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RESUMO

A saude publica no Brasil tem enfrentado muitos desafios, alvo constante de debates
e criticas, devido a complexidade que envolve o assunto, por se tratar da atencao as
pessoas doentes que necessitam do Sistema Unico de Salde (SUS) para
sobreviver. A precariedade dos servicos de saude gera insatisfacdo aqueles que
desejam uma prestacdo dos servicos pelo Poder Publico. Neste cenéario estdo as
maes de criancas e adolescentes com doencas cardiacas, que dependem do
sistema de saude para os seus filhos e enfrentam um arduo percurso no acesso ao
atendimento dos servicos especializados. O presente trabalho objetiva fazer uma
reflexdo sobre o conhecimento da familia, relativo aos direitos e garantias
fundamentais da saude das criancas e adolescentes cardiacos, considerado um
direito social fundamental a salde. Trata-se de uma pesquisa descritiva de
abordagem qualitativa. O estudo foi realizado em um hospital terciario da rede
estadual, localizado no municipio de Fortaleza-Ceara. Participaram do estudo nove
maes e uma irma, que acompanhavam os pacientes cardiacos internados na
unidade de pediatria e Unidade de Terapia Intensiva do hospital. Para a coleta de
dados, realizada no periodo de junho a julho de 2016, foram utilizados formularios
sociodemogréficos, observacdo participante e o método Paulo Freire, por meio da
realizacdo de trés (03) Circulos de Cultura, espaco dialdgico para a construcdo dos
saberes. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos do Hospital. As mées participantes tiveram suas falas gravadas e
transcritas para melhor compreensao dos temas norteadores desenvolvidos nos
Circulos. Para a compreenséao dos discursos foi utilizada a analise temética proposta
por Minayo (2013), dando origem a duas categorias: Direito a Saude; e Sentimento
Materno. Observa-se, no ambito do estudo, qudo complexo foi para as maes
buscarem os servigos de saude especializados em doencas cardiacas para 0s seus
filhos. Os desafios foram grandes, desde a descoberta da doenca, ineficiéncia do
atendimento primario ao nivel terciario e o sofrimento decorrente do internamento
hospitalar. Nos Circulos foram trabalhados o conceito sobre o que seja saude para
os filhos, quais as garantias para assegurar o direito a saude e o conhecimento das
maes quanto aos direitos a saude dos filhos. No entanto, outras fragilidades foram
evidenciadas durante o percurso do acesso a saude e durante internamento, nos

quais a comunicacdo e o0 acesso ineficazes foram os ndés criticos desta linha de



cuidado. Foi observado também a falta de recursos materiais, demora nos exames e
cirurgias, acolhimento inadequado, informacéo insuficiente e o desconhecimento das
maes sobre os direitos a saude dos filhos. Tudo isso contribui para repercussées
negativas na constru¢cdo do vinculo méae-paciente-profissional e nas expectativas
maternas para o futuro dos seus filhos. Nesse contexto, observa-se a necessidade
da implementacao e efetivacdo das politicas publicas de saude, a fim de favorecer a
integralidade da assisténcia na garantia da efetivacdo do direito a saude. Tais
mudancas contribuirdo com as transformacdes de praticas profissionais no

cumprimento das politicas de humanizacao e atuacao interdisciplinar.

Palavras-chave: Saude publica. Direito a saude. Cardiopatia congénita. Sentimento

materno.



ABSTRACT

Public health in Brazil has faced many challenges, a constant target of debate and
criticism, due to the complexity involved in the issue, because it is the attention to
sick people who need the Unified Health System to survive. The precariousness of
health services generates dissatisfaction to those who wish to provide services by
the Government. In this scenario are the mothers of children and adolescents with
heart disease, who depend on the health system for their children and face a difficult
path in accessing specialized services. The present work aims to reflect on the
knowledge of the family, regarding the fundamental rights and guarantees of the
health of cardiac children and adolescents, considered a social right, and therefore a
fundamental right to health. This is a descriptive research with a qualitative approach.
The study was conducted in a tertiary hospital of the state network, located in the city
of Fortaleza-Ce. Nine mothers and one sister attended the cardiac patients admitted
to the pediatric unit and ICU of the hospital. For data collection, carried out from June
to July 2016, socio-demographic forms, participant observation and the Paulo Freire
method were used, through the realization of three (03) Culture Circles, a dialogical
space for the construction of knowledge. The study was submitted and approved by
the Human Research Ethics Committee of the Hospital. Participating mothers had
their statements recorded and transcribed for a better understanding of the guiding
themes developed in the Circles. For the understanding of the discourses, the
thematic analysis proposed by Minayo (2013) was used, giving rise to two
categories: Right to Health and Maternal Sentiment. It is observed in the scope of the
study, how complex it was for mothers to seek health services specialized in heart
disease for their children. The challenges were great, from the discovery of the
disease, the inefficiency of primary care at the tertiary level and the suffering caused
by hospital admission. In the Circles, the concept of health for the children was
worked out, which guarantees the right to health and the mothers' knowledge of their
children's health rights. However, other weaknesses were evident during the course
of access to health. Health and during hospitalization, where ineffective
communication and access were the critical nodes of this care line. Failure to provide
material resources, delayed examinations and surgeries, inadequate reception,
insufficient information, and lack of knowledge of mothers about their children's

health rights, among others, were also observed; All contribute to negative



repercussions in the construction of the mother-patient-professional bond and in
maternal expectations for the future of their children. In this context, it is observed the
need to implement and implement public health policies, in order to favor the
integrality of assistance in guaranteeing the realization of the right to health. Such
changes will contribute to the transformation of professional practices in the
fulfillment of the policies of humanization and interdisciplinary action.

Keywords: Public health. Right to health. Congenic cardiopatics. Maternal feeling.
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1 INTRODUCAO

O presente trabalho, intitulado “Direitos e garantias fundamentais de
acesso a saude: reflexdo da familia das criancas e adolescentes em adoecimento
cardiaco” foi desenvolvido junto a Unidade de Pediatria do Hospital Dr. Carlos
Alberto Studart Gomes, vinculado a pesquisa sobre o conhecimento da familia em
relacdo ao direito e as garantias a saude das criancas e adolescentes com
cardiopatias congénitas, que buscam atendimento e tratamento meédico na referida
instituicdo de saude.

A salde é aspecto extremamente relevante para a sociedade, sobretudo
por se tratar de uma premissa basica ao exercicio pleno da cidadania, pois diz
respeito a qualidade de vida digna, fundamental a todo cidaddo, no exercicio dos
seus direitos mais essenciais. A Constituicdo de 1988 inovou, ao considerar a saude
como direito fundamental, sendo, portanto, baluarte da ordem juridica constitucional
brasileira, tendo relevancia impar, pois passou a se apresentar como diretriz para a
atuacdo do Estado, impingindo-lhes o 6nus de atuar de forma a garantir-lhe
efetividade.

Ao direito a saude deve ser dado um tratamento especial, haja vista sua
relevancia para o exercicio dos demais direitos fundamentais, encontrados na Carta
Magna brasileira e sua estreita ligacdo com o principio da dignidade da pessoa
humana, que rege todo ordenamento juridico patrio. Vale ressaltar que o direito a
saude nao envolve apenas cuidados médicos ou mesmo a auséncia de doencas,
mas o completo bem-estar fisico, mental e social.

As politicas publicas tém por objetivo atender as necessidades basicas de
sobrevivéncia dos cidaddos no ambito da saude, educacdo, lazer, moradia,
transporte publico, saneamento, seguranca, trabalho, considerados direitos sociais
previstos no artigo 6° da Constituicdo Federal de 1988. Especificamente a saude,
prevista no artigo 196 da Constituicdo Federal de 1988, merece destaque pela
importancia neste trabalho.

A aproximagao com o tema tem inicio a partir da atuagdo como assistente
social na area da saude, no acompanhamento dos usuarios, das questdes que
imprimem os principais desafios a implementacdo dos direitos sociais em préticas
concretas nos servicos prestados a crianga e ao adolescente em adoecimento

cardiaco.
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Nesse sentido, cabe considerar a relevante condugcdo das acgles
profissionais do assistente social neste campo, tendo como um dos seus principios
éticos fundamentais o posicionamento em favor da equidade e justica social, que
assegure universalidade de acesso aos bens e servi¢os relativos aos programas e
politicas sociais (CODIGO DE ETICA, 2012). Também pela pesquisadora ser
bacharel em servi¢co social e em direito, e com esse olhar ter se inquietado com as
necessidades de saude dessas criancas e adolescentes com doencas cardiacas,
gue buscam atendimento no servico de saude e a continuidade do tratamento.
Engloba, nesse caso, a dificuldade de conseguir acessar os servicos de saude e o
recebimento de cuidados subsequentes.

E nesta perspectiva, entendendo a satde como direito fundamental, que
esta pesquisa buscou saber sobre o conhecimento das maes em relacéo ao direito a
saude dos seus filhos, ou seja, contribuir para a compreensdo da familia sobre o
direito a salde e que possam reivindicar a luz da protecdo legal, a garantia do
acesso, atendimento, exames, tratamento meédico ou cirdrgico, na relacdo dos
pacientes com 0s servigcos publicos, que se expressam concretamente em seu
cotidiano. Reportar também que existem mecanismos legais em garantir a saude da
crianca e do adolescente com doencgas cardiacas,

A cardiopatia congénita tem alta porcentagem e sua prevaléncia varia de
acordo com a populacao estudada, ndo apresentando muita divergéncia de valores.
Prevaléncia de cardiopatias congénitas em nascidos vivos foi identificada em 9,
58:1.000 nascidos vivos entre os anos de 1990 e 2003, no Estado de Minas Gerais.
No Brasil, desde 2001, as anomalias congénitas sdo a segunda causa de
mortalidade em menores de um ano (TELLES; SCHULER-FACCINI, 2010).

As malformacgbes cardiovasculares apresentam etiologia multifatorial,
tendo grande relevancia o ambiente e os fatores genéticos. Entre esses fatores,
estdo a rubéola materna, desnutricdo, diabetes materna, idade materna acima de 40
anos, uso de teratdgenos e radiacdo. Entre os fatores genéticos, os mais conhecidos
sdo os cromossémicos (sindrome de Turner, sindrome de Cri Du Chat, sindrome de
Down), genes mutantes (mucopolissacaridoses, neurofioromatose, entre outros) e
histéria familiar de cardiopatia congénita (DIOCLECIO et al., 2014).

A cardiopatia congénita, assim como outras doencas que acometem
criangas e adolescentes, é fator preocupante, principalmente para a familia. Quando

diagnosticada precocemente, possibilita intervencdo mais rapida e, assim, com
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melhor progndstico. Por outro lado, dificulta o vinculo da criangca com a familia, nos
casos que necessitam de internacdo para intervencado cirdrgica ou para tratamento
clinico. Nesse contexto, € necessaria articulacéo equilibrada entre os aspectos fisico
e psiquico, abalados pelo diagndstico e pelas intervencdes terapéuticas.

Pessoas com cardiopatias congénitas, dada a abrangéncia e
especificidade da doenca, batem as portas do Hospital de Messejana, Dr. Carlos
Alberto Studart Gomes. Trata-se de um hospital terciario de alta complexidade,
referéncia em doencas cardiacas, contribuindo para que sejam encetadas
discussBes de largo alcance politico e moral para a elevacdo da demanda ja
excessiva com a qual a instituicdo tem que lidar, pois muitas sdo as vezes em que
as familias sentem as dificuldades em terem suas criancas e adolescentes
cardiopatas atendidos e conduzidos diante dos seus problemas de saude.

No entanto, as familias das criancas e adolescentes em adoecimento
cardiacos internados na Unidade de pediatria possuem acesso livre diariamente,
conforme assegurado na Lei 8.069, de 13 de julho de 1990 - ECA, que dispde sobre
os direitos fundamentais da crianca e do adolescente. (BRASIL, 1990).

Em meio ao crescimento da demanda de pacientes, dada a omissédo ou
insuficiéncia da prestacao dos servicos e ac¢des de salde por parte do poder publico,
€ imprescindivel assegurar a protecdo dos direitos e, ao mesmo tempo, a dignidade
da pessoa humana por meio da efetivacao do direito fundamental a saude.

A problematica do presente trabalho perpassa por esse cenario, em que
pessoas doentes, muitas vezes, se acomodam e ndo buscam no Judiciario a
efetivacdo dos seus direitos, no caso especifico, o da saude. Sendo assim, o
presente estudo refletiu sobre o conhecimento da familia relativo aos direitos e
garantias fundamentais da saude da crianca e do adolescente com doencga cardiaca,
que se da por meio da conscientizacdo desta, pelos dos institutos legais que
viabilizam a concretizagcédo desses direitos.

Desta feita, como Assistente Social do servigo de pediatria do Hospital de
Messejana, venho percebendo uma caréncia de informacfes as mées das criancas
e adolescentes com de cardiopatias congénitas que ali chegam a busca de
atendimento, sobre o direito a saude e dos meios de acesso a Justica.

Exatamente no Hospital de Messejana surgiram demandas, quando da
necessidade de internamentos para cirurgias, tratamentos clinicos, medicamentos,

exames especializados, dentre outros, a fim de que as familias sejam esclarecidas
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sobre os direitos das criangas e dos adolescentes, quando esses mesmos direitos
sdo obstacularizados, ferindo os interesses dos pacientes, contrapondo-se aos
principios da dignidade da pessoa humana e da protecéo integral (OLIVEIRA et al.,
2011).

O tema é relevante para o direito & saude porque se trata de criancas e
adolescentes com de cardiopatias congénitas que sofrem para ter assegurados a
assisténcia a saude, a protecao integral e que merecem atencéo, buscando melhor
compreensao da matéria no intuito de perceber uma seguranca juridica aqueles que,
por ventura, encontram-se envolvidos em situacdes de saude fragilizada, com risco
de morte e tem o Judiciario como alternativa para minimizar a dor e recuperar a
saude, fazendo valer o direito a vida preconizado pela Constituicdo Federal.

Diante da contextualizacdo acerca do direito a saude das criancas e
adolescentes cardiacos e, considerando as repercussfes no enfrentamento das
maes na busca dos servicos de saude, justifica-se a relevancia deste estudo para a
contribuicdo na melhoria da qualidade da assisténcia, por meio de uma pratica
humanizada pelos profissionais de saude e melhor compreensédo das méaes sobre o

direito a saude dos filhos.
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2 OBJETIVOS

2.1 GERAL

» Refletir sobre o conhecimento da familia relativo aos direitos e garantias
fundamentais da salde da crianga e do adolescente com doenca cardiaca.

2.2 ESPECIFICOS

1. Conhecer as vivéncias das familias em relacdo ao acesso e acolhimento por
parte dos servicos de saude do hospital.

2. Dialogar com a familia sobre os mecanismos de promocao e protecdo da
saude das criancas e adolescentes com doengas cardiacas na garantia do

direito a saude.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 DIREITOS FUNDAMENTAIS

A evolucéo dos direitos fundamentais caminha com o avancar da histéria
da humanidade desde a idade média, moderna e contemporanea, fruto de grandes
lutas, embates e elaboracdes de documentos que declaram os direitos do homem,
como a Declaracéo dos Direitos da Virginia, em 1776, e a Declaracdo Francesa de
1789, que positivaram os direitos como normas juridicas obrigatorias. Acrescenta-se
a esse momento historico de positivacdo das normas o Bill of Rigths de Virginia do
ano de 1776, documento pelo qual se iniciou a caminhada dos direitos humanos
como reconhecimento de que se trata de direitos fundamentais.

Nessa trajetéria, lentamente os direitos humanos deixam de constar
apenas em teorias filoséficas para adentrar no mundo juridico e comegam a trilhar
caminhos para serem positivados, até que, no periodo do pds-guerra e com o
surgimento da Declaracédo Universal de 1948, houve um impulso de ambito universal
com tendéncia a proteger os direitos dos homens. Com isso, florescem as mais
variadas teorias dos direitos fundamentais, conhecidas sob diferentes
denominagbes, como direitos humanos fundamentais, liberdades fundamentais,
direitos individuais, direitos humanos, direitos do homem, direitos naturais, dentre
outras (COMPARATO, 2010).

Os direitos humanos séo dizentes a ordem externa ou internacional,
enquanto que os direitos fundamentais pertencem a ordem interna de cada Estado.
Assim, os direitos humanos estdo presentes nas declaragcbes, convencbes e
tratados internacionais. No Brasil, conforme consta no 8 3° do artigo 5° da
Constituicdo Federal, sdo incorporados no ordenamento juridico e tém forca de
Emenda Constitucional. Os direitos fundamentais sdo reconhecidos por um
ordenamento juridico de um determinado pais, recebendo protecdo constitucional
(SILVA, 2009).

Atualmente se pode pensar nos direitos fundamentais ndo em um sentido
meramente tedrico, mas de forma pratica, porquanto dotados de grande relevancia
no ordenamento juridico, determinantes nas decisdes judiciais dos que buscam a
justica a fim de garantir a protecdo, preservacdo do direito a vida, a integridade

fisica, ao bem-estar e a saude, temas que constituem a razdo desta pesquisa. Por
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sua vez, os direitos fundamentais séo direitos definidos na acdo estatal em seus
diversos setores, seja no Executivo, no Legislativo ou no Judiciario, conforme a

normatizacao de cada Estado. Sobre essa distincdo Paulo Bonavides lembra que:

Temos visto nesse tocante o uso promiscuo de tais denominacdes na
literatura juridica, ocorrendo, porém, o emprego mais frequente de direitos
humanos e direitos do homem entre autores anglo-americanos e latinos, em
coeréncia, alids, com a tradicdo e a histéria, enquanto a expressao direitos
fundamentais parece mais circunscrita a preferéncia dos publicistas
alemaes (BONAVIDES, 2015, p. 560).

Para George Marmelstein (2014, p. 17), os direitos fundamentais, no

Brasil, possuem as seguintes caracteristicas:

a) Possuem aplicacéo imediata, por forca do artigo 5°, § 1°, da Constituicdo
de 1988, e, portanto, ndo precisam de regulamentacdo para serem
efetivados, pois sdo diretamente vinculantes e plenamente exigiveis;

b) Sdo clausulas pétreas, por forca do artigo 60° § 4° inciso IV, da
Constituicdo Federal de 1988, e, por isso, ndo podem ser abolidos nem
mesmo por meio de emenda constitucional;

c) Possuem hierarquia constitucional, de modo que, se determinada lei
dificultar ou impedir, de modo desproporcional, a efetivacdo de um direito
fundamental, essa lei poderd ter sua aplicacdo afastada por
inconstitucionalidade.

Desse modo, € possivel reconhecer a importdncia dos direitos
fundamentais, seu conteudo ético (aspecto material) e normativo (aspecto formal)
incorporados ao ordenamento constitucional. Com base nesse enunciado, pode-se
dizer que “ndo ha direitos fundamentais decorrentes da lei. A fonte priméaria dos
direitos fundamentais € a constituicdo. A lei, quando muito, ird densificar, ou seja,
disciplinar o exercicio do direito fundamental, nunca cria-lo diretamente.”
(MARMELSTEIN, 2014, p. 20).
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3.2 DIREITO E ACESSO A SAUDE

A Constituicdo Federal de 1988, marco juridico da transicdo democratica
e da institucionalizacdo dos direitos humanos no Brasil, estabelece, em seu texto,
dispositivos que traduzem a busca da igualdade material (PIOVESAN, 2011).

N&o ha duvidas de que a Constituicdo Cidada de 1988 declarou em seu
artigo 196 a saude como direito fundamental, visando com isso garantir a dignidade
dos cidaddos em todos os momentos da vida. Dessa maneira € que houve um
rompimento com os paradigmas histéricos individualistas predominantes no pais, o
que se compreende por intermédio da criacdo do Estado Democratico de Direito e,
com ele, da consagracao de valores de respeito a dignidade humana e a igualdade.
(SARLET, 2015).

O direito a saude no Brasil, e a busca para sua efetivacéo, fortalece a
democracia e o exercicio da cidadania. Nesse contexto, o Dispositivo Constitucional
de 1988, no artigo 6°, diz: “sédo direitos sociais a educacdo, a saude, o trabalho, a
moradia, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a protecdo a maternidade e a
infancia, a assisténcia aos desamparados”. Nessa declaracdo, que faz parte do
Capitulo Il — Dos Direitos e Garantias Fundamentais, a salude é reconhecida como
direito social (BRASIL, 1988).

A problematica da saude publica tem suas raizes historicas relacionadas
ao desenvolvimento de politicas econbmicas segundo 0s interesses das classes
detentoras do poder econémico. Contudo, a partir da Constituicdo Federal de 1988,
a saude foi protegida como direito fundamental e ampliado o seu conceito no sentido
mais abrangente, passando a ser entendida como resultado de condi¢Ges de vida,
tais como educacdo, alimentacdo, transporte, moradia, trabalho, seguranca,
saneamento, lazer e ndo da auséncia simples da doenca. Sua resolutividade
envolve outros setores no desenvolvimento de planos e programas a serem
elaborados em consonéncia com as condi¢cdes objetivas de vida e saude da
populagcdo. Em sentido amplo, saude é sinénimo de qualidade de vida.

A saude no Brasil constitui uma tematica importante para muitos estudos
e discussoes, devido a amplitude do seu conceito e a forma pela qual é conduzida,
pelos interesses por parte de alguns estudiosos em superar tradicionais e historicas
dicotomias no setor saude, como o discurso e a pratica de politicas publicas de

saude e sua influéncia na esfera do direito.
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Apesar desse arcabouco juridico, a saude sofre grandes percalcos ao
longo da sua histéria até os dias atuais, na busca de se concretizar por meio de um
Sistema de Saude caracterizado pela garantia de sua efetivacdo como um direito
fundamental e pela democratizacdo das politicas publicas de saude.

Garantir acesso aos servicos de saude ainda representa um constante
desafio ao sistema de saude brasileiro, mesmo apds a Constituicdo de 1988. No
Brasil, € possivel encontrar inUmeras barreiras para o acesso, decorrente da
expressiva diversidade regional e desigualdade social. Salienta-se que a barreira
geografica citada, teve como pano de fundo barreiras funcionais, levando a familia a
buscar outro servico para melhor atendé-la. Dessa forma, ao buscar atencdo a
salde da crianca e do adolescente em outra regido do seu municipio, ou até mesmo
na prépria cidade, a mae depara-se com dificuldades para se locomover neste
trajeto distante da sua residéncia. Na maioria das vezes, ndo conseguem
atendimento na atencdo primaria e recorrem as emergéncias na busca da
assisténcia médica aos seus filhos.

E irrefutavel que a vida é o bem mais valioso e importante de todo e
qualguer ser humano. A salde esta no apice de toda preocupacédo, haja vista, todo
ser humano ter o direito e acesso irrestrito aos servi¢cos de saude, bem como usufruir
de condicOes satisfatérias de moradia, saneamento, lazer, 0 que constitui 0 novo
conceito de saude conforme a Constituicdo Federal de 1988. Para tanto, o Estado
tem a responsabilidade de promover o acesso igualitario, gratuito e o dever de
garantir a saude publica a todos os brasileiros, a fim de promover o direito de todos
os cidaddos. Deste modo, a saude foi reconhecida como um direito social
fundamental pela Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, que inclui como
um dos principios basilares a dignidade da pessoa humana, no seu artigo 1°, inciso
lll, que percorre todo o texto legal de forma explicita ou implicitamente, como
fundamento do Estado Democratico de Direito. O caput do artigo 5° garante a todos
os brasileiros sem distin¢do, a inviolabilidade do direito & vida, sendo este principio a
esséncia dos demais direitos e principios constitucionais.

De acordo com o jurista Luis Roberto Barroso:

O Estado constitucional de direito gravita em torno da dignidade da pessoa
humana e da centralidade dos direitos fundamentais. A dignidade da pessoa
humana é o centro de irradiacdo dos direitos fundamentais, sendo
frequentemente identificada como o nudcleo essencial de tais direitos.
(BARROSO, 2009, p. 10).
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O Dispositivo Legal prevé que a saude é um direito social a ser
implementado por politicas publicas e estas deverdo ser exercidas pelo Estado,
mediante os 6rgdos competentes. Portanto, de acordo com o art. 6° da Constituicao
Federal, o direito a saude € um direito social. Partindo deste pressuposto, o direito a
saude no Brasil, € um direito que exige do Estado prestac6es positivas no sentido de
garantia, efetividade da saude, sob pena de ineficacia de tal direito fundamental.

3.3 SISTEMA UNICO DE SAUDE (SUS)

Com a Constituicho Cidadd de 1988, varias iniciativas juridico-
institucionais foram criando as condi¢Bes de viabilizacdo plena do direito a saude no
Brasil. Ressalta-se, nesse sentido, a Lei n°® 8.080/90, que organiza e estrutura o
funcionamento dos servicos de salde; a Lei n° 8.142/90 que garante a participacao
dos usuarios do sistema na gestdo desses servicos e a transferéncia de recursos
financeiros aos Estados; a Portaria n°® 3.916, que aprova a Politica Nacional de
Medicamentos; e a Norma Operacional da Assisténcia a Saude, n° 01/2002 (NOAS-
SUS 01/02), aprovada por Portaria do Ministério da Saude e, vem a suceder a
Norma Operacional Bésica do SUS, n° 01/96 (BRASIL, 2001).

A Lei n° 8.080/90, como ja mencionado, regulamenta o Sistema Unico de
Saude (SUS), que é o responsavel por garantir o acesso pleno da populacéo
brasileira a saude submetido a principios e diretrizes legalmente estabelecidos. O
SUS é um sistema publico de saude preconizado pela Lei 8.080/90, que
regulamenta todos os servicos de saude publica no pais. Trata-se de uma rede
regionalizada e hierarquizada de acles e servigcos de saude, pela qual o Poder
Publico cumpre seu dever na prestacdo do servico publico de atendimento a saude
(BRASIL, 1990).

As referidas leis n° 8.080/90 e a 8.142/90 regulamentaram os itens da
Constituicao referentes a saude e normatizaram o funcionamento do SUS a partir de
principios doutrinarios como a universalidade no acesso, a equidade e a
integralidade, por exemplo, e principios operativos, como 0s que dizem respeito a
descentralizacéo, a regionalizacdo e ao controle social (BRASIL, 1990).

A Constituicdo Federal de 1988, em seu artigo 198, aponta para uma
l6gica de integralidade, nas a¢des e servigos de saude, em que o SUS deve oferecer

atendimento integral com prioridade para as acfes preventivas e assistenciais. O
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SUS é constituido pelo conjunto de acdes e servigos de saude prestados por 6rgaos
e instituicbes publicas federais, estaduais e municipais, instituicbes conveniadas
filantropicas ou privadas (BRASIL, 1988).

Conforme a Lei 8080/90, essas acdes e servicos integram uma rede
regionalizada e hierarquizada segundo a complexidade de atencédo, organizada em
espacos geogréficos definidos: o distrito, o0 Municipio e o Estado, com todos os
servicos de salde necessarios ao atendimento da populacdo da area
correspondente, de forma a assegurar 0 acesso a todos os niveis de atencéo. O
mecanismo de organizacdo da oferta de servicos denomina-se de sistema de
referéncia. O SUS possui diretrizes e principios basicos que norteiam suas acdes e
sdo premissas fundamentais para o seu funcionamento. S&o eles: a universalidade,
a equidade, a integralidade, a descentralizac&o e o controle social (BRASIL, 1990).

Em contra partida, as instituicbes publicas tém dificuldades para
implementagéo do SUS, devido aos problemas enfrentados em seu cotidiano, desde
o atendimento a populacdo, quanto a resolutividade das acdes de saude, em que se
percebe um clima de intranquilidade diante das irregularidades administrativas, dos
entraves quanto ao repasse de verbas, dos equipamentos e insumos danificados e
muitas vezes obsoletos, do quadro de servidores e empregados reduzido, da
auséncia de uma politica salarial justa, de recursos humanos, da ocorréncia de
greves por parte dos servidores que prejudicam o atendimento, da escassez de
leitos hospitalares e de uma enorme demanda pelos servi¢os, desvelando a caréncia
da populacéo e a ineficacia dos servigcos primarios de salde, causando esgotamento
na capacidade de atendimento em nivel terciario (COHN, 2011).

Todas essas questbes, que ndo contam com uma contrapartida eficiente
no sentido de melhorar a capacidade de atendimento das instituicbes publicas de
saude, seja em nivel primario, secundario ou terciario, vém agravando, assim, a
implementacdo de uma saude com qualidade, cujos efeitos atingem a uma grande
fatia da populacéo que depende unicamente do SUS (COHN, 2011).

E sabido que grande parte da populacéo brasileira utiliza os servicos de
saude publica, em contra partida, uma parcela menor da populacao brasileira paga
planos privados de saude. De acordo com alguns dados da Associagéo Brasileira de
Medicina de Grupo (ABRAMGE, 2011), a grande maioria da populacdo brasileira
ainda depende do SUS. Diz-se isto, porque 145 milhGes de pessoas, cerca de 80%
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da populacdo, dependem do Sistema Unico de Saude, enquanto 45 milhdes de
pessoas, cerca de 20 % da populagéo, sdo atendidas pela medicina privada.

Em meio a este cenério estdo as criancas e adolescentes cardiopatas,
objeto deste estudo, que como usuarios do sistema de saude publica, possuem
respaldo legal através da Constituicdo Federal de 1988 e da lei especial n® 8.069 de
13 de julho de 1990, que dispde sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA). O referido estatuto consagrou logo em seu artigo 1°, o principio da protecao

integral, que ir4 permear todos os dispositivos subsequentes.

3.4 CRIANCA E ADOLESCENTE COM CARDIOPATIA CONGENITA

A doutrina da protecéo integral ha de ser compreendida como o complexo
de garantias direcionado com exclusividade a crianca e ao adolescente, que na
condicao de pessoas em desenvolvimento, se apresentam como sujeitos de direitos,
bem como outorga expressamente a todos que estiverem adstritos a
responsabilidade legal para com esses protagonistas, o dever de assegurar, com
absoluta primazia, a efetivacdo dos direitos a vida, a salude, a alimentacdo, a
educacdo, ao esporte, a cultura, a dignidade, entre outros. Isto é, a crianca e o
adolescente, figuram no polo passivo, numa relacdo de dependéncia, necessitando,
portanto, de cuidados e protecdo peculiares (OLIVEIRA et al., 2011).

A protecéo integral no artigo 4°, paragrafo unico, do Estatuto da Crianca e
do Adolescente (ECA), também compreende a formulacéo e execucdo de politicas
publicas e na destinacdo de recursos publicos nas areas relacionadas com a
protecdo a infancia e a juventude. A lei também abrigou em seu artigo 11, uma
protecdo diferenciada e especial, atribuida a crianca e ao adolescente no tocante
aos servicos e acdes na area da saude garantindo o tratamento igualitario de todos
0s sujeitos, independentemente da condic&o social. A aludida diretriz faz-se notavel
logo no inicio do capitulo referente ao direito a vida e a saude.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente e a Constituicdo da Republica
Federativa do Brasil de 1988 iniciam a exposi¢cao dos direitos fundamentais pelo
direito a vida e a sautde (MULLER, 2011). No artigo 7° do ECA, |é-se: “A crianga e 0
adolescente tém direito a protecdo a vida e a saude, mediante a efetivagdo de
politicas que permitam o nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso, em

condi¢des dignas de existéncia” (BRASIL, 1988).
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Os artigos 3° ao 5° do ECA, trazem importante alusdo aos direitos
fundamentais das criancas e dos adolescentes, a medida que os reconhecem como
sujeitos de direitos e ndo meros “objetos” da intervengao estatal. Portanto, gozam de
todos os direitos fundamentais inerentes a pessoa humana, sem prejuizo da
proteg&o integral de que trata a lei, assegurando-se-lhes, todas as oportunidades e
facilidades de facultar o desenvolvimento fisico, mental, moral, espiritual e social, em
condicOes de liberdade e de dignidade (BRASIL, 1988).

E também dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do
poder publico, assegurar, com absoluta prioridade a efetivacdo dos direitos
referentes a vida, a saude, a alimentacdo, a educacdo, ao esporte, ao lazer, a
profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito e a convivéncia familiar e
comunitaria. Ademais, nenhuma crianca ou adolescente sera objeto de qualquer
forma de negligéncia, descriminagéo, exploracéo, violéncia, crueldade e opresséo,
por acdo ou omissao, aos seus direitos fundamentais (ARTIGOS 4°, 5°, ECA)
(BRASIL, 1988).

A protecdo que o Estado deve conferir a familia € um principio
universalmente aceito, conforme a declaracdo Universal dos Direitos do homem
votada pela Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) em 10 de dezembro de 1948, a
qual estabelece em seu artigo 16, inciso Ill, que a familia é o nucleo natural e
fundamental da sociedade e tem direito a protecdo da sociedade e do Estado. O
dispositivo constitucional proclama no artigo 226, que a familia é a base da
sociedade e possui especial protecao do Estado. O conceito de familia € plural e ndo
mais singular, conforme os paragrafos 3° e 4° do referido artigo, que também
reconhecem como entidades familiares, além da familia constituida pelo casamento,
a unido estavel entre o homem e a mulher e a comunidade formada por qualquer
dos pais e seus descendentes.

Segundo Flavia Birolli, o conceito de familia segue de formas variadas
dependendo do contexto, conforme segue abaixo:

A familia se define em um conjunto de normas, praticas e valores que tém seu
lugar, seu tempo e uma histéria. E uma construcéo social, que vivenciamos. As
normas e acbes que se definem no &mbito do Estado, as relacdes de producéo
e as formas de remuneracéo e controle do trabalho, 0 &mbito da sexualidade e
afetos, as representacfes dos papéis sociais de mulheres e homens, da
infancia e das rela¢des entre adultos e criancas, assim como a delimitacdo do
gue é pessoal e privado por praticas cotidianas, discursos e normas juridicas,

incidem sobre as relagcdbes na vida doméstica e dao forma ao que
reconhecemos como familia (BIROLI, 2014, p. 7).
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A familia € um forte agente de protecdo social de seus membros: idoso,
doente crdnico, dependentes, criancas, jovens, porém, ndo se pode exaurir esse
potencial protetivo sem lhe ofertar um forte apoio. Esse pensamento se aplica as
demais politicas na relacdo com a familia. Por exemplo, com relacdo as politicas de
saude, a familia é sujeito coletivo que cuida da saude de seus membros, mas €
preciso produzir satude para e com a familia (BIROLI, 2014).

A critica que se faz na afirmacéo da familia como referéncia das politicas
publicas, diz respeito a regressdo da participacdo do Estado na provisdo do bem-
estar. Pressionando as pessoas para que assumam responsabilidades além de suas
forcas, ao invés de oferecer-lhes alternativas realistas de participacdo cidada
(MIOTO, 2010). Nesse contexto, pode-se dizer que familia e politicas publicas tém
funcdes correlatas e imprescindiveis ao desenvolvimento e a protecdo social dos
individuos.

Nessa linha de pensamento, a familia torna-se, portanto, o foco para o
apoio e também para o investimento afetivo e para os projetos dos individuos.
Construida como unidade de consumo e de apoio, ela atende pouco a esse ideal.
Na pratica, o que se tem é uma diversidade cada vez maior dos arranjos, de um
lado, e desigualdades no usufruto do tempo, e no poder de compra de equipamentos
e servicos que colaborem para o cuidado de si. A familia &, certamente, um
paradigma do mundo moderno, em gque se remete a ideia dessa nova agenda de
direitos em debate na sociedade, aprofundando as identificacbes de novas
demandas por legislacdo e direitos sociais (BIROLI, 2014).

Portanto, é indispensavel conhecer a familia, as vivéncias, o que pensa
sobre o direito a saude das criancas e adolescentes com doencas cardiacas, pois
esta tem papel fundamental na qualidade de vida, no acesso e assisténcia a saude
destes pacientes, objeto desta pesquisa, 0 que permitira se trabalhar com base na
realidade de cada familia, respeitando suas possibilidades e seus limites.

Em atencdo ao artigo 227 da Constituicdo da Republica Federativa do
Brasil e ao artigo 4° do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), os médicos e
as instituicbes de Saude devem representar a sociedade no dever de assegurar a
crianga e ao adolescente o direito a vida e a saude. Essa responsabilidade existe
independentemente dos pais ou de outros responsaveis legais (CONSTANTINO;
HIRSCHHEIMER; OSELKA, 2010).
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Observa-se desta forma, que o direito a vida, incutido no direito a saude,
€ considerado o direito mais elementar e absoluto dos direitos fundamentais, pois é
condigdo “sinequanon” a todos os outros direitos. Isso ndo deve ser confundido com
sobrevivéncia, pois o direito a vida implica o reconhecimento do direito de viver bem
desde a formacéo do ser humano (MULLER, 2011).

Neste sentido, o direito a vida abrange tanto o direito de ndo ser morto,
portanto o direito de continuar vivo, como também o direito de ter uma vida digna,
garantindo-se as necessidades vitais basicas do ser humano, e proibindo qualquer
tratamento indigno, como a tortura, penas de carater perpétuo, trabalhos for¢ados,
cruéis, entre outros (LENZA, 2015).

