segunda reunido observada os assuntos discutidos foram: palestra no dia do
ostomizado, solicitagdo de documentos pela SBO a diretoria, referentes a inscricdo desta no
CNPJ e planejamento de atividades de 2002, em relagdo a essa solicitagcao ficou definido que
seria providenciado na proxima reunido da diretoria, solicitagdo ao INSS para uma palestra
com uma assistente social a fim de prestar informagdes previdenciarias, falta de atendimento
da psicologa junto as necessidades dos ostomizados, comemoracdao de dia do ostomizado,
visita ao Hospital de Pronto Socorro do Estado, pela diretoria, para prestar esclarecimento

sobre a problematica do ostomizado.

Além desses dados, colhemos depoimentos junto aos membros da diretoria, através

das entrevistas, sobre como se da a relacdo da Associacdo com as entidades de Pessoas
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Portadoras de Deficiéncia, diante da condicdo de pessoa portadora de deficiéncia do
ostomizado. Percebe-se que, embora a diretoria afirme a importancia da organizagdo da
Associagdo dos Ostomizados junto a outras associacdes, em especial, associagdes de pessoas
portadoras de deficiéncia, ainda ndo se conseguiu dar inicio as a¢des para que este vinculo
fosse possivel. No entanto, percebe-se que houve significativas mudangas na Associagdo com
a renovacao da diretoria ocorrida em 2001, mas do ponto de vista da dinamica organizativa ha
uma postura diretiva e impositiva da diretoria, que tem a tendéncia de assumir os rumos da
Associacdo sem a iniciativa de envolver os membros de forma participativa. O
reconhecimento da diretoria do papel da Associacdo para a defesa de direitos ¢ assumido por
esta diretoria como tarefa sua, sem a montagem de estratégias coletivas que envolvam os

membros.

Nos resultados da pesquisa percebe-se que a importancia da Associacao, para grande
parte dos ostomizados e familiares, refere-se ao acesso as bolsas coletoras e ao apoio a nova
condicdo de vida destes, o que permite caracterizar essa referéncia como aspecto fundante
dessa organizacdo. Isto influencia no sentimento, que ainda ndo esta fortalecido de
pertencimento, pelos vinculos coletivos como sujeito coletivo, mas pelos vinculos de
interesses comuns. Quando articulam a organizacdo da Associacdo pela representacdo da
diretoria, vem dificultar o seu processo de identidade e de organizagdo, bem como a
articulagdo com outras associagdes de portadores de deficiéncia e com os movimentos sociais
mais gerais. Para FONTES (1996, p.44) a identidade de um movimento social constitui um
dos pilares basicos para a estruturacao de sua capacidade de luta. Essa identidade é construida
quando consegue se sobrepor ao interesse do grupo, ou coletivo, ao do individuo. Essas
praticas se ddo quando os individuos se sentem ligados a um destino comum, o de exclusdo

social.

Na realidade da Associagdo dos Ostomizados de Alagoas percebe-se que as
dificuldades organizativas acabam por limitar a garantia de direitos ao acesso aos
equipamentos necessarios a condi¢cao de vida dos ostomizados. Isto aponta uma abordagem
reduzida do conjunto de necessidades/direitos proprio a condicdo de ostomizado. As
liderangas terminam por se destacar frente aos outros na medida em que se transformam em
uma ‘elite’ detentora de um saber. E, no caso especifico desta Associagdo, ha aqueles

dirigentes que tém uma formacao diferenciada, com habilidades especificas e conhecimentos
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especializados, e facilidade no transito junto aos orgdos governamentais. Essas questdes
citadas, junto a baixa tradi¢cdo popular em processos democraticos, € no caso especifico, dos
ostomizados, vem como agravante a doenca anterior a deficiéncia para alguns, o que também

dificulta no engajamento desse individuo.