Para tanto, entende-se que o Estado é obrigado a assegurar aos
cidadaos pelo menos as condi¢des minimas como base e alicerce da vida humana,
para uma existéncia digna. E a chamada “teoria do minimo existencial”. Trata-se de
um direito fundamental e essencial, vinculado a Constituicdo e ndo necessita de Lei
para sua obtencdo, tendo em vista que € inerente a todo ser humano
(MARMELSTEIN, 2011).

Contudo, a Constituicdo Brasileira ndo prevé que apenas um minimo sera
protegido. Por exemplo, no &mbito da saude, algumas diretrizes orientam para uma
protecdo cada vez mais ampla, que se orienta pelo principio da universalidade do
acesso e integralidade do atendimento. Assim, o maior desafio que se mostra
contemporaneamente é justamente a implementacdo de uma politica que possibilite
a efetivacdo desse objetivo (BASTOS, 2013).

Perfilhando esse pensamento, a Lei Maior ao contrario do que muitos
pensam, ndo € contraditéria. Sua aplicacdo € que muitas vezes se da de forma
distorcida. As suas regras e principios, devem sempre convergir para um objetivo
comum em promover a dignidade da pessoa humana, o que sé se torna possivel
guando se busca harmonizar seus principios, tendo em vista que néo ha hierarquia
entre normas constitucionais (BASTOS, 2013). Esse entendimento vem sendo

seguido nas decisfes dos Tribunais de Justica, como segue abaixo:

DIREITO CONSTITUCIONAL. FORNECIMENTO DE MEDICAMENTOS.
DIREITO A SAUDE E A VIDA DIGNA. DEVER DO ESTADO. RESERVA DO
POSSIVEL E MINIMO EXISTENCIAL. IMPOSSIBILIDADE DE
DISSOCIACAO. 1. O funcionamento do Sistema Unico de Saude (SUS) é
de responsabilidade solidaria da Unido, Estados-membros e Municipios, de
modo que quaisquer dessas entidades tém legitimidade ad causam para
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figurar no polo passivo de demanda que objetiva a garantia do acesso a
salide a pessoas desprovidas de recursos financeiros. Precedentes. 2.
Assim, sendo a salde publica responsabilidade solidaria dos entes
federados, ao impetrante compete ingressar com acédo, a sua escolha, em
desfavor de todos ou de um deles isoladamente, por se tratar de
litisconsércio facultativo. 3. O fornecimento gratuito de medicamentos, pelo
Estado, através de qualquer de seus entes, objetiva assegurar o direito a
saude e, desse modo, concretizar o direito a vida digna, constitucionalmente
garantidos. 4. Direito fundamental, de aplicacdo imediata e dever do Estado,
previstos na Constituicdo Federal (arts. 5°, caput e § 1°, 6° e 196). 5. A
"reserva do possivel" nunca pode estar dissociada do "minimo existencial”,
pois somente depois de atendido o minimo existencial, ai incluido o direito &
saude, é que o Poder Publico tera discricionariedade para cogitar a
efetivacdo de outros gastos. 6. Precedentes do STF, do STJ e desta Corte.
7. Seguranca concedida. Liminar ratificada. ACORDAO ACORDAM os
desembargadores integrantes do érgdo especial deste egrégio TRIBUNAL
DE JUSTICA DO ESTADO DO CEARA, a unanimidade, em conceder a
seguranca requestada e ratificar o provimento liminar, nos termos do voto
do relator, parte integrante deste. Fortaleza, 09 de julho de 2015. (TJ-CE -
MS: 00007200320158060000 CE 0000720-03.2015.8.06.0000, Relator:
ANTONIO ABELARDO BENEVIDES MORAES, Orgédo Especial, Data de
Publicagdo: 09/07/2015) (CEARA, 2015).

Os dispositivos legais ilustram o respaldo para a efetivacdo do direito a
vida e a saude, apontando para a assisténcia de criancas e adolescentes em
situacdes de risco, as pessoas com doencas cardiacas, protagonistas do estudo em
guestdo. A estes, devem ser assegurado minimamente, 0S recursos para que haja
tratamento digno, medicamentos, exames, internamentos, cirurgias, enfim, todos os
meios para assegurar dignidade na forma de viver. Esses pequenos atores
enfrentam um caminho muitas vezes tortuoso até conseguirem atendimento
especializado, e na maioria das vezes esperam muito tempo, um tempo que nao
podem esperar, para a resolucéo dos seus problemas de saude.

A demora se da pela dificuldade no acesso a consultas ambulatoriais, a
realizacdo de exames, a procedimentos especializados, além do numero de vagas
de leitos limitados para internamentos de exames de cateteriSsmos ou cirurgias.
Esses servicos de saude sdo de alta complexidade, referentes a atencao terciaria e
que estas criancas e adolescentes ndo sdo contemplados em tempo habil, fazendo
com gue seus familiares ou responsaveis, enfrentem todo o dilema do 6rgéo publico
fazer cumprir o direito constitucional a saude.

Essa situacao confirma a existéncia de barreiras aos usuarios, como filas
para marcacdo de consultas e atendimentos, bem como estratégias para sua

superacdo. As desigualdades de acesso encontram-se como um dos principais
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problemas a serem enfrentados para que o SUS funcione efetivamente, conforme os
principios e diretrizes estabelecidos (ASSIS, JESUS, 2014).

Assim, a doenca representa um impacto na vida das pessoas e quando
se trata de criancas e adolescentes que necessitam de atendimentos especializados
e hospitalizacbes, torna-se uma experiéncia marcante, envolvendo a familia. Em
meio a tal cendrio estao os pacientes com cardiopatias congénitas e a familia, objeto
dessa pesquisa.

As cardiopatias congénitas sdo malformacdes anatbmica do coracdo que
ocorrem, geralmente, no periodo embrionério, associado ou ndo a fatores genéticos
e/ou alteragbes cromossdOmicas, com uma incidéncia de nove para cada 1000
criancas nascidas vivas, representando 25% de todas as malformacfes congénitas e
15% das causas de mortalidade infantil (BARROS; DIAS; NINA, 2014).

Cerca de 20% das malformacdes congénitas cardiacas sofrem resolucao
espontanea, no entanto nos casos mais graves, ha necessidade de intervencao
cirdrgica cardiovascular na ordem de aproximadamente 23.077 procedimentos/ano.
(CANEO et al., 2012).

Nesse sentido, no ano de 2010, no Brasil, foram notificados 2.861.868
nascimentos e que ao aplicar a estimativa de 9:1000 nascimentos com cardiopatias
congénitas, revelou-se, a incidéncia de 25.757 novos casos/ano, distribuidos pelas
regides: Norte 2.798; Nordeste 7.570; Centro-Oeste 1.987; Sudeste 10.112; e Sul
3.329 novos casos/ano (PINTO JUNIOR et al., 2015).

Estima-se que no Brasil, em 2010, nasceram 25.757 criangas com
cardiopatia congénita e que destas apenas 62% tiveram acesso a tratamento
cirirgico, mesmo sabendo que quanto mais precoce ocorrer a cirurgia, menores
serdo as sequelas fisicas e psicolégicas para a crianca (PINTO JUNIOR et al.,
2015).

As criancas cardiopatas comumente tém sintomatologia bem abrangente
dependendo do tipo de cardiopatia apresentada, podendo ser encontrado relatos de
hipoxia, desconforto respiratério intenso, reducdo do apetite, dificuldades de sucgéo
e/ou alimentares e de ganho pondero-estatural, além de outros, podendo gerar
desequilibrios nutricionais e comprometer o desenvolvimento da criangca. Um
diagnostico no pré-natal possibilita um acompanhamento e orientagbes aos
familiares com aspectos relacionados ao progndstico, aos cuidados com o bebé e as



32

intervengbes que serdo necessarias durante o restabelecimento da sua saude
(BENUTE et al., 2011).

A cardiopatia congénita, assim como outras doencas que acometem
criancas e adolescentes, é fator estressor e angustiante, principalmente para a
familia. Quando diagnosticada precocemente possibilita intervencdo mais rapida e,
assim, com melhor prognéstico, porém o internamento dificulta o vinculo da crianca
com a familia. Nesse contexto, € necessaria articulacdo equilibrada entre os
aspectos fisico e psiquico, abalados pelo diagnostico e pelas intervencdes

terapéuticas.
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4 METODOLOGIA

4.1 NATUREZA E TIPO DE PESQUISA

Para o alcance dos objetivos propostos o estudo seguiu uma abordagem
qualitativa. A escolha pela pesquisa qualitativa abre a possibilidade de uma dinamica
dos fenbmenos sociais, que se volta para os significados e a intencionalidade das
acOes nos contextos das estruturas sociais (MINAYO, 2014).

Conforme descreve Minayo, o método qualitativo pode ser assim definido:

E o que se aplica ao estudo da historia, das relagdes, das representacdes,
das crencas, das percepcdes e das opinides, produtos das interpretacdes
gue os humanos fazem a respeito de como vivem, constroem seus artefatos
e a si mesmos, sentem e pensam (MINAYO, 2014, p. 68).

De acordo com as proposicbes da supra citada autora, a pesquisa
qualitativa lida com o universo de significados, crencas, motivos, valores e atitudes,
0 gue corresponde a um espaco mais profundo das relagdes; dos processos e dos
fenbmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizacdes de variaveis;
descreve a complexidade de um determinado problema, analisa sua interacdo; cria
ou forma opinides de determinado grupo; permite a interpretacdo de particularidades
dos comportamentos e atitudes individuais.

A pesquisa qualitativa ndo esta moldada na mensuracéo, como acontece
nas ciéncias naturais, nem na padronizacdo da situacédo de pesquisa, tampouco em
garantir a representatividade por amostragem aleatdria dos participantes. A pesquisa
lida com as questdes usando trés abordagens, que sdo: a captacdo do significado
subjetivo das questdes a partir das perspectivas dos participantes; os significados
latentes de uma situacdo em foco; as praticas sociais, 0 modo de vida e 0 ambiente
em que vivem os participantes sédo descritos, sendo deles esperado que contribuam
com suas experiéncias e visdes de suas particularidades de vida (FLICK, 2013).

O método qualitativo de pesquisa em saude se ocupa de um nivel de
realidade que envolve a historia de vida, os desejos, valores, cultura, crenca,
motivos e atitudes do sujeito participante, se apropriando da realidade encontrada na
vivéncia deste, para dar respostas a problemas que se apresentem na assisténcia
diaria do cotidiano do profissional de saude (TAQUETTE; MINAYO, 2015).
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O procedimento metodolégico é inteiramente detalhado nesta secéo
através da natureza do estudo e do desenvolvimento da pesquisa qualitativa, em
gue se busca apreender uma realidade que é dinamica, historica, subjetiva, marcada
pelo simbdlico, pelas representacdes, pelas percepcdes e pela afetividade. Assim,
pode ser possivel entender “o cotidiano e as experiéncias do senso comum,
interpretadas e reinterpretadas pelos sujeitos que as vivenciam” (MINAYO, 2014).

Assim, como forma de possibilitar melhor acesso ao conhecimento dos
participantes no que se refere aos direitos e garantias fundamentais a saude da
crianca e adolescente com doenca cardiaca, compreendeu-se a necessidade de
articular os principios relacionados a abordagem qualitativa a um referencial teérico
gue orienta a adequada exploracdo dos construtos dos participantes.

A pedagogia de Paulo Freire, educador brasileiro, cujo referencial teérico
caracteriza-se pelo intenso apelo ao respeito pela cultura e elaboracdes pessoais,
mostra-se de sobremodo adequado ao alcance dos objetivos propostos. As ideias do
referido autor passam a ter grande influéncia na area da saude, pois ele defende a
emancipacao dos individuos como um instrumento necessario e importante para a
transformacdo da sociedade, afirmando o que importa ao ajudar os homens e
mulheres é ajuda-los a ajudar-se, fazé-los agentes de sua prépria recuperacao,
colocé-los numa postura conscientemente critica dos seus problemas (FREIRE,
2011a).

Segundo Freire, o elemento-chave de seu referencial € o dialogo. Os
sujeitos, dialogando, aprendem a viver em sociedade, participando como iguais e
colaborando para criar e recriar o conhecimento social. Mediante sua teoria do
conhecimento, pode-se impulsionar a um pensar critico e libertador na busca de uma
sociedade com mais equidade e justica (FREIRE, 2011b).

O meétodo Paulo Freire desafiou seu tempo com metodologia libertadora e
emancipatoria, cujo elemento norteador era o dialogo do pesquisador com o0s
sujeitos do estudo, em uma relagdo horizontal (FREIRE, 2011c). Ou seja, propunha
uma nova concepcédo da relacdo pedagodgica, ndo uma educacgdo fundamentada na
transmissdo de conhecimento, mas no dialogo, pois acreditava que aquele que
educava, também aprendia.

Tratou-se de uma pesquisa associada ao referencial tedrico metodolégico
de Paulo Freire, a qual foi construida com a aproximacdo dos Circulos de Cultura,

adaptados ao meétodo do referido autor. Esta opcdo metodoldgica possibilita
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problematizar e desvelar os temas, preparando 0s sujeitos participantes a intervirem
na realidade, por meio de uma relacdo dialégica, critica e dialética, inserindo-os no
processo de conscientizacdo capaz de transformar as palavras em palavra-acao,
transformando seu modo de ver e viver a vida (HEIDEMANN et al., 2010).

A abordagem de ensino do Circulo de Cultura de Paulo Freire constitui a
ideia que substitui a de “turma de alunos” ou de “sala de aula”, por vivéncia que
visava ensejar uma educacdo com énfase no dialogo. Essa denominacéao de circulo
significa que todos os participantes ficam em volta de uma equipe que nao tinha
professor, mas um animador, que coordenava os debates, buscando a participagéo
ativa de todos no processo educativo (BRANDAO, 2011).

Nesse contexto, as pessoas sdo encorajadas a tomarem decisdes a
respeito de temas que possam melhorar suas vidas, de situacbes concretas de
existéncia, que ndo excluem o poder ou diferengcas de experiéncias e
conhecimentos, valorizando as contradicbes e procurando supera-las através da
solicitacdo da participacdo dos profissionais para interferir neste processo
(HEIDEMANN et al., 2010).

Esta opcao metodoldgica possibilitou problematizar e desvelar os temas,
a partir de palavras geradoras, preparando 0 sujeito participante a intervir na
realidade, ou seja, discutir sobre a percepc¢do da familia das criancas e adolescentes
com doencgas cardiacas sobre o conhecimento da efetivagcdo do direito a saude.
Para tanto, neste estudo foi desenvolvido uma metodologia que possibilitou uma
aproximacdo do objeto considerando a sua subjetividade, complexidade e
dinamismo.

Com base no referencial teérico de Paulo Freire, o estudo foi conduzido
na perspectiva de uma construgéo coletiva — pesquisadora e participantes do estudo
— utilizando-se para tal o Circulo de Cultura. O referencial freireano é orientado pela
busca do sentido historico da liberdade humana, o devir da vida em sociedade. Para

melhor entendimento, faz-se necessario conceituar:

O Circulo de Cultura é o espaco educativo onde transitam diferentes
subjetividades e convivem diferentes saberes — assume a experiéncia do
dialogo de forma coletiva e solidaria em todos os momentos do processo,
de tal sorte que seu produto — o conhecimento gerado — seja resultante
dessas situagdes (LOUREIRO; FRANCO, 2012, p. 21).
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A organizacdo e o funcionamento dos Circulos de Cultura propde um
trabalho sistematizado desencadeando a possibilidade de reflexdo individual e
construcdo do conhecimento compartilhado e norteada pela troca de experiéncias. A
acao educativa consiste na aplicacao de oito Circulos de Cultura, com planejamento
prévio, mas receptivo as flexibilizacbes através de palavras geradoras que irdo
subsidiar o processo ensino-aprendizagem embasado no didlogo e na troca de
conhecimentos (MONTEIRO; VIEIRA, 2010).

Os Circulos de Cultura como instrumento metodologico, conforme o
método de Paulo Freire, consiste em trés momentos dialética e interdisciplinarmente
entrelacados que sado: investigacao sistematica e levantamento de temas geradores;
codificacdo e descodificacdo; desvelamento critico ou problematizacdo (FREIRE,
2011).

Na etapa da investigacdo tematica, os temas geradores foram extraidos
do cotidiano das pessoas participantes dos Circulos de Cultura, no universo
vocabular e da sociedade onde eles vivem, ou seja, as palavras e temas centrais
das vivéncias, no caso, das experiéncias das maes e familiares em relacdo ao
adoecimento dos filhos. A tematizagdo mediante a qual os participantes codificam e
descodificam esses temas geradores que foram problematizados e contextualizados,
através do didlogo para uma visao critica, buscam o significado social para uma
consciéncia do mundo vivido. Na etapa do desvelamento critico ou problematizacao,
tem-se a tomada de consciéncia da situacdo existencial, em que se descobrem o0s
limites e as possibilidades da realidade, assim 0s sujeitos participantes objetivam
superar a primeira visdo magica por uma visao critica, partindo para a transformacao
do contexto vivido. Ocorre entdo o processo de acgao-reflexdo-agcdo para a
superacao das contradi¢cdes da realidade vivida (MONTEIRO; VIEIRA, 2010).

Alguns autores fazem referéncia aos Circulos de Cultura, composto por
dez participantes, realizado em cinco encontros, nomeados como dialogos, com
duracdo de cinquenta minutos abordando diversos temas, em que o primeiro didlogo
pode vir a ser constituido por palavras geradoras, ditas pelos préprios participantes
do grupo (BESERRA et al., 2011). Percebe-se uma flexibilizacdo na conducdo dos
Circulos de Cultura, cabendo ao facilitador, mediador, utilizar a melhor forma,
namero de participantes, quantidade de reunides e duracdo de cada Circulo de
Cultura de acordo com as necessidades especificas de cada realidade.
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Optou-se por esta metodologia por considerar que ela responde a
questdes singulares, com um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado.
Trabalhou-se com o universo dos significados, dos motivos, das aspiracdes, das
crencgas, dos valores e atitudes das familias, quanto ao conhecimento do direito a
saude dos filhos, buscando interpretar os fendbmenos humanos a partir de uma
realidade vivida. O periodo da descoberta da doenca cardiaca para a familia, é
repleto de expectativas, insegurancas, aflicdes e dificuldades. Captar esses
momentos transformadores exige uma oOtica que aprofunde as diversas dimensdes

que permeiam a formacao dessa relagdo no processo salude-doenca.

4.2 CENARIO DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada no Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto
Studart Gomes (HM), localizado em Fortaleza-Ceara. Trata-se de um complexo
hospitalar terciario, vinculado a Secretaria de Salde do Estado do Ceara (SESA-
CE), com exceléncia na prestacao de servi¢cos a doencas cardiacas e pulmonares. O
hospital & especializado no atendimento e ensino reconhecido pelo Ministério da
Educacdo (MEC) e Ministério da Saude (MS), nas areas de pneumologia e
cardiologia. Por sua peculiaridade assistencial, com incentivo ao trabalho em equipe
multiprofissional, a unidade é local de formacé&o para diversas profissdes em saude,
apresentando diversos programas de Residéncia Médica, Residéncia Integrada em
Saude com Enfase em pneumologia e cardiologia.

Sao referéncia nas regides Norte e Nordeste do Pais e no Estado do
Ceard4, de modo que no nivel estadual faz parte da 1° Macrorregido de Saude
Fortaleza, a qual é composta pelos seguintes municipios: Fortaleza, Maracanad,
Eusébio, Aquiraz, Pacatuba e Itaitinga. Atende ainda pacientes dos 184 municipios
do Ceara e das regides Norte e Nordeste do Pais. O referido hospital é também
referéncia, Norte-Nordeste, nos transplantes de coracdo e pulméao.

Em relacdo a assisténcia cardiaca e pulmonar é referéncia em atencao as
doencas de alta complexidade, realizando inclusive transplante cardiaco. Suas
unidades sado compostas de 348 leitos de pneumologia e cardiologia. O hospital
conta com o servigo de ambulatério que oferece atendimento relativo a marcacao de
consultas e exames especializados, sendo que a primeira consulta do paciente é

marcada pela unidade de atencdo primaria em saude - UAPS. Ja os retornos do



38

paciente para sua respectiva especialidade médica sdo marcados no proprio
hospital. O hospital dispde de laboratério de exames, farmacia e servico de
odontologia. Os exames realizados sao laboratoriais, eletrocardiograma,
ecocardiograma, cateterismo cardiaco, tomografia, raios-X, ultrassom, broncoscopia.

No seu interior esta a unidade de cardiologia pediatrica que faz parte do
servigo de pediatria do hospital. E uma unidade de internamento que dispde de 20
leitos na enfermaria, 09 leitos na unidade de terapia intensiva pediatrica e 08 leitos
na UTI Pés-Infantil Cirdrgica. A equipe multiprofissional € composta por médicos
cardiopediatras, enfermeiras, técnicos de enfermagem, fisioterapeutas, nutricionista,
terapeuta ocupacional, fonoaudiéloga, psicéloga, pedagoga e assistentes sociais.
Conta ainda com o servico de ambulatério que oferece atendimento relativo a
marcacdo de consultas referenciadas com doencas cardiacas e seguimento pés-
cirurgia. Também atende demanda espontdnea de criancas e adolescentes
encaminhadas do interior do Estado, Tratamento Fora Domicilio (TFD), tanto do
Estado do Ceara como demais Estados da Federacdo Brasileira, para avaliacédo
cirdrgica e exames especializados.

Vale salientar que o hospital ndo dispbe do servico de emergéncia em
pediatria, tampouco em cardiologia pediatrica, sendo as familias orientadas a
procurarem o servico de emergéncia de um hospital de referéncia da rede publica.

A Unidade de Pediatria € um servico de internacdo responsavel pela
assisténcia integral a crianca e adolescente com doenca cardiaca de alta
complexidade, realizando inclusive transplantes cardiacos nos referidos pacientes. A
Pediatria apesar de pequena diante da grande demanda, é dotada de estruturas
assistenciais para a prestagéo de cuidados especializados, com recursos técnicos e
humanos. Na referida unidade os pacientes recebem visitas dos familiares e amigos
uma vez ao dia, sendo que nas UTI’s s6 sdo permitidos a visita dos pais e avos que
podem visitar duas vezes ao dia.

Portanto, para mapear o percurso da investigagdo o estudo teve como
locus a unidade de pediatria. Este local foi escolhido por ser um grande centro de
tratamento para criancas e adolescentes com doencas cardiacas congénitas e por
concentrar a presenca das familias dos pacientes, oportunizando a exequibilidade do

estudo, viabilizando assim a operacionalizacdo da pesquisa pretendida.
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4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Esta pesquisa teve como participantes, as familias das criancas e
adolescentes com doencas cardiacas, internadas na unidade de pediatria,
especificamente dez maes e uma irmé, que estavam acompanhando 0s pacientes e
se encontravam em condi¢cdes de participar da pesquisa no periodo programado
para a coleta de dados.

As familias das criancas com doencas cardiacas foram selecionadas para
participar da pesquisa, com 0 apoio da equipe do servico de pediatria do hospital e
individualmente, as maes e uma irma foram convidadas e esclarecidas, pela
Assistente Social, sobre os objetivos, justificativa e relevancia do estudo, garantindo
o sigilo e a liberdade de participacdo destas, sendo solicitadas a assinarem, em caso
de concordéancia, um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
(APENDICE C), ou um Termo de Assentimento, no caso de maes adolescentes, por
seus responsaveis a ser assinado por ambos (APENDICE D).

A amostra do estudo foi definida considerando as determinacfes da
estrutura tedrica e metodolégica do Circulo de Cultura. O critério dos dados que
envolveram a percepcdo do pesquisador consistiu no processo continuo de analise
dos dados, comecando ja no inicio do processo de coleta, até a concretizacdo dos
objetivos pretendidos (FONTANELLA, MAGDALENO JUNIOR, 2012).

No estudo qualitativo importa identificar qual individuo ou grupo de
individuos possui vinculagdo com o fendbmeno em estudo, ndo tem pretensdo de
generalizar seus resultados, cada informacéo coletada representa apenas a
experiéncia que foi focalizada. Considera quem sao 0s sujeitos ou atores sociais que
experienciam determinada situacdo, alvo de interesse do pesquisador e que se
dispde a fornecer informacdes sobre suas experiéncias, suas praticas, seus
sentimentos, seus pontos de vista. Os termos utilizados revelam uma postura que os
valorizam como sujeitos no processo de produzir conhecimentos sobre realidades
gue os envolvem. Sdo pessoas que sentem, desejam, amam, criticam, sofrem,
odeiam, mas também podem omitir informacdes por razdes respeitaveis (SANTANA,
2010).

Para tanto, definiram-se critérios de inclusdo e exclusdo, descritos e

justificados a seguir.
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4.4 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Os critérios de inclusdo foram familiares das criancas ou adolescentes
com doencas cardiacas, que se encontravam internados na unidade de pediatria e
UTI pediatrica. Os participantes deviam estar em condi¢cbes emocionais estaveis,
sem impedimentos aparentes a participacdo na pesquisa, de modo a favorecer o
didlogo com o entrevistador e demais participantes do Circulo de Cultura.

Foram excluidos os familiares cujo internamento dos pacientes foi
resultante de demanda judicial. Optou-se por este critério de exclusdo em virtude
das especificidades, tendo em vista a necessidade de uma abordagem diferenciada

para este publico alvo.

4.5 PERIODO DE REALIZACAO DA PESQUISA

A coleta de informacfes teve inicio imediatamente apds aprovacdo do
estudo pelo comité de ética e pesquisa do Hospital de Messejana e seguiu conforme
as normas da Resolucdo N° 466/12 do Conselho Nacional de Saude, — pesquisa
envolvendo seres humanos (BRASIL, 2012).

A obtencdo dos discursos maternos aconteceu no periodo de junho a
julho de 2016, com as referidas participantes, que acompanhavam os seus filhos

internados com doencas cardiacas nas unidades de enfermaria e UTI do hospital.

4.6 INSTRUMENTO E ESTRATEGIA PARA COLETA DE DADOS E INFORMACOES

Apoés a fase de esclarecimento e assinatura dos termos, as participantes
responderam a um formulario sociodemografico (APENDICE A) contemplando sexo,
idade, escolaridade, religido. As tematicas acesso aos servicos de saude,
dificuldades e tempo de internacéo e diagnostico foram discutidas nos Circulos de
Cultura, bem como os temas norteadores que tratavam do conhecimento sobre
direitos e garantias fundamentais da saude da crianca e do adolescente cardiopata
pelos familiares.

A coleta de dados é uma etapa materializada do método utilizado no
processo investigativo e pode ser considerada a alma, a esséncia ou o ponto central

da investigacdo, seja na pesquisa quantitativa ou na qualitativa. Na pesquisa
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qualitativa, a coleta de dados apresenta-se de modo bastante peculiar, no que tange
a sua flexibilidade, retroalimentacdo dindmica e auto ajustamento permanente. A
medida que o processo se desenvolve é que o caminho desenhado e as técnicas
pensadas se confirmam ou sugerem novos direcionamentos. Desse modo, sdo 0s
sujeitos do estudo e a realidade fenoménica, que sinalizam estar ou ndo o
pesquisador no caminho certo para alcancar as respostas das perguntas atendendo
aos objetivos propostos (SANTANA, 2010).

A pertinéncia de se trabalhar a partir do dialogo nos Circulos de Cultura,
surgiu da necessidade dos sujeitos que se encontravam na posicdo social de
oprimidos e expropriados dialogarem mutuamente, construindo caminhos comuns
para dar conta de seus problemas. Também porque é capaz de estabelecer o
didlogo e a discussdo sobre diversos temas, capacitando as pessoas a refletirem
sobre sua realidade.

A pesquisa usou como instrumentos e procedimentos a observacdo para
as anotacoes, registros de dados e o Circulo de Cultura de Paulo Freire. Concluida a
coleta dos dados com o formulario, foi solicitada a autorizacdo das familias para se
utilizar um gravador, que auxiliou no momento da analise dos dados, bem como
garantiu maior fidelidade das informagdes.

Foi utilizada a observacao-participante na coleta de dados, por se
compreender que este é um importante instrumento para o desenvolvimento dos
saberes, revelando-se como um modo privilegiado de contato com o real. Esta
técnica possibilita ao investigador registrar os dados, pois se coloca in loco no
ambiente natural onde acontece o fato ou onde se desenrola a cena. Quanto mais
observa, tanto mais sensivel, qualificado e competente se torna o pesquisador. Com
iIsso aprende a ouvir os seus sentidos, dirigidos para captar determinadas
informacdes (SANTANA, 2010).

A opcdo por utlizar fotos e gravagdo dos discursos como recurso
metodoldgico durante a experimentacdo dos Circulos de Cultura, justificou-se pela
impossibilidade de a pesquisadora/observadora em dominar através do registro
manual a demanda de dados produzidos em cada Circulo de Cultura. Vale ressaltar
que se utilizou do gravador e celular, segundo a necessidade e a permissdo das
maes. Deste modo, diante da inviabilidade de dedicacédo ao registro do som e da
imagem, foi necessario solicitar uma pessoa qualificada, que foi anteriormente

orientada a posicionar-se e agir de forma discreta e natural.
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Foram realizados trés Circulos de Cultura, com onze (11) participantes,
realizados no auditério C do hospital de Messejana, no periodo da tarde,
especificamente no horario das 14:00h as 15:00h, por se tratar de um periodo mais
tranquilo para boa parte das participantes. Cada Circulo teve duracdo média de uma
hora, pactuadas com o grupo e com a instituicdo. As reunides foram conduzidas por
um mediador, no caso a pesquisadora, auxiliada por uma bolsista de extensdo, da
universidade Estadual do Ceara (UECE), para contribuir com a pesquisa, auxiliando
nas atividades desenvolvidas nos referentes Circulos.

O primeiro Circulo de Cultura iniciou-se com a presenca da pesquisadora,
uma bolsista, dez (10) maes acompanhantes e uma irma de pacientes internados na
unidade de pediatria e UTI. Comecou-se com a explicacao sobre o trabalho, o tema,
0 objetivo da pesquisa e agradecimento as maes pela disponibilidade em participar.
Falou-se como seria a metodologia do primeiro encontro e comegou-se com a
acolhida, entrega dos crachas, ao som de uma musica escolhida pelas participantes.
Em seguida, aplicou-se a dinamica de apresentacdo do barbante, teia do
envolvimento. As méaes e a irma se apresentaram e disseram uma qualidade de si
mesmas. Apds a acolhida mostrou-se o tema norteador da pesquisa para o primeiro
Circulo de Cultura: descrever o acesso, o caminho percorrido, com os filhos até
chegarem ao hospital de Messejana; falar sobre o que elas entendem do que seja
saude para os seus filhos. Em seguida, fizeram a técnica da colagem, em que
expressaram de forma ludica, respostas dos temas norteadores. Finalizou-se com
um lanche para todos os presentes.

O segundo Circulo de Cultura, apés o momento de acolhimento, dindmica
das trocas dos crachas e relaxamento ao som de uma musica escolhida pelas
participantes, foi o seguimento do primeiro, onde foi discutido sobre a técnica
utilizada, com objetivo de ir construindo o conhecimento acerca da saude dos filhos,
através da relacdo dialégica dos seguintes temas norteadores: o que pode ser feito
para garantir a saude dos filhos em adoecimento cardiaco e como se sentem no
momento em que buscavam o0s servi¢os de saude.

O terceiro e ultimo Circulo de Cultura, dando sequéncia ao segundo,
houve a acolhida com som, roda de danca, descontracdo entre as participantes e
discussdo sobre o que foi construido nos momentos anteriores, para entdo ser
anunciado o tema proposto: o que as participantes pensam em relacdo ao direito a

saude dos filhos, discutir sobre os mecanismos de protecdo e promogdo da saude
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para garantir a efetivacdo do direito a salude das criancas e adolescentes com
cardiopatia. Em seguida, realizou-se uma dinamica com dedo like, a qual foi utilizado
cartazes com nomes dos recursos institucionais que sdo canais de expressao do
direito a saude das criancas e adolescentes.

De acordo com os aspectos tedricos da Pedagogia de Paulo Freire, os
Circulos de Cultura aplicados neste estudo seguiram as fases do método,

adaptando-os ao alcance dos objetivos propostos:

12 fase: a descoberta do universo vocabular, ou seja, a descoberta do
conhecimento prévio, da vivéncia, das histérias individuais das
participantes inseridas no circulo de cultura;

22 fase: selecdo das palavras dentro do universo vocabular;

32 fase: criacdo de situacdes existenciais tipicas do grupo com o qual se
trabalhou;

42 fase: elaboracdo de fichas indicadoras que ajudam os animadores do
debate em seu trabalho;

52 fase: elaboracdo de fichas nas quais aparecem as situacdes
correspondentes as palavras geradoras.

A aplicacdo dessas etapas proposta pela metodologia de Paulo Freire
possibilitou as maes construirem, a partir de sua realidade, um novo capitulo de sua
histéria, mediante a participacdo de forma plena e ativa nas atividades inter-
relacionadas do Circulo de Cultura.

Tendo em vista a adequacao do estudo as fases do Método Paulo Freire,
elaboraram-se os procedimentos adotados em cada circulo de cultura, em que se
procedeu a um paralelo entre o Método Paulo Freire (BRANDAO, 2011) para
educacao e sua adaptacdo ao Circulo de Cultura para as mées participantes: acdes

de educacgéo em saude que foram desenvolvidas neste estudo:
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Quadro 1 — Método Paulo Freira

METODO PAULO FREIRE

CIRCULO DE CULTURA APLICADO AO
ESTUDO

12 fase - Descoberta do universo vocabular;
22 fase - Selecao das palavras dentro do
universo vocabular;

32 fase - Criagcdo de situacdes existenciais
tipicas do grupo com o qual se trabalha;

42 fase - Elaboracéo de fichas indicadoras que
ajudam os animadores do debate em seu
trabalho;

12 fase - Descoberta do universo individual e
coletivo. Apresentacdo dos temas norteadores,
conhecimento prévio, da vivéncia, das histérias
individuais das maes inseridas no circulo de
cultura; Acolhimento, musica.

22 fase - Selecdo dos temas dentro do universo
vocabular a serem trabalhados. (momento da
pesquisadora).

52 fase - Elaboragdo de fichas nas quais | 32 fase - Criacéo de situacdes para
problematizacédo (de acordo com a realidade
percebida — momento da pesquisadora).
Discusséo sobre os temas norteadores.

42 fase - Utilizacao de técnicas grupais para
problematizar com fundamentag&o tedrica
(momento com o grupo), dialogando com o0s
conceitos trabalhados.

52 fase - Reflexao teérico-pratica utilizando
técnicas grupais — Desconstrugdo (momento

com 0 grupo).

62 fase - (Re) Construcéo coletiva utilizando
técnicas grupais (momento com 0 grupo).

72 fase - Sintese do que foi vivenciado (momento
com 0 grupo).

82 fase - Avaliacdo de cada Circulo (momento
com 0 grupo).

aparecem as situacdes correspondentes as

palavras geradoras.

Fonte: adaptado de Brand&o (2011) e Nogueira (2010).

Cada fase descrita no quadro acima, foi realizada em todos os circulos de
cultura, mediante os trés momentos: acolhimento (12 fase), problematizacdo (42, 52 e
62 fases) e avaliacdo (72 e 82 fase). As demais fases (22 e 3%) correspondiam a
momentos da pesquisadora que ao avaliar o material selecionava os temas a serem
trabalhados e criava situacdes para a problematizacéo.

No acolhimento, realizou-se a descoberta do universo vocabular das
maes e irma dos pacientes, através de técnicas grupais que favorecessem as
participantes a falarem sobre as expectativas, conhecimentos e dos circulos
anteriores. Para a problematizacdo, foram utilizadas dinamicas grupais, que
possibilitassem superar a visdo magica, substituindo-a por uma visado critica, com
fundamentacéo tedrica, leitura critica e reflexiva de textos selecionados, conforme a
tematica a ser trabalhada em cada Circulo. Observou-se que por tratar-se de uma
técnica que valoriza o didlogo e a construcdo conjunta, foi oferecido espaco para

gue outras questbes fossem exploradas pelos participantes, onde coube ao




45

mediador, facilitador, incentivar a discusséo sobre os temas gerados, bem como a
questdo norteadora, com o papel de leva-los a uma reflex&o critica, acerca das suas
necessidades de conhecimento em dialogo coletivo, visualizando um pensar critico
gue contribua com uma mudanca de atitude consciente.

Na avaliacdo, foi realizada a sintese do que foi vivenciado em cada
Circulo, por meio da autoandlise, em que foi apreciada participacdo, interesse,
motivacdo e apreensdo do conteudo pelo grupo, assim como a atuacdo da
facilitadora.

ApOs o término da reunido, iniciava-se a fase de transcricdo das falas; as
participantes foram tratadas pelos préprios nomes, cujas transcricdes obedeceram a
personificacdo das mesmas. Desse modo, o conteudo gravado em conjunto com as
anotacdes do segundo observador, compbés o0 corpus para andalise temética e
aspectos discutidos, mas nado exauridos e puderam ser retomados nas reunides
subsequentes. As participantes foram tratadas pelos proprios nomes, cujas
transcricbes obedeceram a sua personificacdo. No entanto, para preservar o
anonimato, usou-se uma codificacao, utilizando a letra M que se refere a palavra
mae, precedida de numero cardinal, correspondentes ao nimero das participantes, a
partir da ordem em que foram realizadas as discussfes, para apresentacdo dos
dados coletados tanto na caracterizacdo dos sujeitos como nos Circulos de Cultura.
A descricdo dos circulos, com a riqueza minuciosa dos detalhes de cada encontro,

foi importante aliada para a obtencéo da anélise dos dados.

4.7 ANALISE DOS DADOS

Para a andlise de dados das informagfes deste estudo, foi utilizada a
analise tematica de Minayo (2014), pela sua capacidade de compreender sentidos e
significados do fenbmeno que se estuda e dar conta das relacdes, percepcoes e
sentimentos, fomentando o pesquisador para que este seja capaz de adentrar e
compreender a complexidade do universo estudado. Para compreender é preciso
levar em conta a singularidade do individuo, por que sua subjetividade € uma
manifestacdo do viver total. Mas também é preciso saber que a experiéncia e a
vivéncia de uma pessoa ocorrem no ambito da historia de vida coletiva e sdo
contextualizadas e envolvidas pela cultura do grupo em que ela se insere (MINAYO,
2012).
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Ao considerar que se trata de pesquisa qualitativa, esta articula questdes
de ordem subjetiva como raizes culturais, sentimentos, emoc¢des, comportamentos,
reflexdes e colocacbes pessoais, discussdoes e sintese resultante da producéo
coletiva (MONTEIRO; VIEIRA, 2010).

Conforme o pensamento da autora alguns passos foram seguidos para
que se conseguisse estabelecer relacbes entre os contetdos discutidos, assim
como, articular o material apreendido com o referencial tedrico adotado. Enfatiza que
entre as possibilidades de categorizacdo no campo da saude a mais utilizada é a
Andlise de Contetdo Tematica, que consiste em isolar temas de um texto e extrair
as partes utilizaveis, de acordo com o tema pesquisado, para permitir comparacao
com outros textos escolhidos da mesma maneira (MINAYO, 2014).

A primeira etapa descrita por Minayo (2014), refere-se a transcricao fiel do
conteldo das falas gravadas nas reunides dialégicas chamadas de Circulos de
Cultura e das observagdes realizadas no momento das investigagoes.

A segunda etapa consiste na organizacdo das informacdes e classificacao
dos dados, ordenar e organizar o material e impregnar-se das informacdes e
observacdes de campo, permitindo um primeiro contato com os significados nas
falas dos sujeitos, possibilitando a identificacdo dos conteldos, a construcdo de
categorias, empiricas, analiticas e a relacdo entre estas. Para isso, o investigador
busca encontrar categorias que sdo expressfes ou palavras significativas, em
funcdo das quais o contetudo de uma fala sera organizado.

Assim, atinge-se a etapa de andlise dos dados. Essa terceira etapa
refere-se ao tratamento dos resultados obtidos e interpretacao final que envolve a
compreensao e interpretacao dos elementos mais relevantes dos dados coletados e
categorias analisadas. A interpretacdo nunca sera a Ultima palavra sobre o objeto
estudado, pois o0 sentido de uma mensagem ou de uma realidade estd sempre
aberto a varias dire¢des. Foi considerada a experiéncia do proprio investigador no
processo de pesquisa, pois segundo Minayo, ndo existe uma neutralidade absoluta,
sendo comum que haja inferéncias do pesquisador em todo o processo do estudo,
pois a compreensao e a interpretacdo, também assinalam um momento na praxis do
pesquisador. Por isso, a pesquisa nunca serd uma obra inacabada e suas
conclusGes devem se abrir para novas indagagoes.

A descricéo e organizacao dos resultados constaram das transcrigcdes das

informacgdes coletadas, com registros de falas na integra, ordenadas mediante
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narracdo e discussao, segundo a sequéncia dos Circulos de Cultura que foram
realizados, permitindo, assim, a andlise e interpretacdo dos resultados pelo grupo,
do significado da experiéncia para o pesquisador e pelo didlogo com a literatura,
com apreciacdo de fundamentacdes tedricas consideradas relevantes e
enriquecedoras ao estudo critico do discurso popular (GIL, 2009).

Os discursos maternos foram lidos e relidos exaustivamente e, da leitura,
retirou-se 241 (duzentos e quarenta e um) recortes expressivos. Apds a analise
rigorosa dos recortes expressivos, eles foram transformados em 53 (cinquenta e
trés) unidades de significados. Estes posteriormente foram submetidos a uma
reducdo, totalizando quatro momentos continuos. Ao final do trajeto reducional,
foram obtidas duas categorias essenciais, sentimento materno e direito a saude.

A seguir sera apresentado o quadro com as unidades de significados, que
possibilitara melhor compreenséo acerca da elaboragéo do referido processo, com
as reducdes feitas, até chegar-se as categorias centrais.



Quadro 2 — Unidades e significados

UNIDADES DE SIGNIFICADOS REDUCAO | REDUCAQ Il REDUCAOIIl | REDUCAO IV

1.Traco da personalidade

46.Dados de identificacéo Caracteristica Materna Caracteristica Materna

36.Empecilhos no estudo
Sentimento Materno

12.Impoténcia materna Sentimento

4.Sofrimento materno _ Materno em .
Soffimento Matermo Sentimento Materno Relagdo & Sentimento

Materno

5.Desejo materno de proteger

Vinculo Materno

2 Intersecéo divina
53.Poder de Deus sobre a Vida e a Morte

Religiosidade

Religiosidade

Doenca do Filho

3.Importancia da salde
16.Elaboracéo do conceito amplo de satde
20.Compreensao da saude — senso comum

Conceito Materno sobre
Acesso a Saude

9.Desconhecimento materno sobre a doenca
18.Descobrimento da doenca

Desconhecimento Materno
sobre a doenca

26. Percepgao da doenga — senso comum
32.Desejo materno de conhecer a doenca
34.Desconhecimento da doenca gerando medo

Percepcéo da Doenga -
Senso Comum

Desconhecimento Materno
sobre a Doenga

6.Relacéo conflituosa com equipe de enfermagem
13.Relagéo com equipe médica

30.Medo de sofrer retaliagdo por parte dos
profissionais

Relagdo com a Equipe de
Saude

39.Atendimento profissional médico inadequado
24 .Satisfacéo quanto ao atendimento

Atendimento Profissional

Cuidado na Assisténcia

48.Desejo de identificar o profissional

Dificuldade de
Comunicagao com
Profissional

Relagéo Materna com
Profissional de Satde

23.Desconhecimento do acesso a satide
19.Dificuldade de acesso ao servico
especializado de satde

42.Peregrinacdo do acesso a saude

Peregrinagédo no Acesso a
Saude

25.Facilidade no percurso ao atendimento a
salde

Percurso no Atendimento a
Salde

50.Percepcao precéaria do sistema de salde

Percepgdo sobre Sistema
de Salde Precério

Peregrinacéo no Acesso a
Saude

Direito de
Acesso a Saude

15.Dificuldade em reivindicar direitos

27.Desconhecimento sobre o percurso do direito a
saude

Desconhecimento do
Direito a Salde

35.Importancia do conhecimento para reivindicar o
direito a salde

49.Reconhecendo o direito do usuério & saude
21.Compreensdo da satde como direito
45.Desejo de lutar pelo direito a satde

Importancia do
Conhecimento do Direito a
Salde

Direito a Sadde

Direito a Salde

Direito a Salde

Fonte: Elaborado pela autora.
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As categorias centrais foram extraidas a partir de uma reducao, produtos
de um esforco que teve como finalidade dar uma compreensdo, compilando os
aspectos que realmente pudessem corresponder aos pensamentos préoximos e
significativos que favorecessem similitude com o essencial, percebidos pelos
discursos maternos.

Apds a conclusdo da organizacdo dos discursos e extracdo das unidades
de significados, dar-se-a inicio a interpretacdo das ideias essenciais, que subsidiam
o tema deste trabalho, cujas categorias tematicas: Direito a Saude e Sentimento

Materno foram submetidas a andlise fundamentada por diversos autores para o

alcance dos objetivos propostos.

4.8 ASPECTOS ETICOS

A presente pesquisa seguiu todos os tramites, conforme preceitua a
Resolucdo N° 466/12 do Conselho Nacional de Saude/MS (BRASIL, 2012), sobre
pesquisa envolvendo seres humanos e foi devidamente aprovada Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto Studart Gomes.

Todos os integrantes da pesquisa receberam informacdes detalhadas
acerca dos objetivos do estudo, procedimentos e seus beneficios e para tanto,
realizamos reunido prévia com as familias das criancas e adolescentes com
doencas cardiacas. Foram entregues as familias e solicitados as assinaturas do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), com o convite para
participacdo na pesquisa, solicitacdo de autorizagcdo para uso de um gravador,
enfatizando a voluntariedade de suas insergcbes na pesquisa, dando-lhes plena
liberdade para escolherem participar ou ndo do processo e o Termo de
Assentimento pelos adolescentes.

Solicitamos o preenchimento da Carta de Anuéncia e Termo de
Compromisso do pesquisador pela médica responsavel pelo setor de pediatria do
Hospital de Messejana.

Antes da aplicacdo de cada instrumento de coleta de dados foi feita a
leitura e assinatura do Termo de Assentimento e TCLE, e recolhido. Buscou-se antes
da assinatura dos citados termos, esclarecer aos participantes a garantia do direito

de ndo participacdo na pesquisa, sem nenhum prejuizo para eles.
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Os resultados obtidos puderam auxiliar na melhor compreensao sobre os
direitos da crianca e adolescente com doenca cardiaca e foram convertidos em
beneficios, pois auxiliam as familias no acompanhamento destes. Como beneficio
direto para os profissionais e para as familias, foi assumido o compromisso em fazer
a devolutiva dos achados aos gestores, usuarios e comunidade em geral. Dessa
forma contribui-se para implementacdo de melhorias na assisténcia, a partir de
discussoes e participacdo social nas tomadas de decisfes.

A pesquisadora assumiu a possibilidade dos encontros virem a gerar nos
participantes certo nivel de constrangimento pela exposicdo de suas duvidas e
inquietacbes. Foram assegurados aos participantes da pesquisa que todas as
informacBes obtidas durante o estudo serdo mantidas em anonimato, a fim de
confirmar seu carater confidencial e garantir sua privacidade. Assim, os dados sO
foram coletados apdés o0 consentimento e assinatura do termo pelas familias
envolvidas. Considerando as condi¢des fisicas, psiquica, moral, social e cultural dos
participantes da pesquisa, destacou-se que 0s riscos previstos diziam respeito ao
constrangimento pela presenca do pesquisador nas observacdes, Circulos de
Cultura e possiveis relacdes de poder que pudessem ocorrer durante as discussoes.
No entanto, todos os riscos e transtornos advindos foram minimizados pela
pesquisadora que realizou o trabalho, pois ela é capacitada para conducao de tais

atividades.
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5 COMPREENSAO DO ESTUDO

Nessa etapa do trabalho, pretendeu-se apresentar as categorias
elaboradas a partir dos diferentes significados manifestos pelas maes participantes
do estudo, séo elas: direito a salude e sentimento materno. Estas, foram organizadas
em tematicas que encerram fragmentos dos discursos das maes, na luta por
atendimento de saude para seus filhos.

Para caracterizacdo das participantes aplicou-se um formulario
individualizado no momento do convite para participagdo neste estudo. Com isso
houve uma aproximacdo inicial que favoreceu a abertura para o dialogo entre
pesquisadora e as maes que aceitaram contribuir com o estudo.

Freire (2011b) defende a ideia de que a dialogicidade como pratica da
liberdade comeca quando é estabelecida interacdo entre ambos a partir da
inquietacdo em torno do que vai ser dialogado nos Circulos, ou seja, antecede a
busca do contetdo programaético.

A caracterizacdo das participantes em relacdo aos aspectos sOcio-
demograficos, contribui para a compreensdo do contexto onde ocorreram as
experiéncias de maes dos pacientes internados. O grupo desse estudo foi composto
por nove médes e uma irma, de criancas e adolescentes em adoecimento cardiaco,
internadas no Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto Studart Gomes, com idade
entre 19 e 43 anos, que acompanharam o0s pacientes durante o internamento para
tratamento e/ou cirurgias cardiacas. Portanto, em relacdo aos dados
sociodemogréaficos das maes acompanhantes, a maioria delas era natural e
procedente do interior do Ceara, seguida daquelas oriundas do estado do Piaui e
ainda algumas residentes em Fortaleza. Trés eram casadas, quatro em unido
estavel e trés solteiras. Quanto a escolaridade, quatro participantes possuem o0
ensino fundamental incompleto e apenas duas finalizaram esta etapa. As demais
concluiram o ensino médio. Em relacdo a situagdo sécio econdmica, cinco das
participantes nédo possui renda, dentre essas quatro possuem renda abaixo do
salario minimo e somente uma mae recebe o valor de um salario minimo. Quanto a
ocupacao, seis maes se autor referem donas de casa, as demais estdo no mercado
formal de trabalho, (duas como domésticas, uma como cozinheira € uma como
vendedora). Sobre a religido, seis maes se confessaram catodlicas, trés evangélicas

e uma ateia.
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A seguir inicia-se a discussdo da primeira categoria tematica na qual
serdo discutidos significados relacionados com a elaboracdo materna a respeito da

saude de seus filhos e acesso a atendimento especializado.

5.1 DIREITO A SAUDE

O percurso para compreender a questdo do direito a saude, remete a uma
reflexdo dado ao deslocamento do objeto de estudo desse trabalho, que ndo se
restringiu apenas as normas legais e as garantias de acesso a saude, mas a mae
participante do estudo; Esta oferece um conceito muito pessoal do que seja essa
tematica e isso fica bem explicitado nas diferentes unidades de significados mais
relevantes que deram origem a questdo desse tema central. S8o construcfes
subjetivas, singulares e portanto, merecedoras de um debrucamento pela
pesquisadora, para sua consolidacéo e melhor compreenséo.

Nessa concepc¢ao, quando se direciona para a compreensao do direito a
saude, é possivel perceber a peregrinacdo materna no acesso ao Servico

especializado, destacada a partir dos discursos proferidos:

Quando minha filha gripava, eu a levava para o posto. Um dia ela passou
muito mal devido a falta de ar, entdo eu corri para o hospital da minha
cidade para ela ser atendida, quando o médico disse que ela tinha que vir
para Fortaleza. Foi entdo que vim para o hospital Albert Sabin. Ela ficou la
um tempinho e depois recebeu alta para casa, mas com encaminhamento
para trazer para o hospital de Messejana. (M3).

Entdo me mandou para o hospital Infantil Albert Sabin e chegando |4 ele foi
logo para a emergéncia onde foi atendido. Depois, eles mesmos la do
Hospital Albert Sabin, me transferiram para ca. (M8).

Ela foi encaminhada ainda até o SAMU e do SAMU até o helicéptero.
Porque ela veio de helicOptero para ca pelo SAMU, pois para arranjar carro
fui até a prefeitura da cidade de onde ela nasceu e eu vim depois. (M11).

Tais relatos envolvem obviamente uma caminhada ardua das maes no
enfrentamento para o atendimento a salde dos seus filhos. Elas peregrinam
exaustivamente ap0s a manifestagdo do quadro de adoecimento, obrigando-as a
sairem de suas casas, muitas vezes sem nem saber onde buscar a assisténcia;
observa-se o desconhecimento materno ao que se refere ao sistema de saude,
estratégias de referéncia, contrarreferéncia, ou ainda onde ficam o0s servicos

especializados.
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As gestantes ao serem acompanhadas no pré natal, deveriam receber a
devida atencdo, quanto a realizacdo de exames que identificam doencgas cardiacas
ainda nessa fase. Assim diagnosticadas, facilitaria as intervencdes logo apos o
nascimento dos bebés e os devidos encaminhamentos, a fim de diminuirem os riscos
a salde dessas criangas e 0 agravamento da doenca.

A fragmentacdo da rede de atencdo a saude das criancas e adolescentes
com doencas cardiacas, proporciona o desenvolvimento de atendimentos isolados no
fluxo de assisténcia deste publico alvo, desencadeando uma série de dificuldades,
muitas vezes preveniveis. As dificuldades das maes ao saberem que seus filhos
possuem doencas cardiacas e que buscam atendimentos sdo tantas, que resvalam
numa peregrinacdo intensa, haja vista a grande maioria ser do interior, possuir
situacdo sécio econdmica precaria, ndo conseguir acesso facil a ajuda de transporte e
nao ter os devidos conhecimentos por onde percorrer para chegar ao servigo
especializado. Isso tudo causa um grande desafio as maes na busca por uma
assisténcia especializada e acaba retardando o atendimento de urgéncia e
diagnastico.

Na literatura, verifica-se que um sistema de referéncia e de
contrarreferéncia que garanta acesso a servigos resolutivos e com equipes treinadas
possibilitaria um diagndstico precoce, evitando essa peregrinacao entre 0s servicos
de saude (OLIVEIRA; MATTOS; SOUZA, 2009).

A partir das falas das maes, percebe-se que estas percorrem diferentes
servicos de saude para encontrar a solucdo do problema dos seus filhos. Conforme,
Pereira e Guedes (2011), dentre os fatores que possam estar favorecendo essa
peregrinacdo, acredita-se que estejam relacionados a falta de sensibilizagédo
diagnostica de certos profissionais nos servicos de saude, precarizagdo de recursos
nas unidades de saude e de um sistema de referéncia e contarreferéncia efetivo,
além de condicbes socioecondmicas desfavoraveis.

Uma vez percebida a presenca dos primeiros sinais de alteracdo e
identificado que algo estranho esta acontecendo com os seus filhos, € o momento
das maes irem a busca de tratamento para os sintomas apresentados, tal como
explicitado tantas vezes pelas participantes deste estudo. Ao dar voz a estas maes,
percebe-se a peregrinacdo pela rede de saude a que foram expostas e os motivos
que as levaram na busca dos diagnosticos das doencas dos filhos.
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Pereira e Guedes (2011) referem que o Sistema Unico de Satde propde
um sistema hierarquizado de saude, tendo a atencdo primaria como o primeiro nivel
de assisténcia, de modo que os pacientes s6 fossem encaminhados a outro nivel de
maior complexidade caso néo fosse solucionado nesse primeiro nivel de assisténcia.

A dificuldade de acesso ao servico especializado de saude é uma
realidade na vida dessas maes, pois somente quando direcionadas para instituicao
competente, acreditam que encontrardo solucéo para o problema de seus filhos. E o

que retratam os discursos a seguir:

Mas mesmo assim eu softri |4, porque o doutor ndo conseguia transferir para
ca. Eu ja estava desesperada porque ele falava para mim que estava dificil,
perguntou até se eu ndo tinha conhecidos aqui para ajudar na transferéncia.
(M1)

Eu sofri muito até chegar aqui. (M4)

E ela foi tendo umas crises, uma por cima da outra e ia para o hospital e
voltava e tomava medicamento e voltava. (M5).
Até eu consegui chegar aqui foi chéo, viu? (M9)

Por meio dos depoimentos das maes pode-se inferir que uma das
problematicas vividas por elas, se deve as dificuldades que encontraram para a
confirmacédo do diagnéstico correto da doenca cardiaca. Os sinais e sintomas muitas
vezes manifestos pela crianga ndo favorecem a associacdo objetiva com a
cardiopatia; com a persisténcia do quadro clinico a necessidade de atendimento
especializado se confirma. As causas das complicacées advindas de um diagndstico
demorado, podendo resultar em mortalidade, estariam diretamente relacionados ao
retardo no acesso e a qualidade da assisténcia prestada.

Decorre que essas maes ja tinham, no primeiro momento, procurado
atendimento em algum outro servigco, porém ndo encontraram respostas para 0
problema dos filhos. No discurso representado por M1, € evidente que conseguir
acesso ao servico especializado deixa de ser um direito e sim uma concessao,
intermediada, muitas vezes por algum conhecido que Ihe possa oferecer esse favor.
Parte do proprio profissional a transferéncia de responsabilidade a mae, que ja se
encontra numa situacao aflitiva diante do estado de saude do seu filho e ainda se
preocupar com outroS meios para garantir o atendimento em um Sservico

especializado.
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Alcancar o atendimento desejado representa para mae um sofrimento
adicional, verbalizado inUmeras vezes nos depoimentos obtidos. Chegar, por fim, ao
servico especializado, parece compensar todos os infortinios enfrentados, tal como
expresso nos recortes de M4 e M9. Outro aspecto merecedor de destaque € a
reflexdo elaborada pelas participantes ao referirem sua dependéncia em relagdo aos

recursos locais, como atestam algumas delas:

Eu tinha muito medo e como moro distante da cidade, ficava mais dificil
trazer para o médico, a ndo ser quando ele realmente estava ruinzinho,
cansado. (M4)

O carro da prefeitura ia la e barrava e dizia ndo da certo e continuava a
remarcar e ficava para trés meses ou quatro meses e aquela situacéo de ir
e voltando. (M5)

As méaes procedentes do interior, expressam a dependéncia de recursos
materiais diante das dificuldades existentes nas localidades onde residem. Com isso
elas sofrem para conseguir levar seus filhos ao médico, razéo pela qual retardam a
ida, levando somente quando eles pioram o estado de saude, demonstrando
agravamento dos sintomas. A baixa renda familiar, por vezes, tornam as maes
dependentes dos recursos locais, a mercé do agendamento de transporte,
insuficiente para contemplar toda a demanda daqueles que buscam o referido
auxilio.

Contudo, as mées ndo se curvam diante das dificuldades mencionadas,
pois sempre buscam atendimentos quando o estado de saude dos filhos complica e
em geral elas recorrem a emergéncia de um hospital, até por acreditarem ser um
local com mais possibilidades de atendimento e resolutividade. Mesmo possuindo
uma percepcdo precéria do sistema de saude, nada as impedem de buscar a

assisténcia, conforme relatos a seguir:

Mas acredita que ele internado ficou melhor, mas ndo pode operar porque
estava faltando material e deram alta. (M4)

Por isso que tem muita crianca que morre, por falta de assisténcia, sabiam?
(M5)

Ela veio para ca para fazer a cirurgia, ai por falta de recursos do governo,
estava sem mandar recursos para ca, dai tinham parado as cirurgias, tudo
bem, entdo as médicas daqui disseram: a gente chama vocés assim que
der certo. (M10)

Eu também, assim, s tive dificuldade na cidade em que ele nasceu, 0
hospital de la ndo deu assisténcia. (M11)
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Os relatos maternos expressam a falta de recursos para que a assisténcia
aos filhos internados seja eficiente e que as cirurgias sejam realizadas, como é o
caso da M4 e M10. Além do desabafo da M5 que associa a mortalidade das criancas
devido a falta de assisténcia. Apesar da percepcéao precaria do sistema de saude, as
maes tem consciéncia de que a falta de recursos e outros insumos pode trazer o
agravamento do quadro clinico dos seus filhos ou mesmo o ébito. Contudo, percebe-
se uma acomodacdo dessas maes quanto aos obstaculos apresentados pelos
profissionais, o que dificulta irem em busca dos seus direitos para a garantia da
saude dos filhos, conforme relato da M10 que estava com filho para realizar a
cirurgia e aceitou passivamente a espera em casa.

Tais dificuldades relatadas pelas mées no Circulo de Cultura, parecem
apontar para a existéncia de lacunas quanto a disponibilidade de recursos humanos
capacitados, equipamentos, insumos, que deem suporte para o0 atendimento e
cirurgia da crianca e do adolescente com doencga cardiaca. Além disso, 0 acesso ao
servico caracteriza exatamente o oposto do que recomenda os principios do SUS,
pois apesar dos avancos na atencdo basica nos ultimos anos, muitas unidades de
saude tém atendimentos precarios, sem capacidade resolutiva, restringindo a
acessibilidade dos servigos.

A Politica Nacional de Atencao Basica (BRASIL, 2011) incorpora, como
um dos fundamentos e diretrizes da Atencéo Basica, o acesso universal e continuo a
servicos de saude de qualidade e resolutivos, caracterizados como porta de entrada
aberta e preferencial da rede de atencédo, com o estabelecimento de mecanismos
que assegure acessibilidade e acolhimento, pressupondo uma légica de organizagéo
e funcionamento do servico de saude.

Contudo, a andlise do SUS, segundo Paim (2008), no que se refere ao
componente da organizagéo, revela problemas insuficientemente resolvidos como a
baixa efetividade da atencédo basica, levando a sobrecarga dos demais niveis de
atendimentos, iniguidade e comprometimento da acessibilidade dos usuarios. Esses
altimos elementos, estdo relacionados a desigualdades sociais nas condi¢cdes de
saude, no acesso e na utilizagéo de servigos.

Ao pensar na logica seguida pelos usuarios para acesso e utilizacdo dos
servicos de saude, acredita-se que é influenciada pelos constrangimentos sofridos
em decorréncia das barreiras impostas do Sistema de Saude — SUS, devido a

(des)organizacao dos servigos e problemas do processo de trabalho das equipes de
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saude. Dentre essas barreiras, existe aquela relacionada a falta de informacé&o, que
impacta tanto na percepcéo de salude, quanto no acesso aos servi¢os e resultado de
acOes desenvolvidas no setor saude mais o capital cultural das familias,
escolaridade e acesso aos meios de informacdo (SOPELETE; BISCARDE, 2013).
Nesse sentido, os discursos das méaes revelam essa percepcao precaria
do Sistema de Saude, contribuindo de forma negativa na concretizacdo do
atendimento de saude por elas almejados, porém, algumas insinuam um leve senso
critico sobre as dificuldades de acesso a saude e atribuem aos governantes esta

responsabilidade do governo, como revelam a seguir:

Eu acho que o governo tem que se colocar mais assim, mandar mais verba
e diminuir essa roubalheira, tudo para o paciente € dificil, tudo esta em alta,
tudo falta, mas se o governo quisesse realmente ajudar, ele poderia ajudar
a gente. (M2)

Sai (recursos para saude) do bolso da gente, pagamos para estar aqui.
Acho que na forma de impostos e 0 que o governo nos da de retorno? (M3)

E a gente paga muito imposto, é demais. (M4)

Diante de tais relatos, é evidente que essas maes atribuam toda essa
precarizacao do atendimento ao descaso da saude, uma vez que sentem no seu
orcamento o custo de vida alto, em virtude de uma inflacdo cruel e aumento dos
impostos. Além de se depararem cotidianamente com noticias de desvios de verbas,
corrupcdes, denuncias de ma gerencia do Sistema de Saude, enfim, com a falta de
assisténcia eficiente dos servicos de saude, percebida no momento que buscam
atendimentos para os filhos doentes.

Isso significa que apesar de algumas mées referendarem a
responsabilidade dos governantes no trato da coisa publica, conforme relato M2,
pode-se dizer que falta muito para melhorar a atencdo a saude dos pacientes, pois
muito é arrecadado através dos impostos e pouco é revertido em servigos sociais,
especificamente na area da saude que sofre com o0 sucateamento dos servi¢os, em
gque o maior prejudicado sado as criancas e adolescentes que precisam da
assisténcia médica, de precisdo quanto aos diagnosticos, pois se percebe que as
falhas detectadas na sensibilizacdo diagnostica, sdo maiores em locais onde a

capacitacao profissional e a disponibilidade de recursos séo menores.
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Assim, as mées se sentem vulneraveis, sem o amparo institucional, uma
vez que reportam o0 aumento de impostos em todos 0s bens de e se perguntam
sobre o retorno em servigos sociais para a populacdo, que cada vez mais, sofre
diante da precarizacao dos servi¢os de saude.

Por outro lado, as maes que conseguem uma definicdo da situacao da
doenca dos seus filhos e estes sdo logo encaminhados a unidade de referéncia,
sentem o impacto em vivenciar uma nova realidade até entdo desconhecida por elas
e ndo se reconhecem enquanto sujeitos de direitos, diante do contato com os
profissionais de saude em consultas, exames e durante o préprio internamento

hospitalar, conforme descrito a seguir:

Fui para casa e nessa brincadeira estou aqui pela terceira vez, espero que
dessa vez ele se opere, ndo é? E muito ruim e complicado ficar nesse vai e
vem a gente acaba que mendigando um internamento aqui. (M4)

N&o demorou muito ndo, ainda ndo operou, estou naquela situagéo de indo
para casa e internando e j& estd agendado para o dia 10. (M5)

Eu ndo saberia onde procurar esse 6rgdo ou recursos para me ajudar.
(M11)

Tais depoimentos apontam para questdes relacionadas a compreensao
dos servicos que passa pelo imaginario de cada uma das participantes quanto aos
seus anseios na relacdo com o sistema de saude e os seus desejos de que o tempo
entre a procura por atendimento e a efetivacdo do mesmo, seja 0 menor possivel.
Percebe-se especificamente na fala de M4 mencéo implicita a ideologia do favor em
relacdo a saude do filho, que a impede de exercer o seu direito, a partir do momento
gue se vé mendigando o internamento.

Em seu estudo, Bosi (2010), aborda véarias concepcdes do que seja
ideologia e como essa “palavrinha magica”, € empregada por muitos em detrimento
das suas conveniéncias, 0 modo de perceber o mundo e acrescenta que ninguém
prop6s uma definicdo Unica e adequada ao termo ideologia, mas que tem uma série
de significados nem todos eles compativeis entre si, porém supde haver uma esfera
comum aos VAarios conceitos que ja se propuseram para definir o termo ideologia. O
autor complementa o conceito de ideologia, para um melhor entendimento e

associacado ao comportamento das mées, conforme segue abaixo:
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Trata-se da ideia de condicéo. A ideologia é sempre modo de pensamento
condicionado, logo relativo. Essa hipotese é flexivel, mas pode enrijecer-se
sempre que transponha a estreita faixa que a separa de um pensamento
determinista. Que as construcfes de ideias e de valores dependam, em
maior ou menor grau, de situagdes sociais e culturais objetivas: eis o nicleo
vivo das diferentes perspectivas que compdem a histéria acidentada do
conceito de ideologia. Essa hipétese é testada pela sua versdo negativa,
isto é: se a mente humana fosse, em qualquer situacdo, isenta e
absolutamente capaz de abstrair dos dados sensiveis as ideias que lhes
corresponderiam adequadamente; ou, em outras palavras, se a inteligéncia
nunca estivesse sujeita a contingéncias fisicas e sociais, ndo haveria lugar
para a falsa percepcdo das coisas, a que chamamos erro, nem para a
manipulacdo do conhecimento com que tantas vezes se caracteriza a
ideologia. (BOSI, 2010 p. 11).

Em seus relatos durante o Circulo de Cultura, as médes demonstraram
fragilidades quando admitem uma posi¢ao de inferioridade e acomodacao perante
os profissionais de salude e do proprio sistema de saude, que na maioria das vezes
nao atendem as suas expectativas quando se veem com os filhos doentes,
precisando do atendimento do profissional e assisténcia hospitalar. Entdo, as méaes
encaram a salude como uma ajuda do governo, ou seja, como um favor dispensado
a quem precisa, razao da inércia acometida por elas, em esperar pacientemente o
atendimento e internacao.

Nesse sentido, o relacionamento entre as maes na situacdo de
dependéncia do sistema de saude com os profissionais, demonstra como 0 servico
pode exercer seu poder sobre o sujeito, desestimulando sua capacidade de
participacdo e autonomia. Desse modo, acrescenta o autor, que 0 encontro entre
comunidade e servi¢o, adquire um mecanismo controlador, reprodutor de ideologias
e produtos sociais. (TESSER et al., 2010, p. 15).

Destarte, essa realidade causa certa dificuldade de comunicacao entre as

maes e os profissionais de salude, como declaram a seguir:

O que eu vejo € que as vezes a gente fica sem essas orientacbes, quando
interna e faz as coisas erradas. (M8)

Por que a gente fica sem saber direito das coisas, a0 mesmo tempo em que
falam que é grave, na nossa cabeca de mée imagina que seja rapido, ndo
€? (M10)

E, mas eu ndo sei 0 nome da enfermeira no, na verdade eu nem perguntei
porque vocé fica tdo aflita e ndo tem o habito de perguntar os nomes dos
profissionais, ndo é? (M1)

A gente entrega o filho da gente para ser cortado por um desconhecido, isso
€ muito ruim, nos deixa mais nervosa ainda. (M3)
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Em suas falas, as maes associam a falta de informacdo a comunicacao
ineficaz, que denotam um descuido por parte dos profissionais em esclarecer
duvidas, afastando medos e conversando para tentar amenizar a tensédo decorrente
do internamento, conforme os recortes de M8 e M10.

O momento do internamento causa instabilidade emocional nas mées que
passam a conhecer pessoas até entdo estranhas e que assumirdo a
responsabilidade de cuidar dos seus filhos, portanto € essencial uma apresentacao
entre o profissional e cuidador, haja vista a criagdo de um novo vinculo institucional
na vida dessas mées. A maioria das mées se ressente sobre a falta de informacgéo
de qual médico vai operar seu filho. Isso tudo faz a diferenca no acompanhamento,
pois o desconhecimento gera inseguranca, medo, instabilidade emocional e isso traz
consequéncias negativas as maes.

Nesse contexto, a producdo do cuidado engloba ac¢des que favoregcam o
acolhimento que vai além do ato de recepcionar. Essa ideia permeia um conjunto de
atitudes dos profissionais envolvidos na assisténcia, priorizando a relacéo de escuta
e corresponsabilizacdo das maes pelo cuidado em saudde. Isso com certeza
diminuiriam a expectativa, anseio e insegurancga por parte das maes.

E importante frisar, que existem outros fatores que interferem na
comunicagdo, como o emocional, conforme o relato de M1, que ao chegar no
hospital com o filho doente, sente-se muito aflita que ndo pergunta pelo nome do
profissional de salde que esta cuidando do seu filho. Isso causa uma estranheza no
relacionamento, propiciando a impessoalidade nas relagfes, advindas também do
sentimento de inferioridade, causando ainda mais um distanciamento das méaes com
guem tem a responsabilidade de dar a assisténcia aos seus filhos. Um simples ato
sem a devida comunicagéo e explicagcédo, causa um desconforto, como néo conhecer
o cirurgido que vai operar seu filho, tampouco saber o seu nome. Isso reflete numa
tensdo maior por parte das maes que ansiosas necessitam de informacoes,
principalmente num momento de muita apreensao até o desfecho da cirurgia.

Do ponto de vista sociocultural também existem obstaculos a serem
ultrapassados pelas maes, sendo um dos mais gritantes, a barreira da linguagem,
causando falhas na comunicacdo entre estas e os profissionais de saude. Grande
parte das maes nao dispde de condicbes educacionais e culturais que facilitem o
didlogo com os profissionais e trabalhadores de saude, o que se reflete, muitas

vezes, na dificuldade de entendimento e de aprendizado acerca do comportamento
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que deve adotar para melhor acompanhar seus filhos durante as consultas e
internamentos, tornando-se coadjuvantes no processo saude-doenca dos seus
filhos.

A transposicao dessa barreira cultural e comunicativa entre 0s usuarios e
o0 sistema de saude é certamente um dos maiores desafios a serem enfrentados na
perspectiva da universalizacdo do acesso, hdo s6 aos servicos, mas a informacgéo
necessaria para o envolvimento das pessoas dos diversos grupos populacionais no
processo de promocao e recuperacao da saude individual e coletiva. Também nessa
linha, vem sendo desenvolvidos esforgcos variados, que vao desde o
desenvolvimento de acdes de educacdo e comunicacdo em saude, com auxilio de
tecnologias as mais diversas, inclusive da midia até a normatizacdo das bulas dos
medicamentos e a implantacdo de servicos de ouvidoria, controle e avaliacdo da
assisténcia, de modo a se multiplicar os canais de comunicacao entre os produtores
dos servicos (trabalhadores de saulde), gestores e usuérios do sistema (TEIXEIRA,
2011).

Contudo, a relacdo materna com os profissionais de saude, fica dificil com
esse distanciamento e ainda piora a situacéo devido a eventos negativos no cuidado

pelos profissionais, como as maes descrevem a seguir:

Outro dia eu a vi penteando o cabelo da minha filha com muita forga e ela é
bebezinha, dai eu falei, olha, a cabecinha dela € muito molezinha, escova
mais devagar, ai ela veio com ignorancia comigo, s6 porque eu reclamei.
(M1)

Eu entrei e vi que a minha irm&@ ndo estava asseada e com a fralda
ensopada de urina do lado e o lencol ainda estava todo molhado de urina.
Dai eu perguntei por que sé trocam a fralda e o lencol ndo? Mas, acabei s6
conversando com as enfermeiras, nem fui reclamar na ouvidoria. (M6)

Eu quando descobri a doenca do meu filho, ele ja estava quase sem jeito
porgue la no meu interior quando eu levava ele passando mal para o doutor,
s6 passava remédio para cansaco, nunca pedia exame e ndo dizia que ele
tinha alguma doenca grave. (M4)

As mées percebem-se inseridas em um turbilhdo de relacdes que as
situam diante de constantes dilemas. As situag¢des de “grosserias” representam para
estas maes, um embate injusto, pois envolvem pacientes frageis e extremamente
debilitados, diante de uma UTI cheia de aparelhos, recursos, mas que lhes
proporcionam uma visdo ameacadora, com duvidas quanto a seguranca no cuidado

dos filhos. Ainda pesam as dificuldades que elas enfrentam ao descobrirem as
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doencas dos filhos, como relata a M4 que demonstrou o medo de perder o filho,
devido ao estado grave de saude do mesmo, pela caréncia de um atendimento
meédico eficiente e agil, sem aprofundar as consultas para uma melhor investigacéo
dos sintomas apresentados. Infelizmente essa realidade ainda perdura na
cotidianidade das méaes, na busca para alcancar os seus intentos.