Essas questdes, junto a falta de participagdo, fazem com que a Associa¢do tenha
dificuldade para empreender suas atividades, além das dificuldades inerentes a realidade
social atual, proprias do sistema capitalista no contexto neoliberal. Por exemplo, o apelo ao
individualismo, o que vem a se contrapor na batalha pelo esforco da manutencdo da
coletividade, a qual “(...) encontra respaldo no ato reflexivo e inerente ao ser humano de

somar forg¢as e criar vinculos para a sobrevivéncia” (OLIVEIRA & SILVA, 2000, p. 107).

Nesta analise podemos considerar que a Associacdo dos ostomizados de Alagoas
ainda ndo consegue dar visibilidade as suas acdes na sociedade, como também ndo esta
inserida de forma articulada junto a outros organismos do movimento social e, principalmente,
nao tem exercido seu poder de reivindicacdao na exigéncia do cumprimento da lei, no que se
refere a garantia basica que sdo as bolsas coletoras. No entanto, ha que se considerar o
significado que ¢ o avango da existéncia da Associacdo para os ostomizados, embora esta
ainda se limite a conquistas imediatas, como a garantia de bolsas coletoras e o espago para a
“ajuda mutua”, aspectos significativos, mas que ainda ndo expressam o exercicio de todas as

potencialidades da organizagao coletiva.

Baseando-se em GOHN a Associagdo ainda ndo se constitui numa organizagao
politica, pois nao atingiu o nivel de consciéncia necessario para a formagao desta. Para a
referida autora, a associa¢do se constitui em organizagao politica quando “(...) a consciéncia
adquirida progressivamente através do conhecimento sobre quais sdo os direitos e os deveres
dos individuos na sociedade hoje, em determinadas questoes porque se luta, leva

concomitantemente a organiza¢ao do grupo (...)”" (2001b, p.17).

Diante dessa realidade encontrada, ¢ possivel afirmar que a incipiente organizagao
dos ostomizados ainda ndao consegue demonstrar a existéncia, na sua base, praticas
participativas e democraticas, e, portanto, a questdo do pertencimento dos seus associados a

Associagdo, ainda nao ¢ visto como constitui¢cao de sujeito coletivo.
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CONSIDERACOES FINAIS

O ostomizado se constitui como pessoa portadora de deficiéncia (PPD), e esta
realidade ¢ permeada por diversas questdes que dificultam a sua vida cotidiana. Contudo,
parte dessas dificuldades pode ser atribuida a falta de politicas sociais, que atendam a sua
nova condi¢do de ostomizado, como também aquelas advindas das mas condig¢des de vida,
representadas pela falta de garantia de direitos sociais, como foi constatado, nos depoimentos.
Isso vem demonstrar a realidade social brasileira, enquadrada num contexto neoliberal que
prega o Estado-minimo, em que os direitos sociais conquistados na Constituicao de 1988 vém

sendo reduzidos.

Portanto, é necessario ressaltar o associativismo como meio de fortalecimento deste
segmento e luta para a garantia dos direitos sociais, mediante praticas sociais, que busquem a
democratizacdo do acesso aos bens e servigos publicos e pela importancia da participacdo na

organizacao associativa, para a constitui¢do como sujeito coletivo, objeto de estudo realizado.

Os resultados da investigacdo apontam algumas das dificuldades organizativas da
Associacao dos ostomizados de Alagoas para a sua constituigdo como sujeito coletivo. A
atuacdo da Associagdo, hoje, vem sendo limitada a garantir a continuidade da distribuicao de
bolsas coletoras. Outras agdes relativas a garantia de direitos, como a saude (atendimento
basico) e o transporte, ainda sdo consideradas de dificil acesso pelos ostomizados, em virtude
de varias questdes que ja foram registradas, tais como: a falta de organizacdo e participagdo
efetiva dos seus membros, o que tem dificultado a organiza¢ao da Associacdo para a conquista

de direitos sociais.