Os cuidados inadequados causam um estremecimento com a equipe de
saude, levando a uma relacdo conflituosa, especialmente com a equipe de

enfermagem, como se vé em relatos das méaes abaixo:

A enfermeira veio falar grosseiramente comigo porque eu perguntei o que
houve, que eu achei a minha filha roxa e ela disse que a minha filha ndo
estava roxa, que eu enxergasse melhor, que ela esta normal. (choro) (M1)

Porque se dependesse desses médicos no comego, a maioria ndo diz as
coisas direito, e a gente tem até medo de perguntar as vezes porque eles
sao tao distantes da gente, [...] (M5)

Ela disse que pediu a enfermeira para me chamar, estava muito triste,
angustiada, querendo me ver, mas a enfermeira disse que néo ia fazer isso
porque ela estava muito ocupada. E disse que ela ndo ia sair tdo cedo da
UTI e ir para a enfermaria por causa da bactéria, que ela esta infectada e
podia passar para as outras criancas. Dai a minha irma ficou com tanta
raiva dela, que chorou tanto que solucou. (M6)

A equipe de enfermagem tem papel fundamental durante a
hospitalizacéo, visto ser a categoria profissional que passa a maior parte do tempo
acompanhando o paciente. E fundamental um bom relacionamento entre a equipe
de enfermagem com a familia dos pacientes, um tratamento acolhedor a familia que
esta inserida na concepcao ampliada da extensdo do cuidado, principalmente nas
orientacdes relacionadas as condutas, normas, determinacdes sobre regulamentos
internos da unidade, o que ndo estd demonstrado nos relatos de M1 e M6. Percebe-
se um tratamento aspero da equipe para com os familiares, que sentem a
necessidade de perguntar, tirar dividas, desejam estar perto dos seus pacientes,
acalenta-los diante de um momento de dor e instabilidade emocional. Vale ressaltar
gue qualquer comportamento que ndo corresponda a este modelo hierarquico e
austero de impor decisfes para que sejam cumpridas pelos familiares, assim como o
fato dos usuarios serem mais criticos e questionadores, pode se constituir um fator
de conflito e distanciamento com a equipe.

Esse comportamento, algumas vezes impositivo dos profissionais,

delineia a versdo da politica que permeia as instituicbes de saude, nas quais 0s
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profissionais reproduzem as relagcdes de poder em que se encontram. Cabendo aos
profissionais decidirem o que é bom para o paciente, nesse caso a crianga, sem
consultar ou compartilhar as decisdes e o plano de cuidado com a familia (QUIRINO;
COLLET; NEVES, 2010).

Embora o desejavel fosse uma cooperacao e parceria entre profissionais
e maes de criangas internadas, ainda € muito comum a existéncia de uma relacéo
de dominacdo-subordinacdo, como se percebe no discurso da M5. Mesmo
reconhecendo que a presenca da familia no ambiente hospitalar € uma realidade,
ainda existe certa resisténcia por parte da equipe, ao demonstrar que nao
compreende o objetivo maior de sua presenca no acompanhamento do filho. A
presenca da familia é resguardada pelo ECA/1990, em seu artigo 12, assegurando
os direitos das criancas e adolescentes em usufruirem do sistema de alojamento
conjunto pediétrico.

Outro aspecto evidenciado foi o medo das maes de sofrerem retaliacdes
por parte dos profissionais de saude, devido a queixas em relacdo aos disturbios no
tratamento, demonstrados nas rotinas de cuidados destinado aos seus filhos,

conforme relatos a seguir:

Mas eu acho que ndo devia reclamar, porque a gente ndo sabe o que esta
na cabeca das pessoas, elas podem querer prejudicar os filhos da gente e
eu acho que é melhor, ndo reclamar. (M3)

E por isso que as vezes eu paro e fico pensando também o que eu vou falar
para ndo falar demais. [...] A gente bota uma coisa na cabeca e ndo é para
botar, dai a gente fica revoltada e fala coisa que nao é para falar, é por isso
gue é para pensar bem, mas eu tenho tudo na minha cabeca, eu tenho é
um jornal. (M6)

As posturas apresentadas pelas M3 e M6, podem ser explicadas pelos
sentimentos de inferioridades e diferencas culturais, que as impedem de reclamar o
gue acham errado e em evitar falar sobre algo com comportamento alterado, para
depois ndo se arrependerem. E fato, o medo de retaliagdes por parte dos
profissionais que cuidam dos seus filhos e por isso elas se calam, recolhem-se em
seus mundos de sofrimentos, incertezas, esperando que os filhos melhorem e
possam receber alta. Essa atitude das méaes € resultante do nivel de escolaridade
raso, pela dificuldade em reconhecerem o0s seus direitos e pelo proprio

desconhecimento em ser cidada.
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Apesar das maes ndo terem niveis de escolaridade elevado, elas s&o
possuidoras de um senso comum, que nas suas singularidades identificam a

doenca, como se observa nas falas:

Acho que eles estavam precisando de criangas para operar. (risos) Mas
reconhec¢o que deve ter sido porque minha filha estava roxinha e com muita
falta de ar. (M2)

Devemos seguir todas as orientacdes de higiene para evitar as infeccdes.
Lavar bem as maos. Nao ficar nas outras enfermarias, ndo andar pelos
corredores do hospital. Sei disso porque a minha filha pegou uma infec¢do
muito forte e me orientaram a ter muito cuidado. (M3)

Tem muita maezinha que ndo sabe e deixa as criangas soltas aqui, cai
chupeta no chédo, a crianca pde na boca e ela ndo esta nem ai [...] depois a
crianga tem diarreia, infeccdo, dai ela passa mais tempo internada e a mae
ndo sabe o porqué. (M4).

Algumas cardiopatias sdo sintomaticas e demonstram alteracdes nas
criancas que acabam sendo sinais de alerta para as maes, razdes estas, que
favorecem as buscas imediatas dos servicos médicos de urgéncias, de acordo com
a fala da M2. Algumas reconhecem as complicacdes de infeccbes adquiridas através
do cuidado inadequado, ocasionando efeitos negativos na recuperacdo dos seus
filhos, aumentando o periodo de internamento e possiveis complicacdes que podem
levar ao Obito, conforme discurso das M4 e M3. As maes possuem a percepc¢ao do
senso comum da doenca dos filhos, porém o desconhecimento materno sobre o
diagnostico da doenca cardiaca dos seus filhos é grande e esta impregnado nos

discursos auferidos:

Elas ndo entendem que para mim, € tudo novo, o caso da minha filha é
novo, eu ndo sei que doenca ela tem, é tudo novo para mim. (M1)

Mas, vejo que nem sempre a gente recebe essas orientagbes que sdo
importantes, como também sobre a doenca que os nossos filhos tém. (M3)

As dificuldades que eu passei sem saber da doenca, até alguém me alertar
para eu pedir um exame de eco e a demora para fazer, sei ndo..(M5)

Porque tem mée aqui que nem sabe ler e escrever, ndo sabem qual a
doenga, o que é certo ou errado e isso contribui com a infeccdo hospitalar.
Tem mdes aqui que ndo tem nocao de higiene mesmo. (M8)

Eu ja tinha ouvido falar da doenca, mas certeza nao, ndo conheco. (M9)

E notorio os discursos maternos sobre o desconhecimento das doencas

dos filhos, deixando-as aflitas por ndo entenderem o processo saude-doenca,
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repercutindo negativamente no acompanhamento junto aos filhos, até algum
profissional se sensibilizar e explicar qual o diagnostico dos filhos e quais os
prognaésticos também, pois é importante para o enfrentamento dessa nova realidade,
nesse novo cenario que se desponta as maes. Essa situacdo se percebe nas falas
das M1, M3 e M5. A situacéo se agrava para as méaes que nao sao alfabetizadas e
ndo possuem letramento funcional, tornando mais dificil o entendimento nesse
processo do adoecimento e internamento dos filhos, de acordo com relato da M8.

O Letramento Funcional em Saude é conhecimento, motivacdo e
competéncias das pessoas para acessar, compreender, avaliar e aplicar informacao
em saude, de forma a fazer julgamentos e a tomar decisbes no dia-a-dia, no que
tange ao cuidado da saude, a prevencao de doencas e a promocédo da saude, para
manter ou melhorar a qualidade de vida (SORENSEN et al., 2012).

A educacdo é muito importante para o entendimento das méaes em
relacdo ao processo saude-doenca em que os filhos sdo acometidos, pois passam a
viver uma experiéncia nova, com mudancas nas rotinas diarias, que na maioria das
vezes, exigem um posicionamento diante dos obstaculos que encontram no
percurso aos servicos de saude para os filhos. Conforme a singularidade de cada
uma das maes como ser pessoa, pode-se perceber a compreensdo do que seja
saude para os filhos, as quais discorrem a seguir:

Quando a crianga esta brincando, ela esta com salde, quando ela ndo esta
brincando, esta caidinha, quietinha, é porque ela ndo esta com saude, tem
algo errado [...] (M2)

Acho que saude também seja a higiene, olhar onde a crianca vai andar,
onde ela passa a méo e depois pde a méo na boca, deve vigiar a crianca
porque ela passa a mdo na boca em tudo que ela vé pela frente. (M4)

Para mim, satde quer dizer quando meu filho esta bem, brincando, fazendo
arte, pulando dentro de casa, fazendo estripulias. E quando ele esta
esperto, quebrando tudo dentro de casa. Quando ele para dentro de casa ai
eu ja sei que ndo esta com saude, alguma coisa ele tem. (M7)

A falta de cuidado, de assisténcia, de limpeza e higiene, deixa a crianca
doente e com outras coisas mais, pois ela fica muito exposta a tudo,
inclusive a acidentes. Tem que ter higiene, lavar as méos, porque tem
criangcas que vdo merendar, almocar e ndo lavam as méos. Ali transmite
doenca, né? Escovar bem os dentes, tomar banho direito, as bactérias
estdo nas maos, também. (M8)

Ainda tem o cuidado com a alimentacéo, ter alimentacdo saudavel, né? Mas
fica dificil porque nem sempre temos condi¢des de variar, porque tudo esta
muito caro e ndo temos dinheiro para isso. (M10)
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Os relatos das maes demonstram a compreensdo de salde no senso
comum, as quais retratam de forma simples o que pensam e atribuem ao estado
fisico e comportamental dos filhos, como relatam M2, M4 e M7. Outros fatores que
contribuem, no entendimento das méaes, dizem respeito ao cuidado, a assisténcia
integral, higiene e limpeza, como também uma alimentacdo saudéavel, segundo as
falas das M8 e M10. Percebeu-se que a visdo das maes sobre saude, consiste
apenas na auséncia de doenca ou de enfermidade e ndo como um estado de
completo bem-estar fisico, mental e social.

O atendimento das necessidades basicas, isto é, alimentacdo, saude,
moradia, educacdo, trabalho e com isso a garantia efetiva de uma vida com
dignidade, constituem pressupostos inarredaveis ao exercicio de todo direito
fundamental e ao principio da dignidade inerente a todo ser humano.

O direito a saude é um direito fundamental e indispensavel para uma vida
com dignidade, lembrando que os direitos fundamentais e acima de tudo, a
dignidade da pessoa humana, sao indissociaveis, estando no centro do discurso
juridico. Sobre o assunto em analise, “a nogdo de que a saude constitui um direito
humano e fundamental, passivel de protecao e tutela pelo Estado, é resultado de
uma longa evolucao na concepcdo nao apenas do direito, mas da propria ideia do
que seja a saude” (FIGUEIREDO, 2010, p. 77).

Nesse contexto, o conceito de saude foi trabalhado num aspecto mais
amplo, abordando todos os fatores determinantes, os quais foram surgindo no
decorrer do Circulo de Cultura. Percebeu-se o interesse por parte das maes em
comentar sobre o tema em questdo, o que facilitou a discussdo sobre as perguntas
norteadoras, reforcando um melhor entendimento do que seja saude na perspectiva

do direito, como mostram os depoimentos abaixo:

Mas na prética reivindicar esses direitos é tao dificil. (M1)

Eu nunca pensei dessa forma sobre a salde. A gente sofre tanto que néo
tem nem tempo para pensar sobre isso, até para lutarmos pelos nossos
direitos. (M2)

Assim, falando de saude, principalmente de parente ou de pessoas, sendo
uma vida, a gente busca os direitos da gente, qualquer coisa como ela
falou, até quem ndo conhece, quem tem boca vai atras mesmo e a gente
consegue. (M7)

Eu fico tdo desesperada, que, se minha filha ndo tivesse sido atendida, eu
juro que ndo saberia nem onde procurar meus direitos, mas com certeza
nao ficaria de bracos cruzados, ia para justica. (M9)
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Eu ndo saberia onde procurar esse 6rgdo ou recursos para me ajudar.
(M11)

A falta do conhecimento sobre os direitos é visivel e isso interfere no
comportamento das maes na ansia de serem atendidas. O sentimento de procurar
ajuda, seja como for, também aflora no coracdo da mae que apesar de sentir-se sem
rumo, acredita na forca propulsora que a move em busca de recursos, demonstrado
pela fala de M7.

O desconhecimento sobre o direito e a dificuldade das maes em
reivindica-lo na prética, sao representados nos discursos das participantes M1, M2 e
M11. Muitas delas vao em busca de uma solucdo, como na falta de um remédio
especial, a demora da realizacdo da cirurgia ou até mesmo a negativa de algum
exame especializado. Portanto, expressam o desejo de lutarem pela salude dos
filhos, seja como for, pois, seus coracdes de maes batem forte, para que os dos
seus filhos possam continuar batendo.

Finalmente constata-se que as razbes que levam a maioria das maes a
assumirem uma postura de acomodacdo, ndo saberem onde procurar 0S recursos
diante da prestacdo negativa do Estado, sdo muitas. Elas se dao pelo proprio
desconhecimento dos direitos, pelo nivel de escolaridade baixo, por possuirem
situacdo soOcio econbmica precaria, desconhecimento da doenca dos filhos, enfim,
sdo fatores que interferem na trajetoria ardua das criancas e adolescentes no

acesso aos servicos de saude especializados.

5.2 SENTIMENTO MATERNO

[...] eu sorrio para vocé, mas por fora, porque por dentro sé quem sabe sou
eu[..] (M1)

Essa categoria tematica, sentimentos maternos, representa a
compreensao do significado das vivéncias das maes de criangas e adolescentes
com doencas cardiacas. Nesta categoria, foram apreendidos os aspectos socio e
psicoafetivos, que envolveram representacdes de sentimentos e experiéncias das
maes, frente ao caminho percorrido e periodo de internacdo dos filhos em
adoecimento cardiaco. Cada momento foi compreendido pelas maes de forma
singular, do qual se extraiu significados que se assemelhavam e completavam-se,

trazendo nos recortes expressivos, a percepcao de diversos sentimentos que
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representam as unidades de significados, dentre as quais destacamos: tracos das
personalidades das mées, sentimento de culpa, sofrimento materno, sentimento de
abandono familiar, temor de perder o filho, desejo materno de proteger, intersecao
divina, as quais serdo analisadas com base nos relatos das méaes e embasadas na
literatura concernente.

A hospitalizagdo € um processo dificil para qualquer pessoa, pois implica
numa separacao do individuo do seu meio familiar. Para a crianca e adolescente
esse processo € mais marcante e significativo, dependendo da experiéncia que pode
ser trauméatica conforme o estado de saude nos quais se encontram. Nesse cenario,
estreia a figura materna, a fiel cuidadora que participa de todos os momentos do
processo de adoecimento do filho. Sdo mulheres comuns, maes, trabalhadoras,
companheiras, sensiveis diante da descoberta das doencas dos filhos, conforme as

falas descritas a seguir:

Eu gostava de rir. Eu ndo ria mais, por causa do meu filho, sé chorava. (M2)

[...] trabalho, e sou uma pessoa boa, ajudo as pessoas também. (M3)
Eu sou compreensiva, procuro ajudar na medida do possivel. Sou timida,
mas sou amiga das pessoas. (M4)

Eu sou uma pessoa muito calada, ndo costumo falar muito néo [...]. Eu ndo
estudei, mal sei ler e escrever, ndo gosto de estudar [...] acho que isso me
prejudica um pouco. (M5)

Sou uma pessoa que gosto de falar e € bom porque a gente néo fica calada
quando as pessoas sdo grosseiras com a gente [...] ou quando querem
“enrolar” a gente com mentiras. (M6)

Acho que uma qualidade que eu tenho é fazer amizades. (M10)

Os depoimentos maternos estdo relacionados as caracteristicas
individuais de cada mae ao falarem um pouco de si durante o acolhimento e
apresentacdo no Circulo de Cultura. S&o percepg¢des associadas ao novo momento
gue vivenciam junto a descoberta da doenca e internamento hospitalar, como relata
M2. Outro aspecto abordado, se deve ao fato de serem pessoas do bem, generosas,
gostarem de se relacionar, fazerem amizades, qualidades de extrema importancia
para a construcdo de vinculos, pois partiliham das mesmas insegurancas, além de
estarem expostas a um alto nivel de estresse cronico dada a nova realidade como
expressaram M3, M4, M6 e M10. A falta do conhecimento € mencionada na fala da

M5, quando refere a sua timidez associada ao grau de desconhecimento, haja vista,
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mal saber ler e escrever, o que dificulta a compreensao da situagéo do processo de
adoecimento do filho e de buscar o direito a saude, caso sinta necessidade.
Culturalmente a figura materna esta diretamente envolvida no cuidado
diario, tornando-a mais sensivel a presenca dos sintomas do filho. Ao longo do
processo de assumir o cuidado do filho hospitalizado, as maes costumam relatar
sentimentos de baixa autoestima, inseguranga, fracasso e inabilidade para superar
as dificuldades que surgem da experiéncia de cuidar. Com isso, aflora o sentimento

de culpa, presente nas falas:

E eu disse que ndo sou culpada por ela estar roxa, eu queria muito dar um
coragdo para ela. (M1)

N&o consegui atendimento porque a médica do ambulatério ndo tinha vindo
e dai como eu ndo tenho ninguém aqui, tive que voltar para meu interior
para retornar depois. Fui embora muito preocupada com minha filha, me
sentindo culpada. (M3)

O sentimento de culpa geralmente esta arraigado na forma como as maes
se expressam, até mesmo no sentido de defesa, conforme relato da M1, ao
confessar que ndo tem culpa, mas queria muito dar um coracdo para a filha. E
notorio a vontade da méae em trocar de lugar com o filho, desejar ter um coracéo
saudavel para doar. O fardo desse sentimento, permeia todo o trajeto das maes em
busca do atendimento médico para os filhos, nas frustracbes e obstaculos
encontrados, como refere M3.

A culpa €, na maioria das vezes, um sentimento que pertence somente a
figura da mae, pois foi ela quem gerou a crianca. Ao longo dessa vivéncia, as maes
de criancas com doencgas cardiacas, passam a relembrar as experiéncias anteriores,
sentimentos e obstaculos detalhadamente, na esperanca de encontrar a causa por
tanto sofrimento. Pode, também, manifestar-se em ambos, no pai e na mae,
influenciando de forma direta em suas funcdes (SOLBERG et al., 2011).

Em outras manifestacdes, observa-se que as mées, apesar dos relatos de
sentimento de culpa em relagdo a doenga dos filhos, pelo caminho percorrido até
internamento, referem algumas reacdes de resignacdo e paciéncia, diante dos

obstaculos enfrentados como mostram a seguir:

Ela teve pneumonia, pois tem problema de coragédo, dai ela ficou boa, ao
ponto de vir, mas ficou aguardando vaga. Teve que esperar, tem que ter
paciéncia, também tem muita crianca doente (M2).



70

Nem passou pela cabeca procurar recurso, porque a gente ia e voltava e
ndo tinha tempo nem de pensar nisso. Acreditava que a doutora ia chamar a
gente para internar (M5).

Mas a gente tem que esperar leito, ndo é facil. Tem que ir atrds, mas tem
gue ter paciéncia, bastante paciéncia (M7).

Acho que uma qualidade minha é ter paciéncia, porque aguardar esse
tempo todo de internagdo do meu filho aqui é preciso ter muita paciéncia
mesmo (M8).

Mas mesmo assim, eu ndo reclamava, achava bom porque sentia que ela
estava sendo assistida (M10).

Entdo eu fiquei esperando, fiquei dois dias em casa com ela doente sem
saber o que ela tinha (M11).

Do latim patientia, a palavra paciéncia refere-se a capacidade que uma
pessoa tem para suportar ou tolerar algo/alguém sem se enervar. Posto isto, um
sujeito com paciéncia é aquele que n&o tende a ficar alterado. E uma virtude do ser
humano baseada no autocontrole emocional, ou seja, quando um individuo suporta
situacdes desagradaveis, injurias e o incbmodo de terceiros sem perder a calma e a
concentracdo. E a capacidade de suportar incbmodos e dificuldades de toda a
ordem, de qualquer hora ou em qualquer lugar, de persistir numa atividade dificil,
mantendo uma acado tranquila e acreditando que ira conseguir o que quer, de ser
perseverante, de esperar 0 momento certo para certas atitudes, de aguardar em paz
a compreensdo que ainda ndo se tenha obtido. A paciéncia esta, sem duvida,
associada a calma ou a paz, é qualquer pessoa que saiba esperar e que seja capaz
de levar as coisas com serenidade (WIKIPEDIAa, 2017).

A paciéncia por meio dos discursos maternos, esta intrinsicamente
associada a outra palavra muito sentida pelas mées, a resignacéo. Esse sentimento
persiste ao longo do acompanhamento junto aos filhos internados, € a tendéncia que
as maes demonstram em aceitar uma situagéo adversa.

A resignacao, ou ainda aceitacdo, na espiritualidade, na conscientizacao
e na psicologia humana, geralmente se refere a experienciar uma situacdo sem a
intencdo de muda-la. A aceitacdo ndo exige que a mudanca seja possivel ou mesmo
concebivel, nem necessita que a situacdo seja desejada ou aprovada por aqueles
que a aceitam. De fato, a resignacéo é frequentemente aconselhada quando uma
situacdo é tanto ruim quanto imutavel, ou quando a mudanca s6 € possivel a um
grande preco ou risco. Aceitacdo pode implicar apenas uma falta de tentativas

comportamentais visiveis para mudar, mas a palavra também ¢é utilizada mais
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especificamente para um sentimento ou um estado emocional ou cognitivo tedrico.
(WIKIPEDIA b, 2017)

Percebe-se nos relatos maternos, uma associacdo entre a paciéncia e a
resignacdo no comportamento das méaes, quando ficam a espera do atendimento,
aguardando a longa demora do internamento, conforme descrito nas falas de M2,
M7e M8. Essa situacdo revela uma resignacao, isto €, uma aceita¢do, na condi¢do
de estar submisso ao desejo e vontade de outra pessoa, ou seja, da decisdo do
profissional médico, em autorizar o internamento. Enquanto isso, apos varias idas
sem éxito ao hospital, os filhos permanecem em casa a espera do internamento e as
maes resignadas, sem reclamar, pacientemente aguardam ansiosas pelo chamado
do profissional, conforme depoimentos de M5, M10 e M11.

As mées de pacientes cardiacos, sentem a doenca dos filhos como algo
muito dificil e doloroso. Sentimentos de dor, tristeza e desanimo foram expressos
pelas maes, considerados momentos dificeis em suas vidas, os quais também
acarretam preocupacdes devido a instabilidade no quadro clinico, conforme relatos a
seqguir:

Eu sofro muito por ver minha filha doente assim, piora, vai para UTI, volta
para enfermaria e piora, volta de novo. (Choro) (M1)

Eu fico agoniada, ndo sei nem por onde comecar e as vezes dou uma de
doida. (M4)

Ninguém dizia que ela era doente do coragdo, s6 diziam que ela tinha
refluxo e ndo sei o que mais, foi fazendo exames e um tratamento com a
nutricionista de onde eu moro e praticamente eu vivi esse sofrimento uns
trés a cinco anos de 14 para ca. (M5)

Antes disso ela estava com acesso no pescocgo e toda vez que iam dar o
leite dela, ela chorava, e o doutor foi e disse que achava que ela poderia
estar com infecgdo devido a esse acesso. SO que antes eles tinham que
fazer uns exames, e quando ela teve essa crise que foi parar na UTI, que foi
percebido que ela estava com infeccdo mesmo, ai ela termina agora os
antibioticos. Chorei muito! (M9)

O sofrimento materno permeia todos os momentos vividos pelas méaes no
enfrentamento da doenca dos seus filhos, ora com coragem, ora com incertezas e
aflicbes. Apesar das frustracGes e do sofrimento gerado pelas mudancas de vida e
dificuldades vivenciadas pelas mées no acompanhamento dos seus filhos, algumas
acreditam ter a obrigacao de permanecerem firmes ao lado da crianga, incentivando,

ajudando e dando for¢a, porém ndo conseguem sufocar esses sentimentos e


https://pt.wikipedia.org/wiki/Emo%C3%A7%C3%A3o
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acabam externando, sejam para os filhos ou para os profissionais, conforme o0s
relatos de M1, M4, M5 e M9.

A angustia e 0 medo sao sentimentos que aparecem a partir do momento
em que os pais comegam a “dar-se conta” do problema, percebendo a real situacéo
a ser enfrentada. Sdo manifestacdes da incerteza do futuro do filho e de busca de
causas, as quais incluem a propria atuacdo dos pais e o tempo para o diagndstico.
(BARRETO et al., 2016).

Nesse cenario, afloram nas maes um sentimento subito e muitas vezes
persistentes, que é o medo de perder o filho. A descoberta que a crianca apresenta
um “problema” apds o nascimento, pode representar o inicio da caminhada de
sofrimento, assim como de enfrentamento do processo de nascer-adoecer. Assim,

percebe-se nas manifestacfes das maes a seguir:

Nao tenho experiéncia com filho doente assim. Meu coragéo vive abalado,
com medo de perder a minha filha. (M1)

E quando nds estamos com os nossos filhos internados é muito pior, porque
aqui tem muita contaminagcdo e passa infeccdo para os nossos filhos
também, dai aumenta os riscos de morte, ndo é? (M4)

O nosso sofrimento, medo de perder nossos filhos, isso ninguém imagina,
S0 se colocando no nosso lugar para avaliar o que passamos aqui. (M10)

Nos relatos acima, as maes demonstram dificuldades em vivenciar
situacdo de doenca dos filhos e que podem trazer a morte como consequéncia.
Uma méae nunca espera que um filho adoeca. Dessa forma, o medo de perder torna-
se algo inesperado e assustador. O sentimento que é descrito como “meu coragéo
vive abalado”, causando estado de medo e panico, é vivenciado pela M1, refletido
também nas demais M4 e M10, ao relatarem os riscos do internamento quanto as
infec¢des, pois sabem que hospital é lugar de contaminacdo e seus filhos podem
complicar o estado de saude. Este sentimento vincula-se ideia do senso comum da
ocorréncia de morte durante a realizacdo de procedimentos cirdrgicos e as
internagdes em unidade de tratamento intensivo.

E possivel compreender que, para o pai e/ou a mae, ter um filho, ainda
crianca, com uma doenca que pode levar a morte € desesperador. Os pais nao
esperam que o filho adoeca e que tenha ainda a possibilidade de morrer. Essa
reacdo € percebida em outros contextos realizados, principalmente nos pais em

processo de parentabilidade, ou seja, em processo inicial da experiéncia subjetiva
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das funcbes parentais. Sentimentos intensos de impoténcia e de medo sao
desencadeados nos pais a partir do diagnostico de cardiopatia congénita em
decorréncia da possibilidade de morte de seus filhos (KRUEL; LOPES, 2012).

As preocupacfes das maes ndo se resumem somente aos filhos
internados, mas ao funcionamento da familia como um todo, nas auséncias em
decorréncia da hospitalizacdo. Ha uma preocupacdo com a dindmica familiar do dia
a dia, com questdes financeiras, com a comunicacao entre os familiares, bem como
a saude de algum familiar em especial. A preocupacdo predominante € com o0

cuidado dos outros filhos, evidenciada nos discursos transcritos a seguir:

[...] se a gente ndo tem nem mais casa, deixa tudo para tras, outro filho,
marido, para estar aqui (M3).

E muito dificil para uma mée ficar distante do seu marido e outros filhos,
aguardando uma cirurgia que nem sabemos quando vai ser. A vida da gente
para la fora, abandono total (M5).

[...] a vida da gente la fora para... s6 existimos para os nossos filhos.
Deixamos marido, os outros filhos, trabalho e o que é pior, ndo sabemos
guando vamos sair daqui com os nossos filhos bem [...] (M8).

Sem falar na minha familia totalmente abandonada, gosto nem de lembrar,
pois ai o sofrimento aumenta [...] (choro) (M9).

Além do mais estamos longe das nossas familias, largamos tudo e temos
que viver num lugar estranho com gente estranha [...] (M10).

Os depoimentos maternos mostram como é importante o envolvimento
dos familiares para dar um suporte a mae que “abandona” seu lar para se dedicar ao
filho doente hospitalizado. Sejam quais forem o0s novos arranjos familiares, o
importante € o apoio nesse momento para diminuir 0 peso que constitui a
hospitalizagdo de um paciente com doenca cardiaca, num ambiente hospitalar,
minado por fortes emocbes, conflitos e sentimentos diversos que envolvem
pacientes, mdes e os profissionais de satde. E unanime os relatos de ruptura
familiar, auséncia do convivio diario, distancia do marido e outros filhos, ou seja,
uma verdadeira mudanca no cotidiano da familia. Além do abandono ao trabalho, de
acordo com a fala de M8, o que acarreta uma desestabilizacdo financeira
impactando na qualidade de vida dos pais e das criangcas com cardiopatia.

Ha necessidade de reestruturacdo familiar, pois o afastamento de um dos

pais do Ir é evento que altera toda a estrutura e a dindmica da familia em relagcéo
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aos papeéis e aos vinculos estabelecidos na estreita relacdo entre seus membros
(BRUCE; LILJA; SUNDIN, 2014).

As méaes cuidadoras, vivem uma situacdo de opressao dada por vezes a
dedicacdo e isolamento que causa sofrimento e estresse, comprometendo o seu
bem estar. Para ser uma boa mée, atendendo o legado da obrigagdo moral, a
cuidadora oficial, necessariamente tem de ser atenciosa, dedicada, zelosa e
abnegada. Tudo isso causa um desgaste muito grande no “ser mae”, responsavel
pelo cuidado direto, reduzindo a rede de suporte social a tdo sofrida composicao
familiar. Nesse sentido, algumas maes consideram importante construirem lagcos de
amizades com outras maes de pacientes internados, assim dividem as aflicdes do

internamento, conforme depoimento a seguir:

N&o sei o que dizer, mas acho que sou generosa th, gosto de ajudar os
outros e concordo com [...] em tudo... E acho bom fazer amizades aqui
dentro, porque assim nés ajudamos umas as outras e diminui 0 nosso
sofrimento, porque uma da coragem a outra (M09).

Por isso que acho importante fazer amizades, as amigas vao se ajudando,
dividindo o peso da angustia de ter um filho doente e internado, cada uma
vai consolando a outra como pode e alivia a nossa carga de sofrimento
(M10).

O discurso materno por meio das falas de M9 e M10, ressalta a
importancia de criacdo de vinculos entre as maes e familiares acompanhantes dos
pacientes internados, o que faz com elas se sintam fortalecidas para o
enfrentamento das questdes relativas a saude dos seus filhos. Isso desencadeia a
possibilidade do senso de empoderamento individual, que atrelado ao desejo de
compartilhar as dificuldades durante o internamento, criam entre si uma rede de
suporte coletivo.

O empoderamento materno, s6 pode acontecer se houver informagéao.
Qualguer ser humano bem informado pode fazer escolhas. Nem sempre as que
gostaria, mas todas as escolhas serdo conscientes. As maes devem buscar
informacgéo e fazer suas escolhas. O empoderamento possibilita a aquisicdo da
emancipacao individual e também da consciéncia coletiva necessaria para a
superacao da dependéncia social e dominacao politica. O empoderamento devolve
poder e dignidade a quem desejar 0 estatuto de cidadania, e principalmente a
liberdade de decidir e controlar seu préprio destino com responsabilidade e respeito

ao outro.
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Segundo Paulo Freire (2008), a mulher cuidadora, por meio do
conhecimento e educacdo como instrumento libertador, € quem pode fazer a tomada
de consciéncia buscando o controle de sua vida por meio do empoderamento
individual. Ao fazer uma reflexdo sobre sua condicdo, tomada de consciéncia e
possuir os elementos necessarios por meio da acao-reflexdo-acdo, podera realizar
uma transitividade da consciéncia ingénua para a critica.

Percebe-se, no entanto, que as maes ao partilharem suas angustias,
trocam experiéncias, dialogam entre si e adquirem animo para lidar com a situagao
de estresse e sofrimento desencadeada no recebimento do diagnédstico dos filhos.

A crianca com doenca cardiaca congénita precisa de alguns cuidados
especiais, tanto na internacdo quando no domicilio. Esses cuidados, para os pais,
podem contribuir ao isolamento social pelo medo do desencadeamento de alguma
crise na crianga, assim como a impossibilidade de socorro imediato. Esse constante
sentimento pode tornar os pais as figuras cuidadoras responsaveis pelos cuidados
diretos, diminuindo, assim, a rede de suporte social. Tal atitude é assumida como
estratégia para superproteger o filho cardiopata e impor limitacées, a fim de evitar
desestabilizacdo do quadro clinico da crianca. Eles procuram manter a crianga sem
chorar ou até mesmo sem manifestar alguma expressao. A busca pela tranquilidade
de manter a crianca fora da crise é inerente aos pais (BARRETO et al., 2016).

As maes acompanhantes vivem num conflito de papéis, pois tem as
responsabilidades domiciliares, ao mesmo tempo em que querem cumprir 0S seus
deveres de cuidadoras ao lado dos filhos internados. Em meio a tantas duvidas e
conflitos emocionais, as méaes encontram suporte, que as auxiliam e confortam, que
€ a busca da espiritualidade.

A despeito do sofrimento gerado com o adoecimento e a hospitalizagao
dos filhos, as mées encontram medidas para amenizar a dor. A fé em um ser
supremo foi uma das estratégias utilizadas pelas maes para superar esse momento,
auxiliando-as a permanecerem no ambiente hospitalar, alcancando forgcas para
lutarem e conseguirem cuidar dos filhos (FIGUEIREDO et al., 2013).

A religiosidade, por exemplo, é considerada benéfica, por reduzir o
sofrimento mental das maes. Ademais, 0 apoio espiritual e religioso, segundo as
suas préticas e crencas, é um direito do acompanhante e da crianga hospitalizada
de acordo com a resolugcéo n. 41 do Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e
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Adolescente. Desse modo, a interse¢do divina esta impregnada nos discursos

maternos, conforme os transcritos a seguir

Mas gracas a Deus, surgiu uma vaga aqui e transferiram minha filha (M1).

Ficamos esperando a vaga para o hospital de Messejana, todo dia a gente
esperava a noticia daqui dizendo que surgiu a vaga, lutando, é o jeito
esperar. S6 ontem apareceu essa vaga, gragas a Deus e deu certo,
estamos aqui (M2).

Foi dificil ela fazer essa cirurgia, mas gracas a Deus ela fez, depois de vir
aqui pela quarta vez (M3).

Principalmente gosto de rezar e pedir pela saude do meu filho, que é tdo
grave [...] eu rezo muito, acho que é uma qualidade (M5).

Gracgas a Deus que depois do primeiro hospital que me levaram, eu vim logo
para ca. Sei que este é melhor para a doenca dela, é tanto que logo que
cheguei me internaram para ela poder fazer essa cirurgia (M9).

Eu fui para os lugares certos, eu procurei os lugares certos, parece que o
anjo do Senhor estava me guiando (M10)

As mées dos pacientes, como forma de amenizar o sofrimento, por meio
da fé, se utilizam desse recurso divino para auxilid-las na consecucéo de vagas, ou
seja, 0 apego a religiosidade na figura de Deus contribui de forma positiva
propiciando confianca em aguardar o internamento dos filhos, de acordo com os
relatos de M1, M2 e M9. Outro aspecto importante é a oracdo, cujo intento € ajudar a
conseguir a cirurgia do filho, embora tenha esperado bastante, a fé no poder de
Deus ajuda a vencer o obstaculo da demora, expresso na fala de M3. As questdes
referentes a espiritualidade estdo muito presentes na vida das maes, principalmente
nos momentos mais dificeis, afinal, € preciso acreditar que h& esperanca para a
melhora do quadro de saude do filho, transcrito na fala de M5. Ainda sobre a
importancia da fé, M10, demonstra forte apego a religiosidade, como condutora dos
seus passos, iluminando todo o trajeto da caminhada do filho de forma positiva, na
busca do atendimento ao servi¢o de saude.

A espiritualidade das maes como fator imperativo no enfrentamento do
processo de adoecer, demonstra ser uma alternativa para minimizar o sofrimento
decorrente da doenga dos filhos, contribuindo significativamente para a
compreensao do processo de adoecimento destes, minimizando a intensa carga
emocional, na expectativa de que os problemas de saude de suas criancas sejam

resolvidos.



77

6 REFLEXOES DO ESTUDO

Este trabalho n&do pretende estabelecer conclusbes acabadas sobre o
objeto de estudo e suas implicacdes nos direitos e garantias fundamentais de
acesso a saude das criancas e adolescentes em adoecimento cardiaco, e sim uma
reflexdo acerca da temética tdo relevante na atualidade, que vem ganhando
destaque no ordenamento juridico brasileiro.

O direito a saude é assegurado como direito fundamental comum a todos
sem qualquer tipo de distingdo, tendo o Estado o dever de assegura-lo por ser
condicdo vital a existéncia da vida humana, fundamentado pelo principio da
dignidade da pessoa humana, alicerce do Estado Democratico de Direito.

Entende-se que a tematica abordada € de grande importancia para a
sociedade como um todo, pois afeta diretamente a vida de criangas e adolescentes
em adoecimento cardiaco, que dependem do Sistema Unico de Salde, cuja
ineficacia da politica publica de salude, em ndo atender de maneira satisfatoria
agueles que necessitam dos servicos, resulta num itinerario confuso para o acesso
ao atendimento especializado.

No que diz respeito a acessibilidade aos servicos de saude, foram
encontradas evidéncias de que ha uma distancia importante entre o que é preconi-
zado pelo sistema de saude, SUS, quanto aos seus principios norteadores e o
atendimento fornecido, em particular, no que se refere as possibilidades de se
avancar na direcdo de um modelo assistencial, efetivamente, responséavel pela inte-
gralidade, acolhimento e humanizacdo do atendimento. Os limites da micropolitica
do trabalho em saulde na assisténcia as criancas e adolescentes com doencas
cardiacas e sua vinculacdo aos servicos de referéncia para urgéncias, foram
primordiais na construcédo dos desfechos apresentados nesse trabalho.

O estudo viabilizou uma aproximacdo do campo empirico com as
fragilidades e vivéncias maternas no fluxo percorrido em busca de cuidados da
saude dos filhos, desde os primeiros sintomas da doenca cardiaca até o
internamento destes. Os contatos mais profundos com as maes, no cotidiano do
trabalho da pesquisadora como Assistente Social e pela realizacdo dos Circulos de
Cultura, permitiram desvendar as dificuldades sentidas por estas, no processo
saude-doenca dos seus filhos, nos desafios enfrentados nesse percurso e durante o

internamento.
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Ao dar voz a estas maes, percebeu-se a peregrinacdo pela rede de saude
a que foram expostas, os sofrimentos decorrentes da atencdo basica de uma saude
insuficiente, dificuldade em consultar os filhos, escassez de remédios, demora na
realizacdo de exames especializados para definir diagnéstico, falta de leitos em
hospitais, longa espera para realizagdo das cirurgias e o conhecimento destas sobre
o direito a saude dos seus filhos.

O coracédo apresenta, em seu simbolismo, para o binbmio mae e filho, a
dualidade vida-morte, uma joia rara de um valor sagrado. Esse adjetivo ligado ao
sentimento materno, explica o significado do coragédo de um filho para uma mae, que
o trata com todo esmero, acreditando que jamais adoecera, no entanto, é
desesperador para esta mae, ao se deparar com um diagndstico de cardiopatia
congénita, que ndo é algo esperado, jamais imaginado e, portanto, merecedor de
toda atencao por parte dos profissionais de saude que tem a responsabilidade do
cuidado.

Surpresa, angustia, medo, culpa, aflicdo, impoténcia e inseguranca foram
0s principais sentimentos maternos evidenciados neste estudo. Entre os fatores que
se destacam como obstaculos e, portanto, dificultam o enfrentamento das maes,
estdo a caréncia de suporte familiar, com identificacdo da soliddo das mées, em
funcdo do isolamento social decorrente da hospitalizacdo, dificuldade de
comunicacdo com os profissionais de salude e medo de sofrer retaliacdes em virtude
de alguma reclamacéo, pois a maioria das maes, entende o conceito da salude na
“l6gica do favor”.

O comportamento, algumas vezes impositivo, dos profissionais delineia a
versao da “sindrome do pequeno poder”’, que permeia as instituicdes de saude, nas
quais os profissionais especificamente os da enfermagem, reproduzem as relagoes
de poder, que estdo submetidos. Cabendo aos profissionais decidirem o que € bom
para 0 paciente, nesse caso, a crianca e ao adolescente, sem consultar ou
compartilhar as decisées e o plano de cuidado com a familia. Embora o desejavel
fosse sempre uma relagéo de cooperacao e parceria entre profissionais e familiares
dos pacientes internados, ainda € muito comum a existéncia de uma relacdo de
dominag&o-subordinagdo. Além disso, o0s profissionais de saude, tendem a
transformar o direito da familia em permanecer junto a crianga em um dever. E

gualguer comportamento das méaes que ndo correspondam a este modelo de
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“subserviéncia”’, assim como o fato de ser mais critica e questionadora, pode se
constituir em fator de conflito e distanciamento com a equipe.

As dificuldades maternas também se relacionam ao pouco suporte das
equipes de saude durante o internamento dos filhos e as regras hospitalares a elas
impostas. O acolhimento recebido nas relacées com a equipe da enfermagem para
algumas maes, é permeado de desconfortos, sofrimentos e incertezas, com
desdobramentos negativos para o reconhecimento, a autonomia e a autoestima das
maes. O apoio sensivel encoraja as méaes e promove acolhimento de necessidades
emocionais e informativas. Por outro lado, a falta de didlogo com o profissional, o
afastamento e a perda de intimidade com o filho, geram sentimentos de excluséo e
de sofrimento. Nessa légica, d4 a entender que quando o profissional demonstra
sensibilidade e interesse pelas particularidades da historia, dos problemas e
sofrimentos maternos/familiar, ele é visto como alguém diferente, que faz algo além
do seu papel. Assim se portando, o profissional humaniza a assisténcia e faz o
diferencial no exercicio da sua pratica.

E necessario que os profissionais de satde tenham, além do
conhecimento técnico, a sensibilidade para reconhecer o desconforto que a mae
acompanhante vivencia durante a hospitalizacdo. Contudo, atitudes como o dialogo,
a responsabilidade profissional, 0 comprometimento, a experiéncia compartilhada e
a arte de amar, sdo apontadas como ingredientes basicos da humanizacdo na
convivéncia profissional com os familiares da crianca que se envolvem e séo
envolvidos no processo de cuidar.

Como estratégia de enfrentamento dos sofrimentos advindos do processo
saude/doenca dos filhos e para suportar, lidar com as situagfes limites dos
cuidados, as maes sentem a necessidade de criarem vinculos entre si,
compartilhando experiéncias, dores, anseios e expectativas, o que tem contribuido
de forma positiva para amenizar o sofrimento que o processo de hospitalizacao
acarreta. Esse comportamento desencadeia o empoderamento individual, além do
fortalecimento da espiritualidade, recurso indispensavel para suportarem esse
momento de aflicho e angustia. Tal situacdo determina a possibilidade de uma
transicdo para uma consciéncia critica que podera representar a libertagcéo,
rompendo com a cultura do siléncio, com o circulo de opresséo, propiciando a busca
da rede de suporte familiar, comunitario e institucional, levando-as ao

empoderamento coletivo e a transformacéo social.
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Os Circulos de Cultura como espacos de didlogos, situaram as maes
como protagonistas nas discussoes, desencadeando uma interlocugéo dos saberes
de cada participante, a partir das experiéncias, cultura, religido, crenca, modo de ver
e se relacionar no mundo. Nesse sentido, as matrizes tedricas do empoderamento,
perpassam pela realizacdo de um cuidado participativo centrado na familia, incluindo
a crianca e adolescente, com a garantia do pleno gozo dos seus direitos previstos
em lei.

Dessa forma, o cuidado pautado no conhecimento coletivo possibilita a
inclusdo social e a busca de uma vida com mais qualidade para as criangas e suas
cuidadoras. Por meio do conhecimento, as mées podem exigir seus direitos,
saberem onde recorrer, quais 0s Orgdos que representam OS recursos a serem
procurados, exercerem sua cidadania de forma plena, garantirem um cuidado de
qualidade para a crianca, tomarem decisbes compartilhadas com os profissionais
que atendem seus filhos e estarem efetivamente incluida no processo de cuidar.

Quando as maes estdo devidamente informadas, de posse dos
conhecimentos sobre a hospitalizacdo e procedimentos realizados com seus filhos,
elas ficam mais capacitadas para superar a experiéncia da hospitalizacao,
acompanham de perto os seus filhos, fazendo mais perguntas sobre a doenca e os
procedimentos. Cabe destacar a importancia da familia em adquirir conhecimentos
sobre a assisténcia em saude, pois isso possibilita que o empoderamento advindo
da hospitalizacdo, seja fator decisivo em suas decisbes, em sua participacdo no
cuidado. Dessa maneira, percebe-se que os profissionais de salde também se
envolverdo nessa relacdo e auxiliardo na emancipacdo ndo s6 individual, mas
coletiva e institucional das maes.

Destaca-se a importancia de uma reorganizagédo da dinamica familiar, das
associacbes, do desenvolvimento de uma rede de suporte, preferencialmente
intersetorial, pratica interdisciplinar entre os profissionais de saude, para que 0s
fatores aqui relatados sejam amenizados. Portanto é fundamental proporcionar
assisténcia integral, com servi¢os que satisfacam as reais necessidades das mées e
dos pacientes, buscando cooperacao entre equipe de saude, crianca/adolescente e
familia.

Fornecer informagdes a respeito das condi¢des da crianca hospitalizada é
uma acdo que deve ser incorporada na prética cotidiana dos profissionais de saude,

especificamente da enfermagem, conforme alusdo das mées em suas falas,



81

respeitando, assim, o0s principios ético-legais referentes aos direitos dos
acompanhantes a fim de humanizar o cuidado prestado.

Portanto, conhecer a percepcdo das acompanhantes acerca do
tratamento, pode contribuir para a prestacdo de um cuidado mais humanizado e que
atenda as necessidades das mées, ajudando-as a superarem suas fontes de
angustia e estresse ligados a hospitalizacdo. A capacitacdo e a qualificacdo
profissional da equipe de enfermagem para dar suporte & mae acompanhante das
criancas e adolescentes internados, sdo necessarios para que a humanizacédo se
faca presente neste contexto, qualificando a assisténcia.

Diante do exposto, o estudo traz como contribuicdo maior a constatacao
de ser necessario um trabalho continuo, com vistas a educacdo em saude para as
maes e familiares que acompanham os filhos durante a internacdo. De modo que a
autora traz como proposta a continuidade do processo de desencobrimento da
realidade, a ser efetivado no exercicio da sua pratica profissional como Assistente
Social da unidade pediatrica do Hospital de Messejana.

Nesse sentido, prevalece o consenso da importancia do conhecimento
das mées das criancas e adolescentes usudrios do sistema de saude, na busca
pelos seus direitos, reconhecendo a universalidade de acesso as acdes e politicas
do SUS, acolhendo sem restricbes que a saude é considerada um direito subjetivo
publico e, para tanto, qualquer pessoa que se sente prejudicada pode recorrer ao
Judiciario em ac¢des individuais ou coletivas, visando obter éxito quanto a causa de
pedido, como medicamentos especiais, cirurgias demoradas pelo SUS, vagas para
internamento, exames especializados, enfim, qualquer outro bem considerado

necessario a melhoria da saude.
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APENDICE A — Formuléario Dados Sociodemografico dos Sujeitos Participantes do
Circulo de Cultura

IDENTIFICACAO:
Nome:
Endereco:
Idade: Sexo:
Cor: Religido:
Escolaridade: Ocupacéo:
Estado Civil:

Renda:




APENDICE B — Temas Norteadores para Atividade dos Circulos de Cultura

Data [ Hora Inicio: Hora Término:

1. Descrever o caminho percorrido com o seu filho até chegar ao hospital de
Messejana.

2. Relatar sobre o acesso e acolhimento realizado por parte dos servicos de
saude do hospital.

3. Descrever sobre o que pensa sobre o direito a saude das criancas e
adolescentes com doencas cardiacas.

4. Mencionar sobre o conhecimento dos mecanismos de protecdo e promogao
da saude para garantir a efetivacdo do direito a salde das criancas e

adolescentes cardiopatas.



APENDICE C — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Mae)

Estou desenvolvendo uma pesquisa intitulada: Direitos e garantias fundamentais de
acesso a saude: reflexdo das familias das criancas e adolescentes em adoecimento
cardiaco, a ser desenvolvida pela aluna Fatima Maria Coelho Bezerra Bastos, sob a
orientagéo da Prof.2 Dr.2 Vera Maria Mendes Pessoa, vinculada ao Curso de Mestrado
Profissional Saude da Crianca e do Adolescente da Universidade Estadual do Ceara.
Este estudo tem como obijetivo refletir sobre o conhecimento da familia, relativo aos
direitos e garantias fundamentais da saude da crianca e do adolescente com doenca
cardiaca. Venho solicitar sua colaboracdo em participar da pesquisa permitindo
aplicacdo dos instrumentos, participacdo em reunifes, observacfes da pesquisa,
autorizando gravacdes para atingir os objetivos e beneficios propostos. Os riscos
decorrentes de sua participacdo na pesquisa serdo minimos como constrangimentos,
inseguranca, que serdo minimizados pela pesquisadora. Esclareco que: os resultados
da pesquisa serdo analisados e publicados, mas sua identidade ndo sera divulgada,
sendo guardada em sigilo. Que a familia tem liberdade de desistir a qualquer
momento de participar da pesquisa sem nenhum prejuizo e ndo terd nenhuma
despesa e também ndo receberd nenhuma remuneragdo. Caso tenha duvidas entre
em contato com a pesquisadora Fatima Maria Coelho Bezerra Bastos. Telefone: (85)
999044746. E-mail: fatimacbastos@yahoo.com. O Comité de Etica e Pesquisa do
Hospital de Messejana encontra-se disponivel para maiores esclarecimentos pelo
telefone. (85) 31014075.

TERMO DE CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Declaro que apds convenientemente esclarecida pelo(a) pesquisador(a) compreendi
para que serve o estudo e qual o procedimento a que serei submetida. A explicacao
gue recebi esclarece os riscos e beneficios do estudo. Eu entendi que sou livre para
interromper minha participacdo a qualquer momento. Sei que meu nome nao sera
divulgado, que ndo terei despesas e nao receberei dinheiro para participar do
estudo.

Fortaleza, [/

Assinatura do participante

Assinatura do pesquisador


mailto:fatimacbastos@yahoo.com

APENDICE D — Termo de Assentimento

Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada: Direitos e garantias
fundamentais de acesso a saude: reflexdo da familia das criancas e adolescentes
em adoecimento cardiaco, a ser desenvolvida pela aluna Fatima Maria Coelho
Bezerra Bastos, sob orientagdo da Prof.2 Dr.2 Vera Maria Mendes Pessoa, vinculada
ao Curso de Mestrado Profissional em Saude da Crianca e do Adolescente da
Universidade Estadual do Ceara, que tem por objetivo Refletir sobre o conhecimento
da familia relativo aos direitos e garantias fundamentais da saude da crianca e do
adolescente com doenca cardiaca. Para este estudo vocé ir4 responder a um
formulario com dados sociodemograficos do responsavel pela da crianca e
adolescente. Para participar deste estudo, o responsavel devera autorizar e assinar
um termo de consentimento. Asseguro-lhe total sigilo dos dados coletados. Os dados
coletados serdo utilizados para fins de trabalhos cientificos com retorno ao hospital.
Espero contar com sua colaboracéo, pois ela € muito importante para aprimorar as
acoes de promocdo da saude da crianga com doenca cardiaca. Os riscos serao
minimos como: desconforto, constrangimentos que serdo amenizados pela
pesquisadora. Vocé ndo terd nenhum custo nem receberd dinheiro para participar
desse estudo. O responsavel podera retirar 0 consentimento ou interromper a sua
participagdo a qualguer momento, se assim desejar, sem que iSSo acarrete qualquer
penalidade ou modificacdo na forma como € atendido(a) pelo pesquisador. Este termo
de consentimento sera elaborado para vocé em duas vias, uma para vocé e outra
para 0s arquivos do projeto. Caso tenha davidas entre em contato com a
pesquisadora, Fatima Maria Coelho Bezerra Bastos, pelo telefone (85) 999044746, e-
mail: fatimacbastos@yahoo.com.br. O Comité de Etica e Pesquisa do hospital Dr.
Carlos Alberto Studart Gomes encontra-se disponivel pelo telefone (85) 31014075.

TERMO DE CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Declaro que ap6s convenientemente esclarecido(a) pelo(a)
pesquisador(a) compreendi para que serve o estudo e qual o procedimento a que eu
e meu filho(a) seremos submetidos. A explicacdo que recebi esclarece os riscos e
beneficios do estudo. Eu entendi que sou livre para interromper minha participacdo a
qgualquer momento. Sei que meu nome nao sera divulgado, que nédo terei despesas
e ndo receberei dinheiro para participar do estudo.

Fortaleza, I/

Assinatura do(a) Menor

Assinatura do pesquisador




APENDICE E — Transcri¢do do 1° Encontro do Circulo de Cultura - Dia 28/06/2016

O Circulo de Cultura aconteceu no auditério C do Hospital de Messejana,
onde iniciamos com a presenca da pesquisadora, uma bolsista e dez maes
acompanhantes de pacientes internados na unidade de pediatria. Comegcamos com
a explicacao sobre o trabalho, o tema sobre o objetivo da pesquisa e agradecimento
as maes pela disponibilidade em participar. Falamos como seria a metodologia do
primeiro encontro e comeg¢amos com a acolhida, entrega do cracha, ao som de uma
musica em que aplicamos a dindmica de apresentacdo do barbante teia do
envolvimento. As maes se apresentaram e disseram uma qualidade de si mesmas.
Apos a acolhida langamos a pergunta norteadora da pesquisa para 0 primeiro
Circulo de Cultura, sobre o que elas entendem o que seja saude para os seus filhos.

M1 Natalia: Uma qualidade que tenho é a bondade. Eu sou calada, sensivel. Mas tb

acho que a gente deve ajudar o préximo, eu ajudo a pessoa, mas ela tem que me

ajudar também, eu penso em ajudar, mas se a pessoa ndo ajudar de volta, Deus vai

contribuir.
Fatima: Entdo vocé acha que devemos contribuir mesmo assim?

M1 Natdlia: Sim, eu gosto de ajudar, mas la p frente Deus vai ajudando...

M2 Cristiane: Eu gostava de rir (risos).

Fatima: Sua qualidade é rir? Muito bem, é uma boa qualidade por que como dizem,
rir € o melhor remédio e alimenta a alma...6 uma missado, ajudar o outro com
alegria...(risos) pr6xima, joga o barbante...

M2 Cristiane: Eu ndo ria mais, por causa do meu filho, sé chorava.

M3 Emilia;: Bem, eu ndo gosto de estudar, eu estudei, mas depois que tive filho,

ficou dificil estudar e ainda mais agora com minha filha doente, se a gente ndo tem

nem _mais casa, deixa tudo para tras, outro filho, marido, para estar aqui. Eu

trabalho, e sou uma pessoa boa, ajudo as pessoas também.

Fatima: Entdo uma qualidade sua é ser generosa também..

M4 Jardene: Eu sou compreensiva, procuro ajudar na medida do possivel.. sou

timida, mas sou amiga das pessoas.

Fatima: Muito bem, essa é uma qualidade importante, principalmente aqui no
hospital, pq as maes devem se ajudar, serem amigas e percebo vocé bem solicita,

ajuda as maes, isso € muito bom... por que além de vocés estarem num hospital,



que € um espaco publico, algumas passam muito tempo e acabam precisando umas
das outras.

: Eu sou uma pessoa muito calada, ndo costumo falar muito ndo. Eu

nao estudei, mal sei ler e escrever, ndo gosto de estudar..Acho gue isso me

prejudica um pouco..

Fatima: Mas qual uma qualidade que vocé acha que tem ?

: Bem, eu acho gue gosto de silencio. (risos) ajuda a gente a pensar na

vida, principalmente gosto de rezar e pedir pela saude do meu filho, que é tdo grave.

Eu rezo muito, acho que é uma qualidade, mas por outro lado é ruim a gente ser

calada, timida, ndo é? E muito dificil para uma mae ficar distante do seu marido e

outros filhos, aguardando uma cirurgia que nem sabemos gquando vai ser..A vida da

gente para la fora, abandono total.

Fatima: Muito bem !
E vc Leidiane? Qual seria uma qualidade sua ?
M6 Leidiane: E tdo dificil pensar uma qualidade para nés mesmos, mas acho que

SOU uma pessoa gue gosto de falar e € bom pg a gente ndo fica calada guando as

pessoas sao grosseiras com a gente ou quando querem “enrolar” a gente com

mentiras...

Fatima: Ok, interessante! (algumas maes do grupo concordaram e outras nao)

Nesse momento, percebi que algumas mées comecaram a verbalizar em
conversas paralelas e expressar ao grupo O pensamento sobre as
qualidades verbalizadas, principalmente no que tange a falar de si, suas
qualidades como pessoa, temperamento e pelo fato de irem perdendo a
timidez ao falar.. a maioria considera que é importante se comunicar com as
pessoas, principalmente com os profissionais, para entender o que se passa
com seus filhos..

: Gosto de cuidar de criancas, sou carinhosa e adoro criancas, acho

gue a melhor gualidade numa pessoa é ser méde, ter amor e gostar de cuidar dos

filhos, mas resumindo Ssou amorosa com as pessoas, € uma qualidade minha.

Fatima: Muito bem Tacilana!

: Acho que uma qualidade minha é ter paciéncia, porque aquardar

esse tempo todo de internacdo do meu filho aqui é preciso ter muita paciéncia

mesmo. A vida da gente |4 fora para, s6 existimos para 0s nossos filhos. Deixamos

marido e os outros filhos, trabalho e o que é pior, ndo sabemos quando vamos sair

daqui com os nossos filhos bem..[...] E muito dificil, além do sofrimento que




passamos, tem o0 medo e a inseguranca, pois ndo queremos perder nossos filhos

aqui dentro [...] ( maes concordaram, sentimento de tristeza no grupo).

O sentimento de ser mée aflora muito forte através da fala de algumas
maes, associado ao momento de tristeza que passam diante da doenca dos
filhos, o processo de hospitalizacdo, uns mais graves, em que ressaltam a
importancia de terem paciéncia para estar ali no hospital, acompanhando
dia a dia a trajet6ria dos filhos, pois tudo é muito demorado, por que um dia
estdo bem, outro dia pioram, a auséncia da familia como um todo, as
decisGes sobre o que os médicos irdo fazer, tudo isso influencia no
emocional das maes e familiares, deixando-os muito fragilizados
emocionalmente..

: Ndo sei 0 que dizer, mas acho que sou generosa tb, gosto de ajudar os

outros e concordo com a Roséngela em tudo. E acho bom fazer amizades aqui

dentro, porgue assim ndés ajudamos umas as outras e diminui 0 nosso sofrimento,

por que uma d& coragem a outra.

M10 Fatima: Acho que uma gualidade gue eu tenho é fazer amizades e aqui nés

maes, temos que nos unir, pois ndo é facil o que passamos aqui dentro, s6 nas,

cada uma de nds e Deus sabe o que tem dentro de n6és mesmas, 0 NOSSO

sofrimento, medo de perder nossos filhos, isso ninguém imagina, por que sd se

colocando no nosso lugar para avaliar o que passamos aqui. Além do mais estamos

longe das nossas familias, largamos tudo e temos que viver num lugar estranho com

gente estranha. Por isso gue acho importante fazer amizades, as amigas vao se

ajudando, dividindo o peso da anqustia de ter um filho doente e internado, as vezes

precisando de um novo coracao e ai cada uma vai consolando a outra como pode e

alivia a nossa carga de sofrimento. Por isso eu tenho consideragdo com as pessoas,

agui nos precisamos umas das outras em tudo, guando acontece uma desavenca,

devemos conversar e saber perdoar o proximo, eu esgueco, passo uma borracha e

na vida a gente tem que ser assim, por que a gente leva tanta pancada, decepcdo e

as vezes é de onde menos se espera, ai vocé vai guardar iSso no seu coracao para

adoecer? Eu ndo, entdo minha qualidade € ter consideracdo com as pessoas e

perdoar quem me magoa ou fez algo de errado comigo.

Percebemos o reconhecimento da amizade entre as maes e familiares, uma
certa sintonia em relagdo ao sentimento de unido entre elas, como uma
forma de amenizar o sofrimento que aparentemente é igual para todas.
Momento de reflexdo e tristeza no grupo, mas despertado pelos vinculos
gue poderéo existir na Unidade entre as méaes e familiares em busca de um
objetivo comum a todos.



Fatima: Ok! Muito bem Fatima, vamos dar seguimento ao nosso Circulo de Cultura
Taiane : Bem, terminamos as apresentacdes e agora vamos enrolar o barbante e
jogar para qualquer membro do grupo e dizer o nhome da pessoa que pegou O
barbante, entenderam ? Se ndo souberem, esquecerem dos nomes, podem pedir
para ver o cracha... ( divertido)

Fatima: Bem, gostaram da dindmica? Eu sei que vocés ja se conheciam, mas
algumas nao séo proximas e esse momento fez com que vocés se aproximassem
mais.

Gente, inicialmente eu falei sobre o tema do meu trabalho, objeto da
pesquisa, a forma como iamos trabalhar no grupo, as perguntas norteadoras que
serdo trabalhadas aqui e agora vamos ao préoximo passo do nosso encontro. Vamos
também utilizar a técnica da colagem, trouxemos umas revistas e jornais, para que
VOcés possam através das figuras expressarem o entendimento de vocés sobre as
perguntas que iremos fazer aqui. Até para quem nao quiser falar, comentar, pode se
expressar através das figuras. Na verdade sera um complemento sobre o que vocés
apreenderam sobre o tema e a pergunta de hoje.

Vamos comecar!

A pergunta norteadora de hoje é: O que vocés entendem sobre o que seja
a saude dos filhos de vocés? O que vocés acham o que seja saude para os filhos de
VOCES.

: Para mim, saude quer dizer quando meu filho estd bem, brincando,

fazendo arte, pulando dentro de casa, fazendo estripulias. E quando ele esta

esperto, quebrando tudo dentro de casa. Quando ele para dentro de casa ai eu ja

sei que ndo estd com saude, alguma coisa ele tem. Da ultima vez, ele gripou e foi

levado ao posto, mas ndo era nada no coracdo ndo, depois descobriram 0 sopro.

Isso aconteceu e depois com um més ele se operou. Achei que foi rapido. Mas ele

nao apresentou nada de diferente, ele ndo sentia nada, estava com uma febre por

conta da gripe e eu levei no posto para uma consulta normal, quando chegou no

posto, colocaram o estetoscOpio e descobriram o sopro. Ele estava bem, se

danando em casa, mas quando ele ndo tA mexendo nas coisas, fica parado, alguma
coisa ele tem.

Fatima: Entdo, saude para a Tacilana, é quando o filho dela td bem, brincando, pulando,
guebrando tudo dentro de casa, quando ele ndo age assim, fica quietinho, é por que ele

nao esta bem, ndo €? Sera que a saude sO diz respeito a isso?



M2 Cristiane: Quando a crianca esta brincando, ela estd com saude, quando ela ndo esta

brincando, esta caidinha, quietinha, &€ por que ela ndo estd com saude, tem algo errado

[...] mas eu acho gue a saude tem a ver com uma boa alimentacdo também. A crianca

que ndo é bem alimentada, com certeza ela vai adoecer, ela ndo tem saude. No meu

entendimento salde tem a ver com uma boa alimentacéo.

Fatima: Muito bem Cristiane, vocé ja colocou um outro ponto de vista que influencia na
saude das criancas, além de concordar com a Tacilana. Vocés estdo percebendo que
tem outros pontos que influenciam na satde? A alimentacdo saudavel, ndo é?

: Saude é tudo isso, mas eu acrescentaria 0 cuidado, a atencdo com a

crianca. O cuidado é essencial na vida de uma crianca por que ela é indefesa e ndo sabe

se cuidar, precisa do cuidado da méae. A falta de cuidado, de assisténcia, de limpeza e

higiene, deixa a crianca doente e com outras coisas mais, pois ela fica muito exposta a

tudo, inclusive a acidentes também.

Fatima: Muito bem, estamos vendo que a saude j& esta sendo associada a outras coisas

e a Leidiane, complementou com mais um olhar, que diz respeito a linha do cuidado.

O entendimento sobre o0 que seja saude vai se delineando aos poucos na
visdo das maes e familiares, cada uma vai se colocando com sua visao de
mundo, associada ao nivel de escolaridade de cada uma e senso comum
sobre o que seja salde para os filhos delas e ao partilhar, vao construindo
uma visdo maior, atribuindo conceitos, discutindo sobre o tema e
enriquecendo a discusséo.

M1 Natalia: Eu acho que a saude da minha filha é muito importante e quando a

gente fica aqui muito tempo e ndo tem como sair, percebemos como & importante a

salde dos filhos da gente, além do mais porque abandonamos a nossa casa, 0S

outros filhos, marido e as vezes até o emprego.. isso tudo desestrutura a nossa vida

[...1 E quando chega aqui é s6 sofrimento... eu sofro muito por ver minha filha doente

assim, piora, vai para UTI, volta para enfermaria e piora, volta de novo. (choro,

comocado de todas as participantes). E eu disse para ela gue gostaria de estar la

dentro com a minha filha, mas ndo pode (choro) [...] queria estar com ela para

protegé-la. Por que é assim Dra. Fatima, a enfermeira veio falar grosseiramente

COMigo por gue eu perquntei o que houve, que eu achei a minha filha roxa e ela

disse que a minha filha ndo estava roxa que eu enxergasse melhor, ela t& normal

(choro). Entdo, ela comecou a debochar da minha cara sabe, logo uma outra

enfermeira ja veio pegar a minha filha por que ela estava passando mal [...] (choro) e

eu disse que ndo sou culpada por ela estar roxa, eu gueria muito dar um coracdo para ela




[...], eu sei que as vezes pode parecer que a gente “enche o saco” delas, quando

fazemos perguntas e gueremos saber de tudo, mas quando cheguei |4 Dra. Fatima,

minha filha estava roxa e ela disse que nao, ela esta normal [...]. Depois viu que a minha
filha estava ruim, dai outra enfermeira veio acudi-la como ja te falei, ai ela fica

debochando de mim. Entdo veio outra enfermeira que esqueci 0 nome e me explicou o

caso dela. Elas ndo entendem que para mim, é tudo novo, o caso da minha filha é novo,

€ tudo novo para mim, ndo tenho entendimento e a enfermeira ndo tem paciéncia (choro).

Ela me mandou ir para outro canto por que nao ia adiantar eu chorar e ficar 14, ndo ia

resolver, entdo ela fica debochando de mim? Outro dia eu a vi penteando o cabelo da

minha filha com muita forca e ela é bebezinha, dai eu falei, olha, a cabecinha dela é muito

molezinha, escova mais devagar, ai ela veio com ignorancia comigo, s6 por gue eu

reclamei, se ela ndo gosta de trabalhar, fica em casa, da lugar para guem tem amor e

carinho e quer trabalhar. Tai uma enfermeira que foi l1a e eu gostei dela, ficou muito

preocupada e agiu diferente dela, até a servente viu 0 que eu passei la, viu a

preocupacdo que eu quase perdi a minha filha (choro). Eu estou aqui e s6 Deus sabe

COMmo eu estou por dentro, guem é mae sabe o0 que estou sentindo por dentro. Eu sorrio

para vocé mas por fora, por que por dentro sé6 quem sabe sou eu, ndo esta sendo facil

para mim, eu choro dia e noite, mas eu ndo demonstro para ninguém. Meu outro filho

esta la com minha mée, mas eu ndo posso fazer nada por que eu estou aqui, entdo eu so

choro, choro.

Fatima: E, eu imagino... infelizmente é muito dificil a situacdo de uma mae que sofre
diante da doenca do filho. E estas coisas que acontecem, sdo desagradaveis, €
lamentavel, pois n6s entendemos que todos devem ser bem tratados, uma relacao
reciproca, quando acontece algum dissabor, gera um desgaste. Ndo € para acontecer
esse tipo de coisa... tem também a questdo de empatia, enfim, a gente sabe que nenhum
profissional pode ser destratado, como também os usuarios ndo podem ser maltratados.

M1 Natalia: E por gue é assim, para gente gque vive essa situacdo, qualquer coisinha

se a minha filha esta passando mal ou ndo, para gente é novo e elas dizem que esta

normal, ndo estd normal, para mim néo esti. Ai a enfermeira diz gue é normal e ndo

sabe 0 que a gente sente. Amanha vai fazer uma semana que minha filha operou e

logo nos dias seguintes apds a cirurgia fui visitd-la e quando cheqguei perto dela eu vi

a minha filha branca, branca, branca, ai a enfermeira me viu @ me puxou para sair,

disse que ndo era para eu estar la ndo, que ndo era para eu entrar nao € me puxou

para eu sair. Entdo o doutor ouviu e disse, eu mandei ela entrar e foi ai que o doutor




falou: vocé reza, por que sua filha estd muito mal. Eu sai daqui arrasada, chorei

muito pela minha filha. Depois sabe o que aconteceu? O cirurgido disse que ela

tinha tido duas paradas e o cirurgido gue operou tinha ido duas vezes la. Depois de

uns dias ela ficou bem, gracas a Deus e hoje ela esta bem. Mas, na hora que eu vi

ela passando mal, percebi os inchacos, eu vi minha filha branca.

Fatima: A gente lamenta viu Natélia, por que € muito chato, é dificil porque tem bons
profissionais e infelizmente outros que ndo sdo tdo competentes e acontece esse
tipo de coisa. E dificil, a gente entende o sofrimento que vocés estdo passando,
sabemos que tem bons e maus profissionais, mas se vocé se sentir afetada pelo mal
atendimento, lesada quanto ao seu direito de acompanhar sua filha, tem aqui no
hospital um canal de expressdo que se chama Ouvidoria, para reclamacoes, dar
sugestbes e vocé podera exercer seu direito de cidadania, € como alguém lhe
colocou que vocé poderd ir buscar os seus direitos.

M1 Natalia : E, mais eu ndo sei o nome da enfermeira ndo, na verdade eu nem

perguntei, por que vocé fica tdo aflita e ndo tem o habito de perqguntar os nomes dos

profissionais, ndo é ?

Fatima: E, mas € importante saber os nomes dos profissionais que atendem os filhos
de vocés. Vocés sabem que nos vivemos num mundo cheio de direitos e deveres,
vocés aqui tem os deveres e os direitos. Se vocés ndao sabem os nomes dos
profissionais que atendem os filhos de vocés, € muito ruim. Vocés precisam saber 0s
nomes dos profissionais, até para que vocés ndo cometam injusticas, quando forem
comentar algo de algum profissional, reclamar ou elogiar, pois vocés podem misturar

0S homes e cometerem algum equivoco.

O relato dessa méae foi muito forte, pois todo o grupo sentiu na pele o
sofrimento, angustia, inseguran¢a, medo de perder a filha, muita inquietagéo
em relacdo a seguranca da filha ao estar num local entregue nas méos de
pessoas estranhas e o sentimento de culpa por ver a filha sofrer. Entdo tudo
gue acontece em volta dessa mée tem um significado importante, a forma
como se dirigem a ela, o modo como a tratam, o tom da fala, tudo isso
repercute fortemente no seu pensar... Devido ao momento de dificuldade
gue enfrenta, ndo se preocupa em saber nome dos profissionais que estéo
cuidando da sua filha e ndo tem certeza se pode reclamar sobre os fatos
gue presenciou, a forma como foi tratada. Percebemos a instabilidade e
despreparo dessa mae em exercer 0s seus direitos, por desconhecimento
até dos nomes dos profissionais, como pela situacéo de inferioridade, por
achar que figura no polo mais fragil da relacdo. Isso faz com que muitas
maes se calem diante de algo que presencie errado. Mas o que mais
impressiona é o sofrimento da mae em acompanhar sua filha diante de uma
situacdo nova e inusitada aos seus olhos, mente e coracao.



M6 Leidiane: Tem gue saber o nome do profissional que estd acompanhando, ndo

é€? Pois eu tenho coragem de reclamar sim e saber o nome dos profissionais. Hoje

eu chequei na UTI as 9:00h, a minha irmd chorava que solucava... era chorando

direto, direto...agora eu me dou muito bem com as enfermeiras, mas a minha irma

ndo gosta de uma enfermeira que atendeu ela ndo. Ela disse que a enfermeira é

muito chata, ela disse que pediu a enfermeira para me chamar, estava muito triste,

anqustiada, querendo me ver, mas a enfermeira disse que nao ia fazer isso por que

ela estava muito ocupada. E disse que ela ndo ia sair tdo cedo da UTI e ir para a

enfermaria por causa da bactéria, que ela esta infectada e podia passar para as

outras criancas. Dai a minha irma ficou com tanta raiva dela que chorou tanto que

solucou. Ela ndo teve modos de falar com minha irma. Toda noticia que os médicos

e as enfermeiras querem falar, eles falam sé para mim. Mas, essa enfermeira ontem

sO esperou eu sair, vir embora, para ela falar diretamente com a minha irma e deixa-

la nervosa assim.