Em relacdo a esses resultados ¢ possivel apontar algumas questdes que podem
responder o que tem dificultado essa organiza¢do, como: a origem da sua criacdo, que se deu a
partir do incentivo dos profissionais de satde, ou seja, ndo foi construida a partir das
necessidades sentidas pelos ostomizados; o baixo nivel de escolaridade da maioria dos
membros, o que conseqiientemente reflete no desconhecimento das leis que definem os
direitos sociais e especificos da pessoa portadora de ostomia; a desmotivagao, devido a nova

condi¢do de vida; a falta de organizagdo, planejamento e defini¢ao da equipe multiprofissional
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quanto a sua participagdo no atendimento as necessidades dos ostomizados; a questdo da
heterogeneidade dos membros da Associacgdo, constituida pela diversidade na composicao de

seus membros e, conseqiientemente, gerando conflitos na forma de condugdo.

A Associacdo local ndo tem se inserido junto a outras associacdes € a outros
movimentos. A sua inser¢ao no tocante aos movimentos, so se da junto a Sociedade Brasileira
de Ostomizados (SBO), da qual recebe comunicagdes a respeito das agdes desta Sociedade,
bem como tem participado de reunides anualmente, junto com os outros presidentes das

Associacdes dos ostomizados de todo o Brasil.

As agdes da Associag@o na relagdo com instituigdes governamentais se ddo mediante
contatos com os orgaos do governo, ¢ estes se ddo, na maioria das vezes, através de sua
diretoria, tendo sempre a frente um de seus membros, o qual, como ja foi citado antes, se

diferencia dos demais pela formagao universitaria e politica.

Os dados demonstraram que as iniciativas da diretoria junto aos Orgdos
governamentais nao tém contado com a coletividade dos ostomizados, no sentido de propor
acdes que resultem em lutas para garantir suas necessidades. Os ostomizados ainda ndo
conquistaram, em nivel de Estado, um programa especifico de atencdo a Pessoa Portadora de
Ostomia, como ja existem em outros locais, a exemplo de Sdo Paulo™ e Rio de Janeiro. No
caso de Alagoas, o Programa de Ortese e Bolsas Coletoras inclui a distribui¢do de bolsas
coletoras, mas nao tem definidas as normas e diretrizes basicas que proponham a reabilitacao

social do ostomizado.

E importante registrar que a Associagdo dos ostomizados ndo construiu, em
momento algum, um movimento reivindicatério com a participagdo dos associados que tivesse
como objetivo a luta pelos seus direitos. Essa analise baseia-se na historia da Associagao, com
a centralizacdo das agdes pela diretoria, como podemos perceber nos depoimentos dos
ostomizados, 0s quais expressam sua posicado como agentes receptores da acao da diretoria e

dos profissionais € ndo como sujeitos ativos no processo.

3 0 programa de assisténcia ao ostomizado de Sdo Paulo esta definido na Proposta Basica para Assisténcia aos
Ostomizados do SUS/ Sao Paulo, realizada pela Secretaria Estadual de Saude dessa capital, em Novembro/1993.
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Entendemos que a pratica organizativa se d4 quando se permite o crescimento do
poder de decisdo dos membros e as questdes sdao discutidas democraticamente, tendo como
eixo a participacdo. Esta exige a construgdo de canais em que haja liberdade de expressao e
pluralismo, o que contribui para o pertencimento do sujeito aquela organizacdo. No caso da
Associacao dos ostomizados, esse pertencimento ndo existe, para grande parte, quando se
constatam nas respostas afirmacdes do tipo: “eles lutam por nos”, vocés lutam”, “os

bichinhos lutam tanto!”.

Essa constatagdo ¢ acrescida de algumas questdes que sinalizam para a dificuldade
de luta e de organizagdo desse movimento, como: baixa escolaridade dos ostomizados e de
parte dos familiares; origem da Associacdo e a inser¢ao dos ostomizados nesta; a intervengao
dos agentes externos, representados por alguns membros da diretoria e por alguns
profissionais; falta de controle social na distribui¢do das bolsas coletoras; falta de uma sede
propria; além das questdes relacionadas ao contexto social atual de Estado minimo e diante do

arrefecimento dos movimentos sociais.

Os movimentos sociais buscam construir espagos alternativos aos problemas sociais
gerados pelo capitalismo e, mais recentemente, ao neoliberalismo. Sao esses sujeitos coletivos
que historicamente tém procurado contribuir para a construgio de uma sociedade mais justa. E
a partir da indignagdo de problemas gerados pelo capitalismo, que vém revestidos de novo, e

que sdo inerentes a esse sistema excludente, perverso e desigual.