M3 Emilia : Mas eu acho gue ndo devia reclamar, por gque a gente ndo sabe o que

estd na cabeca das pessoas, elas podem guerer prejudicar os filhos da gente e eu

s

acho que é melhor, ndo reclamar. As vezes elas podem querer descontar nas

criancas, eu deixaria passar, tenho medo delas maltratarem minha filha, é o que

penso.
M6 Leidiane: Eu acho que se tiver acontecendo algo errado é para reclamar sim. Eu

entrei e vi que a minha irm& ndo estava asseada e com a fralda ensopada de urina

do lado e o lencol ainda estava todo molhado de urina. Dai eu perguntei por que s6

trocam a fralda e o lencol ndo? Mas, acabei s6 conversando com as enfermeiras,

nem fui reclamar na ouvidoria. E por isso gue as vezes eu paro e fico pensando

também o0 que eu vou falar para ndo falar demais...A gente bota uma coisa na

cabeca e ndo é para botar, dai a gente fica revoltada e fala coisa que ndo é para

falar, é por isso que é para pensar bem, mas eu tenho tudo na minha cabeca, eu

tenho é um jornal.

M3 Emilia: Mas, ndo se deve reclamar, além do mais reclamar por qualquer besteira

também nao é legal. Eu prefiro ndo fazer nenhuma reclamacao. NOs estamos num

lugar estranho, ndo conhecemos as pessoas, nds ndo estamos na casa da

gente...tenho medo do coracdo da minha bebé sofrer por alguma coisa gue eu possa

dizer, ndo quero fazer minha filha sofrer por causa de algo que eu venha a falar,

Deus me livre !




Percebemos neste dialogo, o nivel de compreensdo das méaes sobre o
exercicio da cidadania. Foi notério a divergéncia entre as maes quanto ao
posicionamento sobre as reclamacdes, criticas, sugestfes, etc; Sentimos
algumas maées presas a ideologia do favor em relacdo a saude, que as
impedem de exercer os seus direitos. E fato o medo de retaliacbes por parte
dos profissionais que cuidam dos seus filhos e por isso, muitas se calam, se
recolhem no seu mundo de sofrimento, esperando que os filhos melhorem e
possam receber alta. Isso também é acrescido pela dificuldade que elas tem
em reconhecer seus direitos, o nivel de escolaridade raso, o proprio
conhecimento de ser cidada

Fatima: Mas vocé demonstra medo, isso ndo € legal, tem que administrar isso
melhor, deve ser muito ruim esse sentimento de medo e retaliagdo. Bem, voltando
ao assunto do tema do trabalho, vamos dar sequéncia as outras méaes que nao
responderam a pergunta.

: Tem que ter higiene, lavar as maos, por gue tem criancas que vao

merendar, almocar e ndo lavam as maos. Ali transmite doenca, né? Escovar bem os

dentes, tomar banho direito, as bactérias estdo nas maos, né? O que eu vejo é que

as vezes a gente fica sem essas orientacdes quando interna e faz as coisas erradas,

por que tem méae aqui que nem sabe ler e escrever, ndo sabem o que é certo ou

errado e isso contribuem com a infeccdo hospitalar. Tem mées aqui que ndo tem

nocao de higiene mesmo..

Fatima: Muito bem, vocés estdo vendo como uma coisa ta puxando a outra? A
infeccdo é o grande vildo no hospital para prejudicar a saude dos pacientes. As
maes acompanhantes tem que tomar muito cuidado, até para pegar no seu filho e
depois colocar o filho do leito vizinho nos bracos. Cumprir com as orientacdes e
normas hospitalares.

M3 Emilia: Devemos seqguir todas as orientacdes de higiene para evitar as infecg¢des.

Lavar bem as mdos. Ndo ficar nas outras enfermarias, ndo andar pelos corredores

do hospital. Sei disso por que a minha filha pegou uma infeccdo muito forte e me

orientaram a ter muito cuidado. Mas, vejo gque nem sempre a gente recebe essas

orientacdes que sdo importantes, como também sobre a doenca que 0S NosSsos

filhos tem. Quando a mée se interessa em saber, ela faz perguntas, vai atrds, mas a

grande maioria aqui nem sabe o que o filho tem e muitas vezes nem sabe guem vai

operar seu filho, o0 nome do cirurgido, parece que a gente entrega o filho da gente

para ser cortado por um desconhecido, isso € muito ruim, nos deixa mais nervosa

ainda...Sabe doutora, a gente entrega 0s nossos filhos e fica rezando, pedindo a

Deus gue eles voltem para noés...




A maioria das mées se ressente sobre a falta de conhecimento da doenca
dos filhos, a informac&o sobre qual médico cirurgido vai operar seu filho,
além das orientacdes sobre infeccdes hospitalares. Isso tudo faz muita
diferenca no acompanhamento durante a internacdo, pois O
desconhecimento gera inseguranca, medo, instabilidade emocional e isso é
muito ruim para elas. Como relatam, ja tem medo de se expressarem, medo
dos filhos sofrerem algo de ruim por parte de alguns profissionais se elas
fizerem alguma reclamacéo, tudo contribui para o fato delas se isolarem
num mundo de incerteza e angustia

Fatima: Bem, vemos como € importante a educacdo em saude para diminuir a
infeccdo hospitalar e o conhecimento de vocés sobre a doenca dos seus filhos, ndo
€? Como também a necessidade de um envolvimento maior dos profissionais no
repasse das informacdes. Entdo, como percebem, vocés pontuaram outros olhares
para melhorar a saude dos filhos de vocés, principalmente os relacionados ao
periodo de internamento.

M4 Jardene: Acho que também seja a higiene, olhar onde a crianca vai andar, onde

ela passa a mao e depois pde a mdo na boca, deve vigiar a crianca por que ela

passa a mao na boca em tudo que ela vé pela frente. E guando nds estamos com 0s

nossos filhos internados é muito pior, por gue aqui tem muita contaminacao e passa

infeccdo para o0s nossos filhos também. Tem muita mdezinha que ndo sabe e deixa

as criancas soltas aqui, cai chupeta no chdo, a crianca poe na boca e ela ndo esta

nem ai... depois a crianca tem diarréia, infeccao, dai ela passa mais tempo internada

e a mae ndo sabe por gue..

Fatima: Vocés estdo percebendo muitas coisas que envolvem a saude. Entdo se eu
falar sobre tudo isso e associar a saude, vocés concordam? Tudo iSso repercute na
doenca. Se eu moro num lugar afastado, sem saneamento, sem infraestrutura
bésica de habitacdo, tudo isso tem a ver com a saude? (todos concordam). Assim a
saude é entendida como um direito fundamental e esta garantida através da nossa
Carta Maior que € a Constituicdo. Entdo minha gente, a satude envolve muita coisa.

M10 Fatima: Pois &, a saude é tudo que foi discutido ai, a limpeza, a higiene, comer

bem, dormir bem, acordar bem.

Fatima: A saude engloba muita coisa, ndo é? A saude é responsabilidade do poder
publico, € dever do Estado e direito do cidad&o. A saude tem um conceito amplo. O
nosso Sistema de Saude é publico. Devemos lutar pelo SUS. Vocés aqui estao
usando a saude publica, mas reconhecem que é um direito de vocés? Vocés pagam
para ter a saude aqui no hospital? Vocés estdo pagando para ter a saude e

assisténcia dos filhos de vocés aqui? N6s pagamos indiretamente através dos



impostos. Vocés contribuem para estarem aqui ? O doutor que estd operando, eu
que estou atendendo vocés, o remédio que os filhos de vocés estdo tomando, vocés
estdo pagando? Sai do bolso de vocés ?

M3 Emilia: Sai sim, do bolso da gente, pagamos para estar aqui.

Fatima: Pagamos como?

M3 Emilia: Acho que na forma de impostos.

Fatima: Muito bem !

M4 Jardene: E a gente paga muito imposto, € demais!!

Fatima: Além do cuidado com a alimentacdo, higiene, da crianca estar alegre, ter

assisténcia, lazer e a falta de saneamento basico influencia na saude? Sim ou nao?

Nesse momento comecamos a discutir a salde num aspecto mais
amplo, abordando todos os fatores que influenciam na saude ditos por
elas no decorrer do Circulo.. Percebemos muito interesse por parte das
méaes em verbalizar o que foi dito sobre salde. Isso vai fortalecendo o
conhecimento sobre a pergunta norteadora apresentada neste Circulo
de Cultura e reforcando um melhor entendimento do que seja saude
para os filhos delas, na perspectiva do direito

Vocés estdo vendo que a saude tem um conceito bem amplo, ndo é?
Vocés estdo percebendo que tudo envolve a saude? Lazer, agua tratada,
saneamento basico, moradia, enfim, tudo engloba saude. E esse conceito esta
regulamentado e assegurado pela Constituicdo e a falta de algum desses tépicos
que falei influenciam no conceito de salude que a gente precisa ter. Isso é uma
conquista de cidadania. NOs temos que saber que tudo tem imposto e o que reverte
para n6s? Temos que ficar atentos e saber em quem votar, por que as reformas que
queremos se dao através de bons politicos, através do seu voto consciente em
pessoas honestas, é que teremos a possibilidade de um governo melhor...que isso
ndo é esmola ou vocés acham que o servico de saude prestado pelo governo é
esmola? Vamos refletir sobre isso. Os que ndo querem reclamar, talvez tenham
medo de alguma retaliacdo por parte dos profissionais, concordam? Vocés acham
gue estao aqui de favor?
M1 Natalia: Nao
M3 Emilia: Nao
M4 Jardene: Nao, ninguém.

Fatima: Podemos dizer que a saude é um direito?



Taiane: A saude € um direito de todos nés e a saude é igual para todo mundo. A
Constituicdo diz, a saude é igual para todos, sem diferenca de cor, de raca, de
salario, a saude é um direito igual para todos. Ela tem direito ao filho dela na UTI,
todos tem direitos iguais.

Fatima: Agora o que € mais triste, por que a saude publica que a gente hoje utiliza,
enfrenta dificuldades, estdo desviando o dinheiro da saude, o governo repassa a
verba e 0os maus gestores se apropriam do dinheiro em beneficios proprios. Mas o
gue € mais triste, é porque esse sistema de saude no Brasil (vocés conhecem néao €,
O SUS?), que é perfeito, sofre com a ma gestdo, desvio de verbas, etc; Agora vou
fazer que nem a maezinha que chegou aqui procurando o Dr. SUS, achando que era
um médico. (risos) Entdo, O SUS, é um Sistema Unico de Salde, faz parte da
politica de saude, a politica publica de saude que € elaborada, reconhecida e
efetivada. E ela se efetiva através do qué? De cuidados na atengdo primaria, |4 no
posto de saude, quando vocés vao levar os filhos de vocés, na secundaria quando
requer uma atencdo maior e que os postos de saude néo tem condicGes de oferecer
e na terciaria que sao os hospitais. A atencéo terciaria € quando vocés buscam um
atendimento mais complexo das doencas dos filhos de vocés, quando nao
encontram nem nos postos de saude, nem nas unidades de referéncias na atencéo
secundaria ou quando sao encaminhadas pelo médico. Aqui é para ter condicdes de
atendimento e gquem mantém isso aqui, sdo as verbas do governo federal e
estadual. S6 que esse hospital € um hospital publico que faz parte do SUS. Entao
guando vocés reclamam de algo, vocés estdo exercendo o direito de cidadania. Nao
implica que vocés sofrerdo retaliacdes dos profissionais que trabalham. Logo vocé
estd no seu direito de reclamar. Como também vocé esta no seu dever de cumprir
com as normas do hospital, porque todo hospital tem norma. Mas o que é
lamentavel é que essa pessoa que por ventura destrata o usuario esta sendo paga
pelos impostos, vocés pagam meu salario e eu também pago, através dos impostos.
Entdo os profissionais devem trabalhar e atender bem ao publico que procura os
servicos de saude. E a concepgdo da saude publica é que temos que lutar por ela,
por que o que esta sendo posto ai, € uma politica privatista, de lucrar com a saude e
a saude publica ndo tem lucro, ela recebe a verba para dar assisténcia a todos sem
distin¢do. O filho do doutor se chegar aqui, deve ter os mesmos direitos que os filhos
de vocés. Por que ele devera ser atendido primeiro do que o filho da Natalia? Até

pode, se estiver em crise passando mal.. Se um filho do rico precisar de um



transplante, ele ndo vai conseguir 14 fora ndo, em um hospital particular, mesmo
pagando mil reais, quinhentos mil ou hum milh&o, ele vai conseguir € num hospital
publico, por que aqui € onde funciona e realiza transplantes, procedimentos de alta
complexidade no atendimento e no cuidado que o hospital se propde. Entdo os
profissionais sdo competentes para esses tipos de atendimentos e aqui faz
transplantes para todos, para o filho do pobre, para o filho do rico. Entdo, esse
sistema publico de saude é que nds deveriamos estar lutando por ele.

Taiane: Mas para lutar € preciso conhecer 0s nossos direitos, muitas pessoas nao
sabem dos direitos e tampouco dos deveres. E tem muita gente querendo tirar
nossos direitos. A gente ndo procura muitas vezes por que nado sabemos onde
procurar, porque ndo conhece os nossos direitos. E importante a gente conhecer e
saber o que é que a gente tem de direito e 0s nossos deveres também. A gente ndo
vai buscar o que a gente ndo sabe, entdo é importante saber quais 0S n0ssos
direitos.

Fatima: E quando nds conhecemos 0s nossos direitos, a gente luta por eles, por que
tem um monte de gente querendo tirar os nossos direitos e numa esfera maior de
compreensao € necessario sermos cidadaos, saber votar e votar bem, por que 0s
politicos sédo quem elaboram as leis, promovendo os direitos da gente ou tirando-os,
dependendo da conveniéncia deles. Colocam direitos dos aposentados e tiram
esses direitos, enfim, eles elaboram as leis que vao ser utilizadas e que vao
respingar em todas nos.

Taiane: Por isso que é tdo importante ficarmos atentas ao conhecimento dos nossos
direitos, por que quando alguém nos quer tirar algum direito, nos ja& devemos lutar
por eles, percebemos que algo esta errado, ndo € assim, porque querem tirar 0s
nossos direitos? Vou lutar por eles e nao deixar que me tirem.

M2 Cristiane: Verdade, mas a gente parece ndo conhecer 0os nossos direitos..

: Devemos conhecer para ndo sermos lesadas.

M3 Emilia: S6 acho que se nés ndo temos estudo para entender, fica dificil e tem

também o medo que atrapalha. A educacdo é a base de tudo, sem educacdo nao

sabemos nem reivindicar 0s nossos direitos, o direito a salide dos nossos filhos.

M1 Natalia: Mas na pratica, reivindicar esses direitos é tdo dificil.

M4 Jardene: Eu fico agoniada, ndo sei nem por onde comecar e as vezes dou uma

de doida.



Fatima: Entdo a gente tem que partir por ai, ter essa visdo, ndo é se enganar em
votar naquele politico que aparece uma vez no ano na sua casa, lhe da um saco de
cimento, promete um monte de coisa, vocé vota e depois ele some. Vocé nao sabe
guem ele &, o que faz, qual papel dele na vida publica, se tem ficha suja, se ele
contribui com politicas publicas eficientes, o perfil dele e tampouco a histéria de vida
dele. E muito triste chegar criancas aqui para internar e s internar porque € parente
ou conhecido da doutora e a assistente social estd pedindo, dai passa na frente
daquele que ndo tem conhecimento, que saude é essa entdo? Nao, isso ndo pode
funcionar assim, os direitos sao iguais para todos, independentemente de alguém
estar por tras, todos devem ter acesso igualitario aos servicos publicos de saude.
Entdo, a gente vai tentando construir e fortalecer essa cidadania com participacéo e
conhecimento para que todos tenham acesso a saude publica. Torcer que essa crise
que estd passando o pais, ndo va repercutir e prejudicar mais ainda a populagcéo
que sofre em busca do atendimento, o paciente que precisa da salude e o0s
profissionais que estdo também na linha de frente que sofrem para dar um
atendimento melhor e de qualidade.

Bom, agora para finalizar o nosso encontro, vamos para um outro
momento em que nds vamos distribuir umas revistas, para que vocés possam fazer
uma colagem.

Taiane: Bem, para iniciar a técnica da colagem, vocés agora vao procurar nesse
material, figuras, palavras, que se relacionem com tudo aquilo que foi discutido hoje,
com tudo que se relaciona o que seja saude para o filho de vocés. Dai vocés vao
cortar e fazer uma colagem nessas folhas de cartolinas. Depois vamos apresentar
ao grupo, e vocés poderdo discutir sobre as figuras escolhidas e aprofundarem
sobre os temas discutidos nesse Circulo de Cultura de hoje.

Fatima: Gente, estou gostando muito das figuras que vocés estdo escolhendo,
percebo que tem muita simbologia e demonstram ainda expressoes, temas, palavras
gue nao foram ainda discutidos ou falados antes. Entdo a figura expressa também a
subjetividade de cada uma, isso é muito interessante. Vocés estdo vendo que saude
€ tudo, quando vocés estiverem |4 na casa de vocés vao se lembrar desse
momento, do que seja saude para os filhos de vocés.

Gente, que massa essa figura aqui, adorei, quem achou essa figura?

M3 Emilia: Qual? Ah, foi eu, achei que tinha tudo a ver, pois diz, onde tem educacao

tem tudo, por que a educacao tem tudo a ver com a saude. Se a gente é esclarecida




a gente vai poder cuidar melhor dos nossos filhos. Parece uma coisa, por gue eu

nao gosto de estudar, mas sei da importancia do estudo... eu podia ter terminado o

ensino médio e me formar, mas infelizmente quando a gente casa e depois tem

filhos sdo tantas coisas a fazer que dificultam a gente sequir estudando... mas o que

sei da para as minhas necessidades...

M6 Leidiane: Concordo também, pois a educacdo é salde e se a gente sabe das

coisas n6s vamos poder ir atrds dos nossos direitos.

. Essa figura da educacado foi muito boa. Mas essa sobre a mae

nervosa que passa para o filho € uma verdade, porque nés ficamos nervosas e

passa tudo para os filhos, mas como é que a gente segura toda essa emocao?

Fatima: Na verdade essa questdo da emocao € muito dificil e pessoal por que tem
maes que sabem trabalhar bem esse sentimento e ndo deixa passar para os filhos,
mas outras ndo conseguem e sofrem por isso, vai depender de cada uma.
Quiséramos nds, mantermos o equilibrio e ndo nos estressarmos assim, mas a
gente acaba passando o nervosismo para os filhos, ndo é?

Taiane: Pronto meninas? Terminaram? Vamos finalizar..

M4 Jardene: Sim. Tem mais figura ndo doutora..(risos)

Fatima: Adorei. Gostei de tudo, das falas, das fotos, da colagem, enfim do momento
que nos tivemos, da possibilidade de discutir sobre um tema tdo atual e cotidiano
gue interfere nas nossas vidas. Pronto meninas, olhem o produto da arte de vocés.
Taiane: Alguma de vocés querem falar alguma coisa?

: Essa figura que eu cologuei, expressou bem o que eu penso, & muito

legal vocé falar através de figuras.. (risos)

: As vezes a gente quer dizer alguma coisa gue nao sabe como falar e a

figura ajuda, essa da mae nervosa t4 muito linda, bem significativa.

A do lazer também, saude tem gque ter lazer.

Ainda tem o cuidado com a alimentacéo, ter alimentacéo saudavel, ne?
Mas fica dificil por que nem sempre temos condi¢cfes de variar por que tudo t& muito
caro e ndo temos dinheiro para isso.

M4 Jardene: Eu sou muito doida e as vezes perco a paciéncia, mas aprendi que

tenho que pensar antes de falar algo errado.

M1 Natéalia: Eu gostei muito, apesar de ndo entender muito bem que para ter salde

precisava de tanta coisa junta. E impressionante né minha gente ?




M2 Cristiane: Eu nunca pensei dessa forma sobre a salde, a gente sofre tanto que

ndo tem nem tempo para pensar sobre isso, até para lutarmos pelos nossos direitos.

Fatima: Legal meninas, acho que deu para compreendermos um pouco sobre esse
tema tdo presente na vida de cada uma das maes aqui e repensar sobre ele, numa
visdo de garantia do direito a saude, na busca da sua efetivagdo como direito social,
0 que nédo deixa de ser uma construcao da cidadania. Obrigada pela disponibilidade
e atencdo em participar desse trabalho e vivéncia nesta tarde de hoje e vamos tirar
umas fotos agora para depois comermos um lanchinho.

Taiane: Vocés gostaram meninas? Entdo na quinta-feira vamos ter outro encontro,
por que hoje nds tratamos o que representa saude para os filhos de vocés e no
préximo vamos falar sobre como vocés se sentem no momento que iam em busca
da saude dos filhos de vocés, sobre o0 acesso e o que pode ser feito para garantir a
saude deles? Obrigada pela presenca!

Palmas !

Apo6s as discussdes, a técnica da colagem foi extremamente educativa e
ajudou as méaes a expressarem sobre o que foi apreendido durante o
Circulo de Cultura. As mais inibidas se colocaram através dessa técnica ao
usar o lddico como forma de expressdo e muito contribuiram para o
desfecho do tema. O conjunto foi satisfatério pois ainda surgiram novos
olhares através das figuras e elas iam discutindo e trocando seus saberes,
senso comum direcionados pelas fotos encontradas. Isso fortaleceu o
vinculo entre elas e sentimento de unido ao reconhecerem que todas
passam pelo mesmo caminhar, sofrem 0 mesmo drama, umas mais
intensamente e outras menos, mas na certeza que o objetivo que as trazem
ao hospital € o mesmo, que é sair daqui com os filhos curados, bem, para
gue possam retornarem as suas casas e retomarem as suas vidas deixadas
para tras..



Transcrigdo do 2 Encontro do Circulo de Cultura dia 05/07/2016

Fatima: Ja tivemos um primeiro momento, em que fizemos uma pergunta
norteadora: o que cada mae entendia 0 que era saude para os seus filhos, qual era
a percepcdo de cada uma sobre salude. Entdo vocés colocaram que saude é a
crianga estar saudavel, engordando, brincando, outra ja envolveu a questdo do
cuidado, da assisténcia, a outra ja falou da questdo da educacado. Depois fizemos
uma técnica das figuras que é através do ladico, das imagens, vocés colocarem na
cartolina o que era o conceito do que vocés aprenderam, sobre que a gente
trabalhou aqui e hoje vamos dar continuidade.
Taiane: Vamos fazer uma dindmica, como acolhida para vocés lembrarem uma da
outra e tem também a Carol que € a primeira vez que ela vem.
Fatima: A Carol trabalha com a gente também, € bolsista e estuda na faculdade da
UECE e est4 ajudando a gente nessa pesquisa.
Taiane: Entdo gente, eu vou fazer uma dindmica bem rapida, como vai ser essa
dindmica? Vocés estdo vendo que eu dei os crachds com o nome errado, entao
assim, vamos fazer uma breve apresentacdo e depois vamos procurar saber de
quem € o cracha certo? Vou comecar por mim. Eu sou Taiane, sou académica,
estudo na UECE, faco Enfermagem e estou aqui para pesquisar, aprender um pouco
mais.
Carol: Sou Carol, também sou estudante de Enfermagem da UECE e estou aqui
para conhecer mais sobre vocés, o que vocés pensam sobre a saude dos filhos de
vocés e contribuir de alguma forma com esse conhecimento, jA pode ir trocar o
cracha?
Taiane: Nao agora ndo, tem que prestar atencdo de quem €, no final vamos atras de
guem € o cracha

, eu ndo estudo, ja falei que néo gosto de estudar, ja tenho trés
estudos para eu cuidar. (risos)
Carol: Vocé pode dizer quantos filhos vocé tem...

Tenho trés filhos e eu trabalho, sou cozinheira e também nas horas

vagas eu faco roupa.

, estou aqui acompanhando meu bebe e tenho dois filhos, que ja

sdo dois rapazes e trabalho com vendas e sou dona de casa e agora nhesse

momento eu quero aprender mais com VOCEs.




M4: Sou Jardene, também estou acompanhando meu filho e estou aqui com ele que

esta doente e s0...

, tenho trés filhos e estou com um aqui internado e hoje vou ja

para casa e trabalho como ajudante de restaurante.

M1: Eu sou Natalia, tenho dois filhos, a mais nova é uma bebé&, uma menina e esta
aqui internada. O outro meu filho é um menino e estda com minha mae...Eu ndo

trabalho e estou aqui com minha filha que como ja disse da outra vez, esteve muito

mal, dai melhorou um pouco, veio para a enfermaria e agora piorou, voltou para a
UTI.. Estou muito triste por isso.
M3: Eu sou a Emilia, tenho trés filhos, estou agui com a minha filha que veio para

fazer cirurgia. Eu trabalhava fora de casa mas depois tive que deixar e agora estou

cuidando dela aqui...

Fatima: Eu sou Fatima Coelho, sou assistente social da pediatria, trabalho ha 22
anos na pediatria e estou desenvolvendo esse trabalho de pesquisa, porque resolvi
fazer o mestrado e estou aqui tentando concluir e para que eu possa concluir o
curso tenho que apresentar uma pesquisa de um determinado tema, e desse tema
fazer o trabalho que é uma dissertacdo. E para isso, devo concluir mais um
momento com vocés, de ouvi-las, sobre o tema que € 0 nosso objeto de estudo...
entdo para concluir eu preciso da participagdo de vocés que sdo as maes e ou
familiares responsaveis pelos pacientes cardiopatas. Entdo, a construcdo dos
Circulos de Cultura se ddo em trés momentos, ja fizemos um e hoje € o segundo
momento e quinta feira se Deus quiser vai ser o terceiro encontro. Portanto, é um
prazer estar aqui com VOCés e mais uma vez eu agradeco a VOcés e as meninas que
estdo colaborando. Assim além de assistente social, estou no mestrado
desenvolvendo essa pesquisa e pretendo depois aplica-la na prépria unidade que eu
trabalho, quando desenvolver a tecnologia resultado dessa pesquisa e tudo isso
sera construido juntos com voceés.

Taiane: Entdo terminado as apresentagdes vamos procurar a dona do cracha
Fatima: Quem sera a dona do meu cracha?

(todos realizando a dinamica trocando os crachas)

Fatima: Vamos dar continuidade, como no primeiro encontro foi feita uma pergunta
norteadora, hoje vamos fazer nossa segunda pergunta e dar seguimento ao Circulo
de Cultura. Entdo queremos ouvir de vocés: o que pode ser feito para garantir a

saude do filho de vocés? Como vocés se sentiram no momento que VOCES



necessitaram da saude e que vocés tinham que recorrer a assisténcia? No
momento em que vocés estavam com os filhos de vocés doentes, 0 que VOCEés
recorreram para ter acesso a saude deles? Como vocés chegaram até aqui? Quais
os empecilhos que vocés encontraram no percurso, as dificuldades para terem
acesso a saude dos filhos de vocés? Quem orientou vocés até chegarem aqui,
quando descobriram que algo estava errado com os filhos de vocés? Como
comecou essa peregrinacdo de vocés? Entdo, eu queria ouvir de cada uma de
vocés, desde a descoberta da doenca, até chegar no local certo, por onde vocés
passaram? Se houve dificuldades? Essa seria a pergunta, certo? E o sentimento de
cada uma, como vocés se sentiram diante da doenca e a quem buscaram essa
ajuda. A guem recorreram para buscar essa assisténcia.

Praticamente a minha ajuda foi dentro do hospital Albert Sabin, s6

gue ninguém dizia que a minha filha era doente do coracdo, s6 diziam que ela tinha

refluxo e ndo sei o que mais, foi fazendo exames e um tratamento com a

nutricionista de onde eu moro e praticamente eu vivi esse sofrimento uns trés anos a

cinco anos de la para ca. O carro da prefeitura ia 14 e barrava e dizia ndo da certo e

continuava a remarcar e ficava para trés meses ou quatro meses e aquela situacao

de ir e voltando. E ela foi tendo umas crises, uma por cima da outra e ia para o

hospital e voltava e tomava medicamento e voltava, mas nunca chegaram a fazer

eco, somente o eletro e diziam o coracdo estd acelerado mais estd normal, essas

coisas que dizem quando ndo sabem o gue é a doenca dos filhos da gente... dai

davam um medicamento, voltava para casa e ficava aquela situacdo dificil. Tinha

dias que eu passava a noite com ela internada, s6 medicacdo e medicacdo. Dai um

dia, uma vizinha minha me disse: procura fazer um eco. Entdo eu marquei e passei

seis meses a nove meses esperando [...] é, para vocés verem como é dificil viu? Por

iSSO _que tem muita crianca que morre, por falta de assisténcia, sabiam? Entdo

marcaram para 0 INCOR CRIANCA, o Instituto da Crianca. E 0 médico disse assim

que fez 0 exame: maezinha isso aqui vai ser caso de cirurgia. E aquilo me peqou de

surpresa, me parou e eu figuei ali parada e ele disse: ndo, mas ndo é nada demais.

Mas, mde que é mae se preocupa com qualquer tipo de doenca. Com guem era

acostumada a viver a vida toda com ela nessa situacdo. E a doutora Marcia quem

atendeu a gente 14 no Instituto foi quem encaminhou para ca. Eu sofri muito minha

gente, era por gue Deus nao queria levar minha filha mesmo, por que se

dependesse desses médicos no comeco, a maioria ndo diz as coisas direito, e a




gente tem até medo de perguntar as vezes porque eles sado tdo distantes da gente...

as dificuldades que eu passei até alguém me alertar para eu pedir um exame de eco

e a demora para fazer, sei ndo...

Fatima: Foi uma longa peregrinacdo até chegar aqui, porque la onde vocé estava os

médicos ndo descobriram o que era e foi uma vizinha que disse que vocé tinha que
fazer o eco

Foi uma vizinha, os médicos nunca chegaram a dizer, vamos fazer um

eco, a aprofundar e bater um eco. E isso estd com dois meses que eu descobri que

ela tem uma doenca no coracao, imagina 0s anos para trds eu penando com minha
filha?

Fatima: Infelizmente muitas chegam e ndo tem condicbes de operar por conta da

demora, muito triste isso...

E o médico disse que ela ja nasceu com esse problema e ddo até dois

anos para fechar e caso era para eu ter procurado assim gue ela nasceu, mais no

hospital também ndo disseram nada e |4 fizeram 0s exames e encaminharam para

casa e pronto, ai vi que ela tinha crises, voltava para o hospital e ficava nesse

sofrimento e eu de resquardo, estava com menos de um més de resguardo,

cesariana_e _com _uma _menina recém nascida € meu ex-marido com a menina,

chegaram a levar ela para o hospital, mas ela ndo queria ir mais ninguém,

adolescente ndo é com todo mundo, e até com 15 dias eu cheguei a ir com ela para

0 hospital de Sdo Goncalo com a recém nascida no braco.

Taiane: Depois que o médico disse que era caso de cirurgia, como foi essa
peregrinacdo? Foi rqpido ou ja te encaminharam para ca? Como foi?

N&o, eu passei uns dias eu voltei para casa, liguei e marquei a consulta

para doutora Marcia e até que foi rapido para vir para ca, ela ja disse logo que ja

estava muito avancado, parece que 17 milimetros e estava muito grande e tinha que

fechar. Ela ainda disse assim, se fosse pequeno nds iriamos esperar para fazer no

préximo ano, mas ja estd muito avancado e para a idade dela j4 estd avancado

demais e ela ndo vai poder chegar a fazer quase nada e gue ja estava no limite.

Fatima: O medo é esse, de ficar inoperavel e o buraquinho ir aumentando e
aumentando. Mais quando vocé chegou aqui foi todo um esquema do agendamento
la no SPE e ndo demorou muito ndo?

Ndo demorou muito ndo, ainda ndo operou, estou haguela situacao de

indo para casa e internando e ja esta agendado para o dia 10.




Fatima: E € a mesma dificuldade para vir para cé.
: E a mesma dificuldade porgue |4 é carro de prefeitura e tem que

agendar.
Fatima: Quando vocé estava na correria de ir para posto, Vocé ndao pensou em

procurar ajuda de uma pessoa com entendimento da salde que € um direito da
crianga ser atendida e ser assistida? E vocé nado recorreu a nenhum 6rgdo, nem
passou pela cabeca?

N&o, nem passou pela cabeca, porgue a gente ia e voltava e ndo tinha

tempo de nem pensar nisso, eu até ndo Sei N0 que pensar ou procurar, ainda mais

com outro filho pequeno. Ndo pensei em procurar ajuda nesse sentido nao.

Fatima: Certo

Quando minha filha nasceu, disseram gue ela era saudavel, mas toda vez que

ela dormia ela suava muito e ndo era normal para uma crianca recém nascida ficar

assim, mas eu nunca procurei saber ndo. Ela pegou uma pneumonia e foi transferida

I para o SOPAH e chegando |4 ela tomou 10 dias de antibiético e ela teve uma

crise bem na hora que a enfermeira foi aspira-la e ficaram olhando ela, observaram

e foi quando eu percebi que a médica disse que eu desse um jeito de marcar um eco

para ela porque estavam suspeitando dela ter um sopro, s6 que la ndo batia,

somente no Hospital Albert Sabin ou entdo no Hospital de Messejana. Mas ai

guando eu consequi marcar 0 eco, ela passou mal antes. Entdo no dia 11 de maio

ela passou mal e ia ser dia 13 e figuei dia 12 e 13 no hospital e de 14 fui transferida

para o hospital Albert Sabin. L& disseram que ela estava com pneumonia € mais 10

dias de antibiético e no nono dia de antibiético ela bateu outro eco e antes do eco

ela teve uma crise grande que quase ndo conseguiam fazer, entdo fizeram e deu

confirmando a doenca, entdo j& mandaram para o Hospital de Messejana, para o

cardiologista, mas ela passou 11 dias tomando medicamento no hospital Albert

Sabin e ainda chegou a ir para a reanimacdo, minha filha parou (choro)... foi uma

vez para a reanimacdo, muita crise, pegou um fungo l& no hospital e tomou uns

antibiéticos e mandaram ela para casa porque como ela estava perdendo peso, ndo

tinha condicdo de operar ela la no Albert Sabin e a Doutora Monica achou melhor

mandar para ca porque ndo dava certo mandar ela para casa, porque ela estava

com pneumonia. Foi muito sofrimento meu Deus. Até eu consequi chegar aqui foi

chdo viu? Sem falar na minha familia totalmente abandonada, gosto nem de

lembrar, pois ai o sofrimento aumenta. (choro)




Fatima: Ela estava internada la e veio para cé, foi isso? De UTI para UTI, pela
central de regulacdo?

N&o, ela estava internada |4, veio para enfermaria e da enfermaria foi para UTI.

Ela ficou do dia 15 até o dia 23 na enfermaria e quando foi dia 24 ela passou mal,

quatro crises em menos de uma hora, antes disso ela estava com acesso ho

pescoco e toda vez que iam dar o leite dela, ela chorava, e o doutor foi e disse que

achava que ela poderia estar com infeccdo devido a esse acesso. SO que antes eles

tinham que fazer uns exames, e quando ela teve essa crise que foi parar na UTI,

que foi percebido que ela estava com infeccdo mesmo, ai ela termina agora 0s

antibioticos. E ja fez o cateterismo hoje e provavelmente daqui para segunda ela ira

fazer a cirurgia.

Fatima: E, tem que ir bem para cirurgia, ndo pode estar infectada. Isso faz demorar
mais até realizar a cirurgia, ndo €?

Deu tudo normal, ndo esta com infeccdo, mais vai tomar os antibidticos até

sabado.
Fatima: Ela esta la porque também esta controlando as crises.

: Mas ela estd bem e ja estd com uns trés dias, porque como a bactéria era muito

resistente e forte, influi muito, pois além do coracdo a bactéria, ai € muita coisa para

ela.

Fatima: E antes de vocé chegar no Sabin qual era seu sentimento? E vocé vindo
para cd o que mudou? Por gque assim vocé ndo teve a peregrinacdo que a M5 teve,
a sua nasceu e quase ja foi logo que atendida, bem direcionada, diferente dela que
ia e voltava... Mas seu sentimento 14, como foi que vocé sentiu? Achou que ela
estava em um local especializado? Achou que estava seguro quanto aos
profissionais?

: No Albert Sabin eu ndo achava que ela estava sequra la nao.

Fatima: Vocé sabia da existéncia de outro hospital?

: Sabia que existia outro hospital que tratava o coracdo da minha filha, eles

estavam decidindo em dar alta ou mandar para ci, e depois que decidiram me

mandar para ca, no mesmo dia eu vim para ca.

Fatima: E aqui quando vocé chegou, vocé se sentiu bem?

: Comecaram a falar do caso dela e foram logo examinando ela, quando cheqguei

aqui



Fatima: Vocé j& conhecia o Hospital de Messejana? Sabia que aqui existe uma
unidade de Pediatria que trata de doencas de coracdo?

Eu ja tinha ouvido falar, mas certeza nao

Fatima: Certo!