E importante que a luta dos movimentos sociais, especialmente a organizagdo social
dos ostomizados, ndo perca de vista a totalidade social, o papel da sociedade civil na
constru¢do da emancipa¢do humana, como afirma TONET (2001, p.13), baseado em Marx:
“(...) o capital tem o carater fundante em relagdo a democracia, a cidadania, aos direitos
civis. Todos esses momentos sdo figuras, formas, expressoes do capital e, como tais, véem seu

poder cessar justamente la onde comega o poder do capital”.

Portanto, a luta por direitos sociais, civis etc., ndo encerra a luta mais geral, que ¢
pela emancipagdo da humanidade; do contrario, resulta na pura abstracdo de que interesses
entre trabalhadores e capital possam ser resolvidos por mecanismos democraticos, tendo o
Estado como “regulador social”. O Estado seria entdo o mediador neutro frente aos conflitos

sociais. Contudo, € preciso ficar claro qual ¢ o papel do Estado, como ele surgiu e a quem vem
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servindo. Estamos assistindo a nova ordem mundial sob as prerrogativas neoliberais, tendo a
frente o grande capital, que determinou o afastamento do Estado nesse novo ordenamento,
cabendo-lhe apenas as fungdes minimas de mediador, para que as reformas do capital ndo

sejam atingidas.

Concluimos concordando com a afirmativa de PANIAGO (2000, p.30), quando
afirma que:
“(...) para ir alem do capital é imprescindivel a elimina¢cdo completa da
relagdo capital-trabalho e de suas duas formas constituintes independentes.
Um novo modo de producgdo global fundado no trabalho livre e associativo,
voltado para a satisfagcdo das necessidades humanas, que ultrapasse a simples

luta pela sobrevivéncia, e possibilite a plena realizagdo de todas as
capacidades criativas do homem, é inconciliavel com a existéncia do capital

(-..)”.

Acreditamos, portanto, que € a partir de um aprofundamento tedrico e pratico do
contexto histérico da realidade em que se situam os movimentos sociais que estes podem
vislumbrar um caminho para a constru¢do de uma nova sociedade, livre de exploragdo e
desigualdades sociais que venha a se contrapor a verdadeira esséncia do neoliberalismo, o
qual, segundo NETTO (2001, p.77), possui “(...) uma argumentagdo teorica que restaura o
mercado como instdncia mediadora societal elementar e insuperdavel e uma proposi¢do

politica que repoe o Estado minimo como unica alternativa e forma para a democracia”.

Portanto, entende-se que o caminho a ser percorrido ainda ¢ muito longo e que a
garantia dos direitos sociais passa pela luta dos movimentos organizativos, em especial, a
organizacdo dos ostomizados, pois ¢ através das suas organizagdes, em parceria com O0S

movimentos sociais, que estes se véem representados nas suas necessidades especiais.

A partir das respostas encontradas neste estudo, esperamos oferecer uma
contribuicdo para a formulagdo de politicas especificas para o segmento dos ostomizados, que
como ficou constatada na pesquisa ha necessidade de definicao explicita e efetiva para estas; e
com o debate sobre a sua organizacdo, e a sua relacdo com os movimentos sociais, tanto no
contexto do associativismo civil como nos mais amplos da sociedade. E importante frisar que
este estudo apontou indicagdes na atual organizacao dos ostomizados, que devem ser vistas de
forma provisoria e aproximativa, e que podem ser generalizadas; no entanto, ha indicagdes

que sdo especificas deste tipo de associativismo. Por isso as respostas apresentadas nao sao
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definitivas, mas passiveis de ser questionadas. Entende-se que este estudo poderd abrir um
caminho para repensar a Associagdo, ndo s6 sobre sua acdo organizativa, mas na andlise a

partir do contexto mais amplo da sociedade.
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ANEXO I - ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA OS OSTOMIZADOS

Escolaridade

Sexo

Renda

Importancia da Associagdo

Quais sao os direitos como pessoa portadora de ostomia

Papel da diretoria da Associagdo dos Ostomizados

Papel da equipe multiprofissional do hospital

Atendimento das necessidades

O que sdao movimentos sociais

Os movimentos sociais sdo importantes para a sua condi¢do de pessoa ostomizada
Qual ¢ o papel da associacao de ostomizados

Participagdo em outras associagdes

Vinculo entre a associacao dos ostomizados e outras de P.P.D.

Mudancas nas condi¢des de vida, apos participagdo na associagao?

Participagdo na associagao

O que ¢ justica social

Como fazer para conquisté-la

Os direitos sociais: saude, seguranga, emprego, educagdo, moradia...sdo cumpridos

O que considera importante para garantir boas condi¢des de vida aos ostomizados.
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ANEXO II - ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA A DIRETORIA DA
ASSOCIACAO DOS OSTOMIZADOS

Sexo

Escolaridade

Ostomizado () voluntaria (familia de ostomizado) () ex- ostomizado ( )
Atividades desenvolvidas na Associac¢do

Intengdes e objetivos desse trabalho

Limites e as possibilidades desse trabalho

Forma de encaminhamento dos assuntos da Associacao

Levantamento das condi¢des de vida dos ostomizados, pela Associagao.
Importancia da Associagdo dos ostomizados

Importancia da equipe multiprofissional

Atendimento das necessidades dos ostomizados

Relagdo entre a diretoria da Associagdo ¢ os ostomizados

Papel da Associag@o dos ostomizados

Relagdo da Associagdo com os movimentos sociais organizados
Organizag¢do dos ostomizados com outras associagdes de pessoas portadoras de deficiéncia
Dificuldades enfrentadas pela Associagao

Propostas de enfrentamento dessas dificuldades

Viabilizacao das questdes junto aos 6rgaos: municipal, estadual e federal

Atendimento das reivindicagoes
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ANEXO III - ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA OS FAMILIARES DOS
OSTOMIZADOS

Escolaridade

Sexo

Importancia da associacdo

Quais os direitos da pessoa portadora de ostomia

Renda familiar

Papel da diretoria da Associag@o dos ostomizados

Conhece a equipe multiprofissional do hospital

Atendimento das necessidades do(a) seu(a) parente

O que sdao movimentos sociais

Importancia dos movimentos sociais para a condi¢do da pessoa ostomizada
Papel da Associagdo de ostomizados

Conhece e/ou participa de outras associa¢des

Vinculo entre a Associacao dos ostomizados e outras associacdes de portadores de deficiéncia

Mudancas que aconteceram nas condi¢des de vida de seu (sua) parente apos a participagdo
dele (dela) na Associagdo

Como participa da Associacao

O que ¢ justica social

Como conquista-la

Cumprimento dos direitos sociais: saide, seguranga, emprego, educagao, moradia...

O que ¢ importante para garantir boas condi¢des de vida aos ostomizados
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ANEXO IV - ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA OS PROFISSIONAIS DA

EQUIPE MULTIPROFISSIONAL

Profissao

Sexo

Atividades desenvolvidas com os ostomizados

Trabalho desenvolvido: equipe ou individual

Objetivos e intengdes com esse trabalho

Limites e possibilidades que a instituicdo oferece para o desenvolvimento do trabalho
Importancia da Associagdo dos ostomizados

A Associacao atende aos anseios dos ostomizados

Desempenho da Associagdo dos ostomizados de Alagoas

Relagdo da Associacdo dos ostomizados com os movimentos sociais

Importancia dos movimentos sociais

Importancia da equipe multiprofissional para os ostomizados

Relagao da diretoria da Associagdo com os ostomizados

Nivel de participacao dos ostomizados nas atividades da Associagdo

Participagdo dos profissionais da equipe multiprofissional, nas reunides da Associacao
Mudangas nas condi¢des de vida dos ostomizados apos a participagdo na Associagao
Importancia do seu trabalho junto a pessoa ostomizada.

Sugestdo para acrescentar