M4 Jardene: Eu quando descobri a doenca do meu filho, ele j& estava quase sem

jeito por que |4 no meu interior quando eu levava ele passando mal para o doutor, s6

passava remédio para cansaco e nunca pedia exame e ndo dizia que ele tinha

alguma doenca grave. Eu tinha muito medo e como moro distante da cidade ficava

mais dificil trazer para o0 médico, a ndo ser quando ele realmente estava ruinzinho,

cansado. Até que quando ele passou muito mal, dai encaminharam ele para o

hospital Albert Sabin e foi |14 que descobriram a doenca no coracdo. Entdo me

encaminharam para o Messejana. Eu sofri muito até chegar aqui, por que as

condicdes da gente ndo sdo boas, nés dependemos do carro da salde e a gente

vem para Fortaleza, até que consequir vir foi tranquilo por gue o médico de |4 falou

com a médica daqui e logo meu filho foi transferido. Mas acredita que ele internado

ficou melhor, mas ndo pode operar por que estava faltando material e deram alta.

Fui para casa e nessa brincadeira estou aqui pela terceira vez, espero que dessa

vez ele se opere, ndo é? E muito ruim e complicado ficar nesse vai e vem, a gente

acaba gue mendigando um internamento aqui.

Fatima: E vocé Rosangela?

. Eu tive meu filho aparentemente saudavel, mas eu percebi que ele

guando chorava ficava roxinho. Dai uma vez quando passou mal, levei ele no posto,

quase nao consequi médico, mas deu certo por que quando ele viu, acho que foi

Deus, ele disse logo que achava que ele tinha problema no coracado, por que ele

estava ficando roxo. Entdo me mandou para o hospital Infantil Albert Sabin e

chegando |4 ele foi logo para a emergéncia onde foi atendido. Depois, eles mesmos

l& do Hospital Albert Sabin, me transferiram para ca. Nao sofri como as outras

maezinhas para cheqgar até aqui. Mas também eu acho que foi por que meu filho

tinha crise e eles viam, ndo era? Eles ndo iam deixar meu filho morrer sem

assisténcia. Por isso que ndo demorou até chegar aqui. Tem criancas doentes do

coracao gue nao sentem as crises e ndo ficam roxinhas, ndo €? Depende de cada

crianca.
Fatima: E, tem certas doencas do coragio que ndo deixam as criancas roxinhas e

outras ja deixam bem roxinhas, ja demonstram sinais da doenca e que ndo estao



bem, outras, porém, nao ficam roxinhas e nem apresentam complicacbes de
imediato.

M1 Natalia: A minha filha ja4 nasceu muito doente do coracdo, j4 na maternidade

descobriram gue tinha algo errado com ela. Mas mesmo assim eu sofri 14, por gue o

doutor ndo consequia transferir para ca. Eu ja estava desesperada por que ele

falava para mim que estava dificil, perguntou até se eu ndo tinha conhecidos aqui

para ajudar na transferéncia. Ndo entendia muito bem por que eles sdo gquem devia

agilizar isso, dai essa demora prejudicou um pouco a minha filha. Mas gracas a

Deus, surgiu uma vaga aqui e transferiram minha filha. Ela chegou muito mal. Desde

que cheguei que eu sofro por ela. Ja disse no primeiro encontro, essa situacdo é

muito nova para mim. N&o tenho experiéncia com filho doente assim. Meu coracéo

vive abalado, com medo de perder a minha filha. Mas, eu confesso que apesar de

ndo ter tido muita dificuldade em percorrer varios cantos para chegar até aqui, eu me

sinto  muito sofrida pela minha filha, por tudo que ela jA passou aqui, tdo

pequenininha, ndo é? Mas, se tivesse tido dificuldade, ndo saberia pelo meu

nervosismo, onde procurar ajuda, ndo. Sei que ia para a justica, mas como cheqgar

até I14, ndo tenho a minima ideia.

M3 Emilia: Eu jA penei para estar aqui. Minha filha nasceu com doenca cardiaca,

mas demoraram a descobrir que ela tinha doenca no coracdo acho que é porque ela

nao era roxinha e nem dava essas crises que o filho da Rosangela dava. Dai ela

cansava um pouquinho, mais guando gripava e eu levava para 0 posto, o médico

passava remédio para asma e ela melhorava, dai eu ia levando. Até que um dia ela

passou muito mal devido a falta de ar, entdo eu corri para o hospital da minha cidade

para ela ser atendida, quando o médico disse que ela tinha que vir para Fortaleza.

Foi entdo que vim para o hospital Albert Sabin. Ela ficou 1& um tempinho e depois

recebeu alta para casa, mas com encaminhamento para trazer para o hospital de

Messejana. Eu vim logo para c4, mas ndo consegui atendimento porque a médica

do ambulatério ndo tinha vindo e dai como eu ndo tenho ninguém agui, tive que

voltar para meu interior para retornar depois. Fui embora muito preocupada com

minha filha, me sentindo culpada. Retornei ao hospital de Messejana mais duas

vezes, por que a médica atendeu e marcou internamento dela, mas guando eu vinha

ndo tinha vaga e outra vez até internei, mas deram a alta dela porgue ndo tinha

material para cirurgia. Foi dificil ela fazer essa cirurgia, mas gracas a Deus ela fez,

depois de vir aqui pela guarta vez. Mas, acredita que eu ndo pensei em nenhum




momento pedir ajuda a algum 6rgao, justica ou outro lugar, por que minha cabeca

andava tdo ruim, apenas me falaram aqui do Setor da Ouvidoria e eu fui uma vez,

agui mesmo, ndo sei se ajudou, s6 sei gue depois, na quarta vez que vim para o

hospital, internaram a minha filha e ela ja operou, estou aguardando ela sair da UTI,

com a graca de Deus.

Fatima: Muito bem, gostei muito dos relatos de vocés. Cada uma com sua histéria de
vida, expds com muita verdade o percurso feito e as dificuldades sentidas ao longo
desse trajeto até conseguir 0 acesso a saude dos filhos de vocés, bem como sobre
ndo pensarem em buscar outros recursos, 6rgaos de direito para auxiliarem nessa
ardua caminhada, ndo é?

Bem, no nosso préximo encontro, discutiremos quais 0S mecanismos
legais de protecdo e promocao da saude das criancas e 0s meios legais de parceria

na busca desses direitos.

Os relatos das mées dessas criangas, revelam um despreparo da condi¢do
de sujeitos de direito, que podem recorrer ao acesso a salde dos filhos por
outros meios legais que ndo sejam somente aguardar as instituicbes de
saude receberem e atenderem as criancas para realizacdo dos
procedimentos exames ou cirurgias. E notério o sofrimento dessas maes
durante a trajetdria dos seus filhos em busca dos servicos de saude. A falta
do conhecimento sobre os direitos € visivel e isso interfere no
comportamento delas na ansia de ser atendida. Infelizmente a maioria delas
aceitam o ndo e retornam as suas casas na esperanca de serem chamadas
confiando que seus filhos ndo vao piorar. As razbes desse tipo de condutas
sdo muitas, pelo proprio desconhecimento dos direitos, nivel de
escolaridade baixo, situagdo sécio econémica precéria, sucumbindo-as a
boa vontade da ajuda local quanto aos transportes, situacdo de
acomodacdo pelo proprio desconhecimento sobre a doenca, enfim, muitos
sdo os fatores que interferem na trajetéria dessas criangas ao acesso aos
servigos de salde especializados.



Transcri¢cdo do 3° Encontro em 07/07/2016

Boa tarde, nés estamos concluindo hoje a minha fase de ouvir as méaes
pra terminar a coleta de dados, que € sobre o meu trabalho do mestrado que eu
estou fazendo na UECE. Entdo, cada méezinha que compareceu aos encontros
assinava um termo de compromisso, consentindo participar e preencheram um
formuléario, para que eu possa saber aquela mae que respondeu sobre determinada
pergunta, separar as falas por “mae numero 17, “mae numero 2” e assim por diante.

O que eu gostaria de acrescentar, COmo esses N0SS0S encontros sédo uma
construcdo do conhecimento sobre o tema que estamos abordando, nés ja tivemos
dois encontros e esse € o terceiro, infelizmente todas maes do primeiro momento
ndo estdo aqui hoje, porque as vezes as maes se ausentam do hospital por algum
motivo, a crianga ou o adolescente recebe alta hospitalar, a crianga ou adolescente
pode vir a falecer, a méde é chamada a ficar na UTI junto ao seu filho, enfim, varios
foram os motivos de auséncia da mae no seguimento dos encontros realizados.

Dito isso, agora vamos dar sequéncia ao nosso terceiro encontro,
aprofundando mais um pouco sobre o0s assuntos abordados nos momentos
anteriores, através das perguntas norteadoras. Hoje eu vou fazer um resumo do que
foi feito anteriormente e apresentarei uma dindmica com perguntas e vOocés vao
colocando o que acham e véo respondendo. Como vocés lembram, inicialmente
elaboramos o0s crachas, vocés assinaram os Termos TCLE, preencheram o0s
formularios sociais, colocamos umas mausicas para descontrair o ambiente, fizemos
umas dindmicas e trabalhamos sobre o tema da pesquisa, com a pergunta
norteadora, mas como hoje € o nosso ultimo encontro, eu ja vou estar dando
seguimento ao que noés trabalhamos para entédo iniciarmos as atividades de hoje.
Entéo, o que nas trabalhamos nos primeiros encontros, foram sobre saude e direito
a saude. No primeiro momento nés perguntamos para as maes o que elas acham o
gue é saude. Uma disse que é o filho estar sendo bem cuidado, tendo assisténcia; a
outra que é ter educacao, outra mée relatou que é o fato do filho estar brincado, se
“‘danando” em casa, uma outra relatou que é uma boa alimentacdo, outras
concordaram com o que foi dito. Entdo nds fomos construindo um conceito sobre
saude. Entregamos revistas e elas foram colando imagens sobre o que é saude:

lazer, alimentacdo, dormir, convivéncia, educacdo, estudo, uma figura muito



interessante que elas gostaram muito foi uma que dizia que mée nervosa tem bebé
estressado.

Entdo sdo varios significados do que seja saude e eles foram todos
trabalhados e discutidos entre elas. NOs tiramos fotos, foi um momento bem
interativo. O que importa para mim € o que vocés sentem e pensam. No segundo
encontro, perguntamos o que poderia ser feito pela saude dos seus filhos. Quando
vocé viu seu filho doente, o que vocé fez até conseguir assegurar a saude do seu
filho? Quais as dificuldades enfrentadas até os filhos de vocés terem acesso aos
servicos de saude?

Hoje nés queremos colocar, diante do que vocés acham o que seja saude
e do acesso que vocés tiveram até chegar a esse hospital, 0 que vocés acham que
precisa ter para garantir que todos tenham acesso a saude? O que vocés devem
buscar, onde vocés devem recorrer para garantir o0 acesso a saude? Entendendo a
saude como um direito, 0 que vocés acham que pode acontecer para essa saude se
concretizar? Que orgaos de parceria vocés acham que podem garantir essa saude?
Quais os 6rgaos de protecdo e os mecanismos legais que vocés acham que existem
para proteger os direitos das criancas e adolescentes a terem uma saude digna?
Vocés acham que é um dever do Estado? E quando ndo tem remédio, quando os
postos de saude ndo tem os medicamentos, vocés acham que tem algum 6érgao que
podem recorrer?

M2 Cristiane: Eu acho assim, gue a crianca tem direito sim, ela tem direito a saude e

eu acho que o governo tem gue se colocar mais assim, mandar mais verba e

diminuir essa roubalheira, tudo para o paciente é dificil, tudo esta em alta, tudo falta,

mas se 0 governo gquisesse realmente ajudar ele poderia ajudar a gente. Assim,ndo

tinham tantas criancas sem ter acesso a saude. Muitas vezes a familia ndo vai atras

desse acesso por que ndo tem entendimento, ndo sabe a guem procurar, a quem

recorrer. Algumas pessoas que ja sabem um pouco mais, vao mais além. Eu mesma

nao tive nenhuma dificuldade para chegar até agui. Eu ndo posso reclamar, foi tudo

muito rapido, fui muito bem atendida, tive acesso a todos os remédios. Nao fui

procurar meus direitos em outro lugar, fui muito bem atendida, minha filha esta

sendo muito _bem assistida. Eu acho que o governo sim, tinha que ter mais

consciéncia e mandar mais recursos para saude. E 0 que a gente precisa mais é

saude. Porque tem muitas criangas com esses problemas, ndo s6 esses, mas Varios

outros. Eu estou aqui falando em nome de muitas maes, mas eu gracas a Deus nao



tive muita dificuldade, acho que eles estavam precisando de criancas para operar.

(risos) Mas reconheco gue deve ter sido porque minha filha estava roxinha e com

muita falta de ar. Penso gue eles se preocuparam logo dela piorar, entrar em crise,

sei |14, algo desse tipo. Por isso atenderam logo, o gque ndo € comum, por que até

quando levava minha filha no posto, demoravam uma vida para nos atender.

Fatima: Entdo vocé acha que nessa travessia até chegar a assisténcia, vocé ndo
teve dificuldade, mas se tivesse tido, onde vocé recorreria?

M2 Cristiane: Na verdade, se eu tivesse esbarrado em algo que ndo chegasse a

tempo no hospital, eu iria para justica, para tentar ter o direito a salde da minha

filha, aos remédios que fossem caro, ao leite se fosse muito caro também e eu ndo

tivesse condicdo de comprar, eu iria para justica. Eu ndo sei que 6rgdo eu poderia

procurar, acho gue ninquém agui sabe, mas eu iria até consequir, pela minha filha

eu iria aonde fosse.

M10 Fatima: Eu ndo tive nenhum problema, ndo tenho o que reclamar dagqui, nem

em nenhum outro hospital, nem da minha cidade pequena, com poucoS recursos,

mas o hospital de 1a € muito bom. Desde o nascimento da minha filha até agora, eu

NAo posso reclamar.

Fatima: Vocé foi encaminhada?

M10 Fatima: Fui, ndo tive dificuldade de “Ah, volte amanhd”; “Ah, va para outro

lugar”. Eu fui para os lugares certos, eu procurei os lugares certos, parece que o

anjo do Senhor estava me quiando, mas também acho que os médicos ja deviam

saber gue a minha filha era grave e ndo demoraram para atender e me encaminhar

ao lugar certo. Na verdade eu vim para ca transferida do hospital Albert Sabin.

Fatima: Teu bebé veio direto pra UTI?

M10 Fatima: N&o, nés viemos primeiro para o INCOR CRIANCA. Ela veio para cé

para fazer a cirurgia, ai por falta de recursos do governo, estava sem mandar

recursos para ca, dai tinham parado as cirurgias, tudo bem, entdo as médicas daqui

disseram: a gente chama vocés assim gue der certo. Dai ligaram na sexta, domingo

eu vim, internei, mesmo esperando esses 4 meses, ela foi muito bem assistida aqui

e 14 no INCOR também. Quando ndo dava para vir para ca, ela ia para o INCOR.

Mas la era s6 a consulta e de |la me encaminhavam para ca. O ruim era iSso, porgue

quando chegava aqui, tratavam a gente muito bem, mas no final do dia por algum

motivo me diziam gue ndo tinham vaga, mas mesmo assim, eu ndo reclamava,

achava bom por gue sentia que ela estava sendo assistida..




Fatima: Ent&o vocé ja veio e ndo conseguiu internamento?

M10 Fatima: Foi, ndo tinha conseguido, mas eles examinaram ela, viram gue estava

tudo tranquilo e mandaram para casa. Mas ndo posso reclamar, tenho mais é que

agradecer, foi 6timo.

Fatima: Estar num hospital de referéncia na doenga da sua filha, “né™?

M10 Fatima: Com certeza, um 6timo hospital, excelente, pessoas excelentes, de

uma educacdo, de um carinho com as criancas. Porgue vocé ja esta agui com esses

problemas, entdo vocé precisa que o0 seu bebé seja bem assistido com carinho e

vocé também, aqui é assim e eu adorei. Talvez outras mées ndo tiveram a sorte que

eu tive, mesmo tendo vindo para ca e nao internando, acho que foi bem da terceira

vez que eu internei. Pelo menos durante esse vai e vem, minha filha ndo piorou, mas

podia ter piorado, ndo €? Por que a gente fica sem saber direito _das coisas, ao

mesmo tempo que falam que é grave, na nossa cabeca de mée imagina que seja

rapido, ndo é? Dai mandam a gente para casa dizendo que ndo tem vaga, ai a gente

nao pode fazer mais nada, s6 esperar ser chamada. Isso é errado! Ou entdo ir atras

dos nossos direitos, denunciar, falar com os locais que podem ajudar.

Eu sai do meu interior com meu filho no colo sem nem saber para onde

estavam me levando. Ja sofri tanto pela doenca do meu filho por que ele é filho de

‘ramo”, ja ndo tinha mais pratica de bebé e ainda doente, foi muito sofrido para

mim... Gracas a Deus gue depois do primeiro hospital gue me levaram, eu vim logo

para ca. Sei gue este € melhor para a doenca dele, é tanto que logo que chequei me

internaram para ele poder fazer essa cirurgia. Mas as pessoas nao imaginam como

a gente sofre nessa caminhada para buscar a assisténcia da saude dos nossos

filhos.. por que a gente abandona marido, casa, filhos, a nossa vida para se dedicar

somente ao filho doente e 0 que nés passamos s6 nés sabemos. A noite choramos

caladas e as vezes engolimos até o choro para que ninguém nos veja, nos interprete

mal ou brigue com a gente...SA0 muitas coisas gue acontecem na vida da gente que

nem sonhavamos em passar...eu fico tdo desesperada, que se meu filho ndo tivesse

sido atendido, eu juro que ndo saberia nem onde procurar meus direitos, mas com

certeza nao ficaria de bracos cruzados ia para justica.

Fatima: Entdo a pergunta central de hoje é o que vocés fariam para garantir essa
saude do seu filho num momento de dificuldade? Bem, vocé j& disse que realmente

buscaria ajuda, ndo sabe qual érgado, mas buscaria ajuda na justica.



- E, ndo sei qual 6rgdo, mas eu sei que existe. Mas quando vocé tem boca

vocé chega a qualquer lugar, vocé vai perguntando a um e a outro, ai vocé chega la

e vocé conseque guando vocé pde na cabeca gue eu vou atras, agora se vocé for

daquele tipo “ah, amanha eu vou, depois eu vou, ele vai melhorar com um

remedinho”. Nao, vocé tem que ir atras e garantir a saude para seu filho.

Fatima: Quem poderia continuar?

: Assim, falando de saulde, principalmente de parente ou de pessoas,

sendo uma vida, a gente busca gqualquer coisa como ela falou, até quem nao

conhece, quem tem boca vai atrds mesmo e a gente conseque.

Fatima: Vocé enfrentou dificuldades com seu irméo?

: Senti muitas dificuldades, teve um periodo que ele fez uma cirurgia do

cranio, passei 3 meses no hospital com ele em Séo Luiz. A gente ndo conhecia

ninguém, nem parente, hospital super grande, as vezes a gente se perdia dentro,

por falta de orientacdo também. Aqui foi diferente, eu achei super facil a parte de

orientacdo das pessoas e eu achei bastante bom aqui. Nao tive dificuldade de entrar

agui.
Fatima: Nesse trajeto todo de vocé buscar a saude do seu irm&o, vocé se viu em
dificuldade, vocé pensou em buscar outros recursos?
: Nao pensei em buscar nenhum recurso (6rgao)
Fatima: Antes de chegar aqui vocé teve essa dificuldade e recorreu de alguma
forma?
M7 Tacilana: N&o, também nao.
Fatima: Vocé foi atras de algum recurso para garantir a salde para o seu irmao?

: Eu ia atrds, mas a gente tem que esperar leito, ndo é facil. Tem que ir

atrds, mas tem que ter paciéncia, bastante paciéncia.

Fatima: E a primeira vez que ele interna aqui?

: Sim, é a primeira vez, mas guem ia marcar ndo marcou primeiramente

para cé, ele marcou primeiramente para outro lugar, depois 0 médico encaminhou

para cd, de outro hospital que eu ndo lembro o nome.

Fatima: Mas vocé tem esse entendimento que vocé poderia recorrer a algum 6rgao
de defesa da crianca e adolescente, no momento de dificuldade?

: Sim, mas eu ndo sabia com quem recorrer

Fatima: Certo! Mas vocé entende que a saude € um direito da pessoa e dever do

estado?



Fatima; Sim. E...

M11 Maria: Eu também, assim, s6 tive dificuldade na cidade em gue ele nasceu, 0

hospital de 1& ndo deu assisténcia. Desde o parto foi uma correria. Foi uma correria

para conseguir transferéncia para ca, deram outros diagndsticos, ndo chegaram a

lugar nenhum. Ai em outra cidade que fizeram muito pela minha filha foi que me

encaminharam para cé.
Fatima: Entdo quando diagnosticaram que ela tinha que vir para ca vocé passou
dificuldade de conseguir vaga?

M11 Maria: Ela foi encaminhada ainda até o SAMU e do SAMU até o helicéptero.

Porque ela veio de helicéptero para ca pelo SAMU, pois para arranjar carro fui até a

prefeitura _da cidade de onde ela nasceu e eu vim depois. Ela veio primeiro de

helicoptero com a equipe do SAMU.

Fatima: Se vocé tivesse tido muitas dificuldades, no seu entendimento vocé teria
condicBes de buscar recursos em outros locais?

M11 Maria: Eu ndo saberia onde procurar esse 6rgdo ou recursos para me ajudar.

Entdo eu fiquei esperando, figuei dois dias em casa com ela doente sem saber o que

ela tinha. Foi que eu voltei ao hospital onde ela nasceu. Foi preciso minha tia falar

alto para conseguir encaminhar para outra cidade e da outra cidade para ca.

Fatima: Vocé teve todos os encaminhamentos e nao precisou recorrer?

M11 Maria: Ndo precisei, & nenhum 6rgdo, mas se fosse necessario eu iria atras,

pela minha filha eu iria atrds. Mesmo sem saber onde.

M2 Cristiane: A minha filha eu também nao tive muita dificuldade, no meu municipio,

eu fui ao médico e o0 médico viu que era sério e me encaminhou logo para sobral.

Fazia quase 5 meses que ela estava internada em sobral. Ela teve pneumonia, pois

tem problema de coracdo, dai ela ficou boa, ao ponto de vir, mas ficou aguardando

vaga. Teve que esperar, tem que ter paciéncia também tem muita crianca doente.

Dai ela piorou de novo esperando e pegou pneumonia de novo. Entdo, terminou 0

tratamento _novamente, estava no ponto de vir, mas continuou esperando a vaga,

parecia uma coisa, nunca dava certo surgir a vaga quando ela estava bem. E eu

com medo dela pegar outra infeccdo. Ficamos esperando a vaga para o hospital de

Messejana, todo dia a gente esperava a noticia daqui dizendo que surgiu a vaga,

lutando, é o jeito esperar. S6 ontem apareceu essa vaga, gracas a Deus e deu certo,

estamos aqui. Aqui eu ndo tenho o que dizer, o tratamento € muito bom gracas a




Deus, deu certo. S6 me resta rezar e aguardar. Por que a gente sabe que é dificil,

uma vaga num hospital particular e muito caro, ndo teria condicoes de levar minha

filha 1a, entdo eu tinha gue ter paciéncia para esperar vaga no hospital publico.

Fatima: Chegando aqui vocé se sentiu o que?

M2 Cristiane: Ave Maria, eu sinto uma coisa muito boa aqui no hospital, eu fiquei

mais aliviada, né? Se deus quiser vai dar tudo certo!

Fatima: A nossa concepcéo de saude é o que esta na nossa Constituicdo e que a
saude deve ser entendida como um direito de todos e um dever do estado. O estado
€ o grande provedor da saude. Através do estado que € garantido esse direito para
todos. Entdo a saude ndo é s6 a auséncia de doenca, por que vocé pode néo ter
nada no coracdo, mas vocé nao tem uma moradia decente, lazer, alimentacao
saudavel, educacédo, vocé tem saude, ndo é? Se vocés ndo se sentem contemplada
com esse direito, entdo vocés podem recorrer a ele.

M2 Cristina: Recorre onde?

Fatima: Entdo vamos la!?

Fatima: Vocés levantam essa maozinha para dizer se acham que esta certo ou
errado esse 6rgao.

Fatima: Centro de defesa da crianca e do adolescente (CEDECA)?

Méaes:Sim.

Fatima: Se vocé sofreu algo, médico passou remédio, € caro, vocé nado pode
comprar ou vai para 0 posto e ndo tem consulta? A quem é gue vocés podem
recorrer? Existe esse centro de defesa que acolhe as criangcas e as maes que tem
esses direitos afetados. Aqui funciona no centro da cidade.

Fatima: Quem acha que esse 6rgdo é um que vocés podem recorrer?

Mées: Sim

M2 Cristiane: Eu s6 acho que o Centro de Defesa da Crianca e do Adolescente

(CEDECA) nado consequiria ajudar todo mundo.

Fatima: Se vocé chegar com uma demanda la vocé acha que néo vai ser atendida, é
iss0? Mas sera que todas as maes vao atras dos seus direitos?

M2 Cristiane; E, eu acho que as maes ndo vao atras dos direitos, acho que nem

sabem que esse 6rgdo CEDECA existe.

Fatima: J& ouviram falar nesse aqui? Promotoria de Defesa da Saude Publica, € um
orgao do Ministério Publico. Vocé estda com uma pessoa da familia precisando de

recurso que nao tem para fazer uma cirurgia, precisando de vagas em UTI, etc;



Mées: N&o

E agora, se vocés forem nesse 6rgdo aqui vao ser atendidos? Defensoria Publica!
Maes: Acho que sim.

Fatima: Comissao Especial de Defesa dos Direitos da Crianca e do Adolescente da
OAB?

Mé&es: N&o conhecemos!

Fatima: Delegacia de Combate a Exploracéo da Crianca e do Adolescente
(DECECA)?

Mées: A maioria ndo conhecia...

Fatima: E as Ouvidorias? No nosso caso a Ouvidoria da Saude do Estado?

Maes: Ah, essa a gente conhece.

Fatima: Conselho Municipal de Defesa dos Direitos da Crianca e do Adolescente de
Fortaleza (COMDICA)?

Mé&es: N&o conhecemos néo.

Fatima: Conselhos Tutelares? Qual o conselho que vocés acham que atua nessa
area?

Maes: Esse, n0s conhecemos bem.

M7 Tacilana: Eu pensei que os Conselhos s6 atendiam maus tratos.

M2 Cristiane: Eu também. Pensei que Conselhos sé atendiam maus tratos.

Fatima: Ndo, a atuacdo deles se da em tudo que diz respeito a crianca e
adolescente, saude também é um direito social e deve ser respeitado, a falta dela
significa que a crianca e adolescente estdo sendo desassistidos, esta contemplado
no ECA - Estatuto da Crian¢a e do Adolescente.

Fatima: Ministério Publico — MP

Maes: Nao conhecemos também.

Fatima: Nucleo de Defesa da Saude da Defensoria Publica do estado do Ceara —
NUDESA?

Maes: Nao sabemos nem o que significa.

Fatima: E um nuGcleo da Defensoria Publica, criado somente para resolver os
assuntos da area da saude. Entdo, apds essas apresentacbes dos 6rgdos que
servem como parceria na busca do direito a saude dos filhos de vocés, acho que
deu para apreender um pouco sobre o0s recursos, para quando precisarem saberem

onde recorrer.



7

Gente, toda crianca e adolescente, € assegurada por Lei especial os
direitos & saude, bem como pela Constituicdo Federal, nossa Carta Maior, onde
concentram todas as normas e principios que regem as demais leis, como o ECA —
Estatuto da Crianca e do Adolescente, cuja Lei especifica garante os direitos das
criangas e dos adolescentes. Entdo, a saude, como a assisténcia, esta assegurada
pela Constituicdo e esses 6rgdos apresentados, efetivam os direitos através das
politicas publicas, voltadas para a area da saude, com o mister de que toda a
crianca e adolescente, devem ter acesso a saude, educacdo, assisténcia. As
criancas jamais deveriam ser desassistidas, maltratadas, por que sdo frageis,
vulneraveis e o futuro de uma nacdo depende dessas criangas. Nés jamais podemos
conceber que uma crianca seja negligenciada por qualquer pessoa, nenhuma
crianca ou adolescente devem sofrer maus tratos e s6 através do conhecimento, que

a gente vai conseguir garantir e buscar esses direitos.

Ao finalizar o dltimo Circulo de Cultura, percebi que as mées participantes
ndo tem conhecimento sobre o direito & saude dos seus filhos. Elas até
demonstram estarem dispostas a buscarem esses direitos, porém, nao
sabem como e nem onde buscéa-los. Elas ndo tem a percep¢do do amparo
legal que fundamenta esse direito, tampouco se percebem como sujeitos de
direitos. Infelizmente, tudo isso passa pela falta de conhecimento, séo
pessoas em sua maioria com nivel de escolaridade baixo, sem um
entendimento amplo do que seja saude e o que ela representa na vida das
criancas e adolescentes em adoecimento cardiaco. E lamentavel ainda
existirem pessoas com parcos conhecimentos dos seus direitos e se
sentirem subservientes, presas a uma ideologia do favor, tementes a
retaliacbes e amordagadas sem vez e voz para se fazerem ouvir.



APENDICE F — Recorte Expressivo/Unidade de Significado

NO

RECORTE EXPRESSIVO

UNIDADE DE
SIGNIFICADO

M1(1)

Uma qualidade que tenho € a
bondade. Eu sou calada, sensivel.

Traco da personalidade

M1(2)

Eu ajudo a pessoa, mas ela tem
gue me ajudar também.

Traco da personalidade

M1(3)

Mas se a pessoa ndo ajudar de
volta, Deus vai contribuir.

Intersecéo divina

M1(4)

Eu acho que a saude da minha
filha é muito importante e quando
a gente fica aqui, muito tempo e
nao tem como sair, percebemos
como é importante a saude dos
filhos da gente. Além do mais
porque abandonamos a nossa
casa, os outros filhos, marido e as
vezes até o0 emprego.. isso tudo
desestrutura a nossa vida [...] E
guando chega aqui €& so
sofrimento...

Importancia da saude

M1(5)

Além do mais porque
abandonamos a nossa casa, 0S
outros filhos, marido e as vezes
até o emprego [...] isso tudo
desestrutura a nossa vida [...] E
gquando chega aqui €é s
sofrimento.

M1(6)

Eu sofro muito por ver minha filha
doente assim, piora, vai para UTI,
volta para enfermaria e piora,
volta de novo. (choro) comocao
de todas as participantes)

Sofrimento materno

M1(7)

E eu disse para ela que gostaria
de estar 14 dentro com a minha
filha, mas n&o pode (choro), [...]
gueria estar com ela para protegé-
la.

Desejo materno  de

proteger

M1(8)

A enfermeira veio falar
grosseiramente comigo porque eu
perguntei o que houve, que eu
achei a minha filha roxa e ela
disse que a minha filha né&o
estava roxa, que eu enxergasse
melhor, que ela estd normal.
(choro)

Relac&o conflituosa com
equipe de enfermagem




M1(9)

Ela (integrante da equipe de
enfermagem) comecgou a
debochar da minha cara, sabe.

Relacédo conflituosa com
equipe de enfermagem

MZ1(10)

Logo uma outra enfermeira ja veio
pegar a minha filha por que ela
estava passando mal [...] (choro)

M1(11)

E eu disse que ndo sou culpada
por ela estar roxa, eu queria muito
dar um coracao para ela.

M1(12)

Eu sei que as vezes pode parecer
que a gente “enche o saco” delas,
guando fazemos perguntas e
gueremos saber de tudo.

Relacdo conflituosa com
equipe de enfermagem

M1(13)

Mas quando cheguei na UTI,
minha filha estava roxa e ela disse
que ndo, ela esta normal [...].
Depois viu que a minha filha
estava ruim, dai outra enfermeira
veio acudi-la como ja falei, ai ela
fica debochando de mim.

Relacdo conflituosa com
equipe de enfermagem

M1(14)

Entdo veio outra enfermeira que
esqueci 0 nhome e me explicou o
caso dela.

M1(15)

Elas ndo entendem que para mim,
é tudo novo, o caso da minha filha
€ novo, eu ndo sei que doenca ela
tem, é tudo novo para mim.

Desconhecimento
materno sobre a doenca

M1(16)

Ndo tenho entendimento e a
enfermeira ndo tem paciéncia.
(choro)

Relacdo conflituosa com
equipe de enfermagem

M1(17)

Ela (enfermeira) me mandou ir
para outro canto, por que nao ia
adiantar eu chorar e ficar la, nédo
ia resolver, dai ela fica
debochando de mim?

Relacdo conflituosa com
equipe de enfermagem

M1(18)

Outro dia eu a vi penteando o
cabelo da minha filha com muita
forca e ela & bebezinha, dai eu
falei, olha, a cabecinha dela é
muito molezinha, escova mais
devagar, ai ela veio com
ignorancia comigo, s6 por que eu
reclamei.

Cuidado inadequado

MZ1(19)

Se ela ndo gosta de trabalhar, fica
em casa, da lugar para quem tem
amor e carinho e quer trabalhar.

Relac&o conflituosa com
equipe de enfermagem




MZ1(20)

Até a servente viu 0 que eu passei
la, viu a preocupacdo que eu
guase perdi a minha filha.(choro)

M1(21)

Eu estou aqui e sé Deus sabe
como eu estou por dentro, quem é
mae sabe o que estou sentindo
por dentro.

Sofrimento materno

M1(22)

Eu sorrio para vocé, mas por fora,
por que por dentro s6 quem sabe
sou eu, ndo estéd sendo facil para
mim, eu choro dia e noite, mas eu
ndo demonstro para ninguém.

Sofrimento materno

M1(23)

Meu outro filho esta la com minha
mae, mas eu ndo posso fazer
nada por que eu estou aqui, entdo
eu so6 choro, choro.

Impoténcia materna

M1(24)

E por que é assim, para gente que
vive essa situacdo, qualquer
coisinha se a minha filha esta
passando mal ou ndo, para gente
€ novo e elas dizem que esta
normal, ndo esta normal, para
mim n&o esta.

Desconhecimento
materno sobre a doenga

M1(25)

Ai a enfermeira diz que é normal e
nao sabe o0 que a gente sente.

Relacdo conflituosa com
equipe de enfermagem

M1(26)

Apos a cirurgia fui visita-la e
guando cheguei perto dela eu vi a
minha filha branca, ai a
enfermeira me viu e me puxou
para sair, disse que ndo era para
eu estar |4 ndo, que nao era para
eu entrar Nnd0 e me puxou para eu
sair.

Relacdo conflituosa com
equipe de enfermagem

M1(27)

Entdo o doutor ouviu e disse, eu
mandei ela entrar e foi ai que o
doutor falou: vocé reza, por que
sua filha esta muito mal, eu sai
daqui arrasada, chorei muito pela
minha filha.

M1(28)

Depois de uns dias ela ficou bem,
gracas a Deus e hoje ela esta
melhor.

Poder de Deus sobre a
Vida e a Morte

M1(29)

Mas, na hora que eu vi ela
passando mal, percebi o0s
inchacgos, eu vi minha filha branca.




M1(30)

E, mas eu ndo sei o nome da
enfermeira nédo, na verdade eu
nem perguntei por que vocé fica
tdo aflita e ndo tem o habito de
perguntar  0S nomes dos
profissionais, ndo €?

M1(31)

Mas na pratica reivindicar esses
direitos é téo dificil.

Dificuldade em
reivindicar direitos

M1(32)

Eu gostei muito, apesar de nao
entender muito bem que para ter
saude precisava de tanta coisa
junta. E impressionante né minha
gente?

Elaboracdo do conceito
amplo de saude

M1(33)

[...] eu ndo trabalho e estou aqui
com minha filha.

M1(34)

A minha filha ja nasceu muito
doente do coracdo, jA4 na
maternidade descobriram que
tinha algo errado com ela.

Descobrimento da
doenca

M1(35)

Mas mesmo assim eu sofri 14, por
gue o doutor nao conseguia
transferir para ca. Eu ja estava
desesperada por que ele falava
para mim que estava dificil,
perguntou até se eu nao tinha
conhecidos aqui para ajudar na
transferéncia.

Dificuldade de acesso ao
servico especializado de
saude

M1(36)

N&o entendia muito bem por que
eles sdo quem devia agilizar isso,
dai essa demora prejudicou um
pouco a minha filha.

Dificuldade de acesso ao
servico especializado de
saude

M1(37)

Mas gracas a Deus, surgiu uma
vaga aqui e transferiram minha
filha.

Intersecéo divina

M1(38)

N&o tenho experiéncia com filho
doente assim. Meu coracdo vive
abalado, com medo de perder a
minha filha.

M1(39)

Mas, eu confesso que apesar de
nao ter tido muita dificuldade em
percorrer Vvarios cantos para
chegar até aqui, eu me sinto muito
sofrida pela minha filha, por tudo
gue ela ja passou aqui, téo
pequenininha, ndo é?

Sofrimento materno




M1(40) Mas, se tivesse tido dificuldade, | Dificuldade em
nao saberia pelo meu nervosismo, | reivindicar direitos
onde procurar ajuda, nao.

M1(41) Sei que ia para a justica, mas | Dificuldade em
como chegar até la, ndo tenho a | reivindicar direitos
minima idéia.

M2(42) Eu gostava de rir. Eu ndo ria mais, | Traco da personalidade
por causa do meu filho, soé
chorava.

M2(43) Quando a crianga esté brincando, | Compreensao da salde
ela estd com saude, quando ela | — senso comum
ndo esté brincando, esta caidinha,
quietinha, € por que ela ndo esta
com saude, tem algo errado [...]

M2(44) Mas eu acho que a saude tem a | Elaboracdo do conceito
ver com uma boa alimentacdo | amplo de salde
também. A crianca que ndo é bem
alimentada, com certeza ela vai
adoecer, ela ndo tem saude. No
meu entendimento saldde tem a
ver com uma boa alimentacao.

M2(45) [...] mas a gente parece nao | Dificuldade em
conhecer 0s nossos direitos reivindicar direitos

M2(46) Eu nunca pensei dessa forma | Dificuldade em
sobre a saude, a gente sofre tanto | reivindicar direitos
gue nao tem nem tempo para
pensar sobre isso, até para
lutarmos pelos nossos direitos.

M2(47) Eu acho assim, que a crianga tem | Compreensao da saude
direito sim, ela tem direito a saude | como direito

M2(48) Eu acho que o governo tem que
se colocar mais assim, mandar
mais verba e diminuir essa
roubalheira, tudo para o paciente
é dificil, tudo estd em alta, tudo
falta, mas se o governo quisesse
realmente ajudar, ele poderia
ajudar a gente.

M2(49) Assim, n&o tinham tantas | Dificuldade de acesso ao
criangas sem ter acesso a saude. | servico especializado de

salude

M2(50) Muitas vezes a familia ndo vai | Desconhecimento do

atrds desse acesso por que nao
tem entendimento, ndo sabe a
guem procurar, a quem recorrer.

acesso a saude




M2(51)

Algumas pessoas que ja sabem
do acesso a saude um pouco
mais, vao mais além.

Compreensdo da saude
como direito

M2(52)

Eu n&o posso reclamar, foi tudo
muito rapido, fui muito bem
atendida, tive acesso a todos os
remédios. Nao fui procurar meus
direitos em outro lugar, fui muito
bem atendida, minha filha esta
sendo muito bem assistida

Satisfacéo
atendimento

quanto ao

M2(53)

Eu mesma nado tive nenhuma
dificuldade para chegar até aqui.

Facilidade no percurso
ao atendimento a salude

M2(54)

E o0 que a gente precisa mais é
saude. Eu estou aqui falando em
nome de muitas maes, mas eu
gracas a Deus nao tive muita
dificuldade,

Intersecéo divina

M2(55)

Acho que eles estavam
precisando de criancas para
operar. (risos) Mas reconheco que
deve ter sido porque minha filha
estava roxinha e com muita falta
de ar.

Percepcdo da doenca —
senso comum

M2(56)

Penso que eles se preocuparam
logo dela piorar, entrar em crise,
sei la, algo desse tipo. Por isso
atenderam logo, o0 que nédo é
comum, por que até quando
levava minha filha no posto,
demoravam uma vida para nos
atender.

Percepcéo da doenca —
senso comum

M2(57)

Na verdade, se eu tivesse
esbarrado em algo que néo
chegasse a tempo no hospital, eu
iria para justica, para tentar ter o
direito a saude da minha filha, aos
remédios que fossem caro, ao
leite se fosse muito caro também
e eu nao tivesse condicdo de
comprar, eu iria para justica.

Compreensdo da saude
como direito

M2(58)

Eu néo sei que 6rgédo eu poderia
procurar, acho que ninguém aqui
sabe, mas eu iria até conseguir,
pela minha filha eu iria aonde
fosse.

Desconhecimento sobre
o percurso do direito a
saude

M2(59)

No meu municipio, eu fui ao
meédico e 0 médico viu que era
sério e me encaminhou logo para
Sobral.




M2(60)

Ela teve pneumonia, pois tem
problema de coracéo, dai ela ficou
boa, ao ponto de vir, mas ficou
aguardando vaga. Teve que
esperar, tem que ter paciéncia
também tem muita crianca
doente.

M2(61)

Entdo, terminou o tratamento
novamente, estava no ponto de
vir, mas continuou esperando a
vaga, parecia uma coisa, hunca
dava certo surgir a vaga quando
ela estava bem. E eu com medo
dela pegar outra infeccao.

M2(62)

Ficamos esperando a vaga para o
hospital de Messejana, todo dia a
gente esperava a noticia daqui
dizendo que surgiu a vaga,
lutando, é o jeito esperar. So6
ontem apareceu essa vaga,
gragas a Deus e deu certo,
estamos aqui.

Intersecéo divina

M2(63)

Por que a gente sabe que é dificil,
uma vaga num hospital particular
e muito caro, ndo teria condicdes
de levar minha filha 14, entdo eu
tinha que ter paciéncia para
esperar vaga no hospital pablico.

M2(64)

Ave Maria, eu sinto uma coisa
muito boa aqui no hospital, eu
figuei mais aliviada, né? Se Deus
quiser vai dar tudo certo!

Intersecéo divina

M2(65)

Eu s6 acho que o Centro de
defesa da crianca e do
adolescente  (CEDECA), néo

Dificuldade
reivindicar direitos

em

M2(66)

conseguiria ajudar todo mundo.

E, eu acho que n&o véo atras dos
direitos, acho que as méaes nem
sabem que esse 6rgdo CEDECA
existe.

M2(67)

Eu também. Pensei que os
Conselhos s6 atendiam maus
tratos.

M3(68)

Bem, eu ndo gosto de estudar, eu
estudei, mas depois que tive filho,
ficou dificil estudar e ainda mais
agora com minha filha doente.




M3(69)

[...]se a gente ndo tem nem mais
casa, deixa tudo para trds, outro
filho, marido, para estar aqui.

M3(70)

[...] trabalho, e sou uma pessoa
boa, ajudo as pessoas também.

Traco da personalidade

M3(71)

Mas eu acho que ndo devia
reclamar, por que a gente nao
sabe 0 que esta na cabeca das
pessoas, elas podem querer
prejudicar os filhos da gente e eu
acho que € melhor, ndo reclamar.

Medo de sofrer
retaliacdo por parte dos
profissionais

M3(72)

As vezes elas podem querer
descontar nas criangcas, eu
deixaria passar, tenho medo delas
maltratarem minha filha, é o que
penso.

Medo de sofrer
retaliacdo por parte dos
profissionais

M3(73)

Mas, ndo se deve reclamar, além
do mais reclamar por qualquer
besteira também nédo é legal. Eu
prefiro ndo fazer nenhuma
reclamacao.

Medo de sofrer
retaliacdo por parte dos
profissionais

M3(74)

Nés estamos num lugar estranho,
ndo conhecemos as pessoas, nos
ndo estamos na casa da gente
[...], tenho medo do coracdo da
minha bebé sofrer por alguma
coisa que eu possa dizer, ndo
quero fazer minha filha sofrer por
causa de algo que eu venha a
falar, Deus me livre!

Sofrimento materno

M3(75)

Devemos seguir todas as
orientacdes de higiene para evitar
as infecgbes. Lavar bem as méos.
N&o ficar nas outras enfermarias,
nao andar pelos corredores do
hospital. Sei disso por que a
minha filha pegou uma infecgéo
muito forte e me orientaram a ter
muito cuidado.

Percepcédo da doenca —
senso comum

M3(76)

Mas, vejo que nem sempre a
gente recebe essas orientacdes
que sado Iimportantes, como
também sobre a doenca que os
nossos filhos tém.

Desconhecimento
materno sobre a doenca

M3(77)

Quando a méae se interessa em
saber, ela faz perguntas, vai atras.

Desejo materno de
conhecer a doenca

M3(78)

Mas a grande maioria aqui das
maes, nem sabe o que o filho tem.

Desconhecimento
materno sobre a doenca




M3(79)

E muitas vezes nem sabe quem
vai operar seu filho, o nome do
cirurgiao,

M3(80)

A gente entrega o filho da gente
para ser cortado por um
desconhecido, isso € muito ruim,
nos deixa mais nervosa ainda.

M3(81)

Sabe doutora, a gente entrega 0s
nossos filhos e fica rezando,
pedindo a Deus que eles voltem
para nos...

Poder de Deus sobre a
Vida e a Morte

M3(82)

Sai (recursos para saude) do
bolso da gente, pagamos para
estar aqui. Acho que na forma de
impostos e 0 que 0 governo nos
da de retorno?

M3(83)

S6 acho que se nds nao temos
estudo para entender, fica dificil e
tem também o medo que
atrapalha.

M3(84)

A educacdo é a base de tudo,
sem educacao ndo sabemos nem
reivindicar os nossos direitos, o
direito a saude dos nossos filhos.

Importancia do
conhecimento para
reivindicar o direito a
saude.

M3(85)

Onde tem educacao tem tudo, por
gue a educacdo tem tudo a ver
com a saude.

Importancia do
conhecimento para
reivindicar o direito a
saude.

M3(86)

Se a gente é esclarecida a gente
vai poder cuidar melhor dos
nossos filhos. Parece uma coisa,
por que eu ndo gosto de estudar,
mas sei da importancia do estudo.

Importancia do
conhecimento para
reivindicar o direito a
saude.

M3(87)

Eu podia ter terminado o ensino
médio e me formar, mas
infelizmente quando a gente casa
e depois tem filhos sao tantas
coisas a fazer que dificultam a
gente seguir estudando [...] mas o
gue sei da para as minhas
necessidades.

Empecilhos a
concretizagdo do estudo.

M3(88)

Tenho trés filhos, estou aqui com
a minha filha que veio para fazer
cirurgia.

M3(89)

Eu trabalhava fora de casa, mas
depois tive que deixar e agora
estou cuidando dela aqui, faco
tudo por ela.

M3(90)

Eu ja penei para estar aqui.

Sofrimento materno




M3(91)

Minha filha nasceu com doenca
cardiaca, mas demoraram a
descobrir que ela tinha doenca no
coracdo acho que é porque ela
nao era roxinha e nem dava essas
crises que o filho da [...] dava.

Percepcédo da doenca —
senso comum

M3(92)

Quando minha filha gripava, eu a
levava para o posto, um dia ela
passou muito mal devido a falta
de ar, entdo eu corri para o
hospital da minha cidade para ela
ser atendida, quando o médico
disse que ela tinha que vir para
Fortaleza. Foi entdo que vim para
o hospital Albert Sabin. Ela ficou
& um tempinho e depois recebeu
alta para casa, mas com
encaminhamento para trazer para
0 hospital de Messejana.

Peregrinacdo do acesso
a saude

M3(93)

N&o consegui atendimento porque a
médica do ambulatério ndo tinha
vindo e dai como eu ndo tenho
ninguém aqui, tive que voltar para
meu interior para retornar depois.
Fui embora muito preocupada com
minha filha, me sentindo culpada.

M3(94)

Retornei ao hospital de
Messejana mais duas vezes, por
gue a médica atendeu e marcou
internamento dela, mas quando
eu vinha ndo tinha vaga e outra
vez até internei, mas deram a alta
dela porque nao tinha material
para cirurgia.

M3(95)

Foi dificil ela fazer essa cirurgia,
mas gracas a Deus ela fez, depois
de vir aqui pela quarta vez.

Intersecéo divina

M3(96)

Mas, acredita que eu ndo pensei
em nenhum momento pedir ajuda
a algum orgao, justica ou outro
lugar, por que minha cabeca
andava tao ruim.

Sofrimento materno

M3(97)

Falaram do Setor da Ouvidoria e
eu fui uma vez, aqui mesmo, nao
sei se ajudou, s6 sei que depois,
na quarta vez que vim para 0O
hospital, internaram a minha filha
e ela ja operou, estou aguardando
ela sair da UTI, com a graca de
Deus.

Importancia do
conhecimento para
reivindicar o direito a

saude.




M4(98)

Eu sou compreensiva, procuro
ajudar na medida do possivel.
Sou timida, mas sou amiga das
pessoas.

Traco da personalidade

M4(99)

Acho que saude também seja a
higiene, olhar onde a crianga vai
andar, onde ela passa a méao e
depois pde a méo na boca, deve
vigiar a crianca por que ela passa
a méo na boca em tudo que ela
vé pela frente.

Compreensédo da saude
— senso comum

M4(100)

E quando nés estamos com o0s
nossos filhos internados € muito
pior, por que aqui tem muita
contaminacdo e passa infeccéo
para os nossos filhos também, dai

aumenta os riscos de morte, nao
é?

M4(101)

Tem muita mé&ezinha que nao
sabe e deixa as criancas soltas
aqui, cai chupeta no chéo, a
crianca pde na boca e ela néo
estd nem ai [...] depois a crianca
tem diarréia, infeccdo, dai ela
passa mais tempo internada e a
mae ndo sabe por que.

Percepcdo da doenca —
senso comum

M4(102)

E a gente paga muito imposto, é
demais.

Senso critico sobre a
responsabilidade do
governo

M4(103)

Eu fico agoniada, ndo sei nem
por onde comecar e as vezes dou
uma de doida.

Sofrimento materno

M4(104)

Eu sou muito doida e as vezes
perco a paciéncia, mas aprendi
gque tenho que pensar antes de
falar algo errado.

Traco da personalidade

M4(105)

Estou acompanhando meu filho e
estou aqui com ele que esta
doente e sO [...]

M4(106)

Eu quando descobri a doenca do
meu filho, ele ja estava quase
sem jeito por que la no meu
interior quando eu levava ele
passando mal para o doutor, so
passava remeédio para cansaco,
nunca pedia exame e néo dizia
que ele tinha alguma doencga
grave.

Atendimento profissional
médico inadequado




M4(107)

Eu tinha muito medo e como moro
distante da cidade, ficava mais
dificil trazer para o médico, a nédo
ser quando ele realmente estava
ruinzinho, cansado.

Dependéncia de
recursos locais para o
acesso a saude

M4(108)

Encaminharam ele para o hospital
Albert Sabin e foi la que
descobriram a doengca no
coracao. Entdo me encaminharam
para o Messejana.

Dificuldade de acesso ao
servico especializado de
saude

M4(109)

Eu sofri muito até chegar aqui.

Dificuldade de acesso ao
servico especializado de
saude

M4(110)

Por que as condicbes da gente
nao sdo boas, ndés dependemos
do carro da saude e a gente vem
para Fortaleza.

Dependéncia de
recursos locais para o
acesso a saude

M4(111)

Até que conseguir vir foi tranquilo,
por que o médico de la falou com
a médica daqui e logo meu filho
foi transferido.

Facilidade no percurso
ao atendimento a saude

M4(112)

Mas acredita que ele internado
ficou melhor, mas ndo pode
operar por que estava faltando
material e deram alta.

Percepcdo precéaria do
sistema de saude

M4(113)

Fui para casa e nessa brincadeira
estou aqui pela terceira vez,
espero que dessa vez ele se
opere, ndo é? E muito ruim e
complicado ficar nesse vai e vem,
a gente acaba que mendigando
um internamento aqui.

Eu sou uma pessoa muito calada,
nao costumo falar muito néo [...]
Eu n&o estudei, mal sei ler e
escrever, ndo gosto de estudar
[...] Acho que isso me prejudica
um pouco.

Trago da personalidade

Bem, eu acho que gosto de
siléncio, (risos) ajuda a gente a
pensar na vida, principalmente
gosto de rezar e pedir pela saude
do meu filho, que é tdo grave. Eu
rezo muito, acho que é uma
gualidade, mas por outro lado é
ruim a gente ser calada, timida,
nao é7?

Trago da personalidade




E muito dificil para uma méae ficar
distante do seu marido e outros
filhos, aguardando uma cirurgia
gue nem sabemos quando vai ser.
A vida da gente para la fora,
abandono total.

Principalmente gosto de rezar e
pedir pela satde do meu filho, que
€ tdo grave [...] eu rezo muito,
acho que € uma qualidade.

Intersecéo divina

Tenho trés filhos e eu trabalho,
sou cozinheira e também nas
horas vagas eu faco roupa.

Dados de identificacao

Ninguém dizia que ela era doente
do coracdo, s6 diziam que ela
tinha refluxo e ndo sei o que mais,
foi fazendo exames e um
tratamento com a nutricionista de
onde eu moro e praticamente eu
vivi esse sofrimento uns trés anos
a cinco anos de la para ca.

Sofrimento materno

O carro da prefeitura ia 14 e
barrava e dizia ndo da certo e
continuava a remarcar e ficava
para trés meses ou quatro meses
e aquela situacéo de ir e voltando.

Dependéncia de
recursos locais para o
acesso a saude

E ela foi tendo umas crises, uma
por cima da outra e ia para o
hospital e voltava e tomava
medicamento e voltava.

Dificuldade de acesso ao
servico especializado de
saude

Nunca chegaram a fazer eco,
somente o0 eletro e diziam o
coracdo estd acelerado mais esta
normal, essas coisas que dizem
guando ndo sabem o0 que é a
doenca dos filhos da gente, [...]
dai davam um medicamento,
voltava para casa e ficava aquela
situacao dificil.

Dificuldade de acesso ao
servico especializado de
saude

Tinha dias que eu passava a noite
com ela internada, s6 medicacéo
e medicacdo. Dai um dia, uma
vizinha minha me disse: procura
fazer um eco. Entdo eu marquei e
passei seis meses a nove meses
esperando [..] é, para vocés
verem como é dificil, viu?

Sofrimento materno

Por isso que tem muita crianca
gque morre, por falta de
assisténcia, sabiam?

Percepcdo precaria do
sistema de saude




Entdo marcaram para o INCOR
CRIANCA, o Instituto da Crianga.
E o médico disse assim que fez o
exame: méezinha isso aqui vai ser
caso de cirurgia. E aquilo me
pegou de surpresa, me parou e eu
fiquei ali parada e ele disse: nao,
mas ndo é nada demais.

Mas, mae que é mée se preocupa
com qualquer tipo de doencga.
Com quem era acostumada a
viver a vida toda com ela nessa
situacao.

Sofrimento materno

E a doutora que atendeu a gente
la no Instituto foi quem
encaminhou para ca.

Eu sofri muito minha gente, era
por que Deus nao queria levar
minha filha mesmo.

Poder de Deus sobre a
Vida e a Morte

Por que se dependesse desses
meédicos no comecgo, a maioria
nao diz as coisas direito, e a
gente tem até medo de perguntar
as vezes porgque eles sao téo
distantes da gente, [...]

As dificuldades que eu passei
sem saber da doenca, até alguém
me alertar para eu pedir um
exame de eco e a demora para
fazer, sei ndo...

Desconhecimento
materno sobre a doenca

Foi uma vizinha, os médicos
nunca chegaram a dizer, vamos
fazer um eco.

Cuidado inadequado

E isso estd com dois meses que
eu descobri que ela tem uma
doenca no coragdo, imagina oS
anos para tras eu penando com
minha filha?

Sofrimento materno

E o médico disse que ela ja
nasceu com esse problema e dao
até dois anos para fechar e caso
era para eu ter procurado assim
gue ela nasceu, mais no hospital
também ndo disseram nada e |4
fizeram 0s exames e
encaminharam para casa e
pronto.

Sofrimento materno




Ai vi que ela tinha crises, voltava
para o hospital, ficava nesse
sofrimento e eu de resguardo,
estava com menos de um més de
resguardo, cesariana e com uma
menina recém nascida.

Sofrimento materno

E até com 15 dias eu cheguei a ir
com ela para o hospital de Sé&o
Goncalo com a recém nascida no
braco.

Sofrimento materno

Marquei a consulta para doutora e
até que foi rapido para vir para ca;
ela j4 disse logo que ja estava
muito avancado, parece que 17
milimetros e estava muito grande
e tinha que fechar ja estd muito
avancado e para a idade dela ja
esta avancado demais e ela nédo
vai poder chegar a fazer quase
nada e que ja estava no limite.

N&o demorou muito ndo, ainda
ndo operou, estou naquela
situacdo de indo para casa e
internando e j4 estd agendado
para o dia 10.

Nem passou pela cabeca procurar
recurso, porque a gente ia e
voltava e néo tinha tempo nem de
pensar nisso. Acreditava que a
doutora ia chamar a gente para
internar.

Eu até ndo sei no que pensar ou
procurar, ainda mais com outro
filhno pequeno. N&o pensei em
procurar ajuda nesse sentido nao.

M6(140)

Sou uma pessoa que gosto de
falar e € bom porque a gente nao
fica calada quando as pessoas
S&o0 grosseiras com a gente [...] ou
quando querem “enrolar” a gente
com mentiras.

Traco da personalidade

M6(141)

Quero saber 0o nome do
profissional que esta
acompanhando, ndo é?

Desejo de identificar o
profissional

M6(142)

Pois eu tenho coragem de
reclamar sim e saber o nome dos
profissionais.

Desejo de identificar o
profissional




M6(143)

Hoje eu cheguei na UTI as 9:00h,
a minha irma chorava que
solucava [...] era chorando direto,
direto [...] minha irm& nao gosta
de uma enfermeira que atendeu
ela ndo. Ela disse que a
enfermeira € muito chata.

Relacédo conflituosa com
equipe de enfermagem

M6(144)

Ela disse que pediu a enfermeira
para me chamar, estava muito
triste, angustiada, querendo me
ver, mas a enfermeira disse que
nao ia fazer isso por que ela
estava muito ocupada. E disse
gue ela nédo ia sair tdo cedo da
UTIl e ir para a enfermaria por
causa da bactéria, que ela esta
infectada e podia passar para as
outras criancas. Dai a minha irma
ficou com tanta raiva dela que
chorou tanto que solucou

Relacdo conflituosa com
equipe de enfermagem

M6(145)

Ela (técnico de enfermagem) nao
teve modos de falar com minha
irma.

Relacdo conflituosa com
equipe de enfermagem

M6(146)

Toda noticia que os médicos e as
enfermeiras querem falar, eles
falam s6 para mim. Mas, essa
enfermeira ontem sO esperou eu
sair, vir embora, para ela falar
diretamente com a minha irma e
deixa-la nervosa assim.

Relacdo conflituosa com
equipe de enfermagem

M6(147)

Eu acho que se tiver acontecendo
algo errado é para reclamar sim.

Reconhecendo o direito
do usuario de saude

M6(148)

Eu entrei e vi que a minha irma
nao estava asseada e com a
fralda ensopada de urina do lado
e o0 lencol ainda estava todo
molhado de urina. Dai eu
perguntei por que sO trocam a
fralda e o lencgol n&o? Mas, acabei
so conversando com as
enfermeiras, nem fui reclamar na
ouvidoria.

Cuidado inadequado




M6(149)

E por isso que as vezes eu paro e
fico pensando também o que eu
vou falar para ndo falar demais.
[...] A gente bota uma coisa na
cabeca e ndo é para botar, dai a
gente fica revoltada e fala coisa
gue nao € para falar, é por isso
que é para pensar bem, mas eu
tenho tudo na minha cabeca, eu
tenho é um jornal.

Medo de sofrer
retaliacdo por parte dos
profissionais

M6(150)

Pois a educacéo € saude e se a
gente sabe das coisas n6s vamos
poder ir atrds dos nossos direitos.

Importancia do
conhecimento para
reivindicar o direito a

saude.

Gosto de cuidar de criancas, sou
carinhosa e adoro criancgas... acho
gue a melhor qualidade [...] mas
resumindo, sou amorosa com as
pessoas, € uma qualidade minha.

Traco da personalidade

Para mim, salde quer dizer
guando meu filho estd bem,
brincando, fazendo arte, pulando
dentro de casa, fazendo
estripulias. E quando ele esta
esperto, quebrando tudo dentro
de casa. Quando ele para dentro
de casa ai eu ja sei que ndo esta
com saude, alguma coisa ele tem.

Compreensédo da saude
— sSenso comum

Da dultima vez, ele gripou e foi
levado ao posto, mas nao era
nada no coracdo ndo, depois
descobriram 0 sopro. Isso
aconteceu e depois com um més
ele se operou. Achei que foi
rapido.

Facilidade no percurso
ao atendimento a saude

Mas ele ndo apresentou nada de
diferente, ele n&o sentia nada,
estava com uma febre por conta da
gripe e eu levei no posto para uma
consulta normal, quando chegou no
posto, colocaram o estetoscépio e
descobriram o sopro.

Assim, falando de  saude,
principalmente de parente ou de
pessoas, sendo uma vida, a gente
busca os direitos da gente,
gualquer coisa como ela falou, até
guem nao conhece, quem tem
boca vai atras mesmo e a gente
consegue.

Compreensdo da saude
como direito




Senti muitas dificuldades, teve um
periodo que ele fez uma cirurgia
do cranio, passei 3 meses no
hospital com ele em S&o Luiz. A
gente ndo conhecia ninguém, nem
parente, hospital super grande, as
vezes a gente se perdia dentro,
por falta de orientagdo também.

Sofrimento materno

Aqui foi diferente, eu achei super
facil a parte de orientagéo das
pessoas e eu achei bastante bom
aqui. Nao tive dificuldade de
entrar aqui.

Satisfacéo
atendimento

quanto ao

N&o pensei em buscar nenhum
recurso. (6rgao)

Mas a gente tem que esperar
leito, ndo é facil. Tem que ir atras,
mas tem que ter paciéncia,
bastante paciéncia.

Sim, € a primeira vez, mas quem
ia marcar néo marcou
primeiramente para ca, ele
marcou primeiramente para outro
lugar, depois 0 médico
encaminhou para ca, de outro
hospital que eu ndo lembro o
nome.

Peregrinacdo do acesso
a saude

Sim, mas eu ndo sabia com quem
recorrer para entrar na justica.

Dificuldade
reivindicar direitos

Acho que uma gualidade minha é
ter paciéncia, porque aguardar
esse tempo todo de internacao do
meu filho aqui é preciso ter muita
paciéncia mesmo.

[...] a vida da gente |a fora para...
s6 existimos para 0S nNOSSOS
filhos._Deixamos marido, 0s outros
filhos, trabalho e o que é pior, ndo
sabemos quando vamos sair
daqui com os nossos filhos bem

[..]

E muito dificil, além do sofrimento
gue passamos, tem o medo e a
inseguranga, pois nao queremos
perder nossos filhos aqui dentro.

Saude é tudo isso mas eu
acrescentaria o0 cuidado, a
atencdo com a crianga.

Elaboracdo do conceito
amplo de saude




O cuidado é essencial na vida de
uma crianga por que ela é
indefesa e nao sabe se cuidar,
precisa de cuidado da mae.

Compreensédo da saude
— sSenso comum

A falta de cuidado, de assisténcia,
de limpeza e higiene, deixa a
crianca doente e com outras
coisas mais, pois ela fica muito
exposta a tudo, inclusive a
acidentes. Tem que ter higiene,
lavar as maos, por que tem
criangas que Vvao merendar,
almocar e ndo lavam as maos. Ali
transmite doenca, né? Escovar
bem os dentes, tomar banho
direito, as bactérias estdo nas
maos, também.

Compreensédo da saude
— senso comum

O que eu vejo € que as vezes a
gente fica sem essas orientacoes,
guando interna e faz as coisas
erradas.

Falha na comunicacao
por parte do profissional

Porque tem mée aqui que nem
sabe ler e escrever, ndo sabem
qual a doenca, 0 que é certo ou
errado e isso contribui com a
infeccdo hospitalar. Tem mées
aqui que ndo tem nocdo de
higiene mesmo.

Desconhecimento
materno sobre a doenca

A mae nervosa que passa para o
flho € uma verdade, porque nos
ficamos nervosas e passamos tudo
para os filhos, mas como é que a
gente segura toda essa emoc¢ao?

Sofrimento materno

Eu tive meu filho aparentemente
saudavel, mas eu percebi que ele
guando chorava ficava roxinho.

Percepcédo da doenca —
senso comum

Dai uma vez quando passou mal,
levei ele no posto, quase nao
consegui medico, mas deu certo por
gue quando ele viu, acho que foi
Deus, ele disse logo que achava
gue ele tinha problema no coragéo,
porgue ele estava ficando roxo.

Intersec¢éo divina

Entdo me mandou para o hospital
Infantil Albert Sabin e chegando la
ele foi logo para a emergéncia
onde foi atendido. Depois, eles
mesmos |& do Hospital Albert
Sabin, me transferiram para ca.

Peregrinacdo do acesso
a saude




Nao sofri como as outras
méaezinhas para chegar até aqui.
Mas também eu acho que foi por
gue meu filho tinha crise e eles
viam.

Facilidade no percurso
ao atendimento a saude

Eles ndo iam deixar meu filho
morrer sem assisténcia. Por isso
gue ndo demorou até chegar aqui.

Facilidade no percurso
ao atendimento a saude

Tem criancas doentes do coracao
gue ndo sentem as crises e nao
ficam roxinhas, ndo é? Depende
de cada crianga.

Percepcédo da doenca —
senso comum

N&do sei o que dizer, mas acho
gue sou generosa tb, gosto de
ajudar os outros e concordo com
[...] em tudo... E acho bom fazer
amizades aqui dentro, porque
assim nos ajudamos umas as
outras e diminui 0 nNnOSso
sofrimento, por que uma d&
coragem a outra.

Traco da personalidade

A do lazer também, saude tem
gue ter lazer.

Elaboracdo do conceito
amplo de saude

Estou aqui acompanhando meu
bebe e tenho dois filhos, que ja
sdo dois rapazes e trabalho com
vendas e sou dona de casa e
agora nesse momento eu quero
aprender mais com voceés.

Dados de identificacao

Quando minha filha nasceu,
disseram que ela era saudavel,
mas toda vez que ela dormia ela
suava muito e ndo era normal
para uma crian¢ca recém nascida
ficar assim, mas eu nunca
procurei saber ndo.

Percepcéo da doenca —
senso comum

Ela pegou uma pneumonia e foi
transferida la para o SOPAH e
chegando la ela tomou 10 dias de
antibidtico e ela teve uma crise
bem na hora que a enfermeira foi
aspira-la e ficaram olhando ela,
observaram e foi quando eu
percebi que a médica disse que
eu desse um jeito de marcar um
eco para ela porque estavam
suspeitando dela ter um sopro, s6
gue la ndo batia, somente no
Hospital Albert Sabin ou entdo no
Hospital de Messejana.

Peregrinagdo do acesso
a saude




De la fui transferida para o
hospital Albert Sabin. Passou 11
dias tomando medicamento no
hospital Albert Sabin e ainda
chegou a ir para a reanimacao,
minha filha parou.

Peregrinacdo do acesso
a saude

Ela bateu outro eco e antes do
eco ela teve uma crise grande que
guase nao conseguiam fazer,
entdo fizeram e deu confirmando
a doenca, entdo ja mandaram
para o Hospital de Messejana,
para o cardiologista.

Peregrinacdo do acesso
a saude

Foi uma vez para a reanimacéo,
muita crise, pegou um fungo la no
hospital e tomou uns antibiéticos e
mandaram ela para casa porque
como ela estava perdendo peso,
nao tinha condicdo de operar ela
la no Albert Sabin e a Doutora a
achou melhor mandar para céa
porque ndo dava certo mandar ela
para casa porque ela estava com
pneumonia.

Peregrinagdo do acesso
a saude

Foi muito sofrimento meu Deus.

Sofrimento materno

Até eu consegui chegar aqui foi
chéo viu?

Peregrinacdo do acesso
a saude

Sem falar na minha familia
totalmente abandonada, gosto
nem de lembrar, pois ai o

sofrimento aumenta...(choro)

N&o, ela estava internada |4 no
Sabin, veio para enfermaria do
hospital de Messejana e da
enfermaria foi para UTI. E ja fez o
cateterismo hoje e provavelmente
daqui para segunda ela ira fazer a
cirurgia.

Peregrinacdo do acesso
a saude

Ela ficou do dia 15 até o dia 23 na
enfermaria e quando foi dia 24 ela
passou mal, quatro crises em
menos de uma hora

Sofrimento materno




Antes disso ela estava com
acesso no pescogo e toda vez
gue iam dar o leite dela, ela
chorava, e o doutor foi e disse que
achava que ela poderia estar com
infeccdo devido a esse acesso.
SO0 que antes eles tinham que
fazer uns exames, e quando ela
teve essa crise que foi parar na
UTI, que foi percebido que ela
estava com infeccdo mesmo, ai
ela termina agora os antibiéticos.
Chorei muito!

Sofrimento materno

Deu tudo normal, ndo estad com
infeccdo, mais vai tomar o0s
antibioticos até sabado.

Percepcdo da doenca —
senso comum

Mas ela esta bem e ja estd com
uns trés dias, porque como a
bactéria era muito resistente e
forte, influi muito, pois além do
coracdo a bactéria, ai € muita
coisa para ela.

Percepcéo da doenca —
senso comum

No Albert Sabin eu ndo achava
gue ela estava segura la nao.

Desejo materno  de

proteger

Sabia que existia outro hospital
gue tratava o coracdo da minha
filha, eles estavam decidindo em
dar alta ou mandar para c4a, e
depois que decidiram me mandar
para ca, no mesmo dia eu vim
para ca.

Peregrinacdo do acesso
a saude

Comecaram a falar do caso dela e

foram logo examinando ela,
guando cheguei aqui.
Eu ja tinha ouvido falar da | Desconhecimento

doenca, mas certeza nao, néao
conheco.

materno sobre a doenca

Eu sai do meu interior com minha
filha no colo sem nem saber para
onde estavam me levando.

Ja sofri tanto pela doenca da
minha filha por que ele é filha de
‘ramo”, ja n&o tinha mais pratica
de bebé e ainda doente, foi muito
sofrido para mim.

Sofrimento materno




Gracas a Deus que depois do
primeiro hospital que me levaram,
eu vim logo para ca. Sei que este
€ melhor para a doenca dela, é
tanto que logo que cheguei me
internaram para ela poder fazer
essa cirurgia

Intersecéo divina

Mas as pessoas nao imaginam
como a gente sofre nessa
caminhada para buscar a
assisténcia da saude dos nossos
filhos sdo muitas coisas que
acontecem na vida da gente que
nem sonhavamos em passar.

Sofrimento materno

Porque a gente abandona marido,
casa, filhos, a nossa vida para se
dedicar somente ao filho doente e
0 que nés passamos, sO nos
sabemos.

A noite choramos caladas e as
vezes engolimos até o choro para
qgue ninguém nos veja, Nos
interprete mal ou brigue com a
gente.

Sofrimento materno

Eu fico tAo desesperada, que se
minha filha n&o tivesse sido
atendida, eu juro que nao saberia
nem onde procurar meus direitos,
mas com certeza néo ficaria de
bragos cruzados ia para justica.

Desconhecimento sobre o
percurso do direito a
salde

E, ndo sei qual 6rgdo, mas eu sei
que existe”.

Desconhecimento sobre o
percurso do direito a
salde

Mas quando vocé tem boca vocé
chega a qualquer lugar, vocé vai
perguntando a um e a outro, ai
vocé chega l4 e vocé consegue
guando vocé pbe na cabeca que
eu vou atras, agora se vocé for
daquele tipo “ah, amanha eu vou,
depois eu vou, ele vai melhorar
com um remedinho [...]

Desejo de lutar pelo
direito a saude

N&o, vocé tem que ir atras e
garantir a saude para seu filho.

Desejo de lutar pelo
direito a saude

M10(207) | Acho que uma gqualidade que eu Traco da personalidade
tenho é fazer amizades.
M10(208) | Aqui nés maes, temos que nos Sofrimento materno

unir, pois néao é facil o que
passamos aqui dentro.




M10(209)

S6 nés, cada uma de nés e Deus
sabe 0 que tem dentro de nos
mesmas.

Sofrimento materno

M10(210)

O nosso sofrimento, medo de
perder nossos filhos, isso
ninguém imagina, por que so se
colocando no nosso lugar para
avaliar o que passamos aqui.

M10(211)

Além do mais estamos longe das
nossas familias, largamos tudo e
temos que viver num lugar
estranho com gente estranha...

M10(212)

Por isso que acho importante
fazer amizades, as amigas vao se
ajudando, dividindo o peso da
angustia de ter um filho doente e
internado, cada uma vai
consolando a outra como pode e
alivia a nossa carga de
sofrimento.

M10(213)

Quando acontece uma
desavenca, devemos conversar e
saber perdoar o proximo, eu
esqueco, passo uma borracha e
na vida a gente tem que ser
assim.

M10(214)

Por que a gente leva tanta
pancada, decepcéo e as vezes €
de onde menos se espera, ai vocé
vai guardar isso no seu coragao
para adoecer?

M10(215)

Pois €, a saude € tudo que foi
discutido ai, a limpeza, a higiene,
comer bem, dormir bem, acordar
bem.

Elaboracdo do conceito
amplo de saude

Eu n&o tive nenhum problema,
nao tenho o que reclamar daqui,
nem em nenhum outro hospital,
nem da minha cidade pequena,
COMm pouCOoS recursos, mas o
hospital de la € muito bom.

Facilidade no percurso
ao atendimento a saude

Devemos conhecer para nao
sermos lesadas.

Desejo de lutar pelo
direito a saude

Ainda tem o cuidado com a
alimentacdo, ter alimentagéo
saudavel, né? Mas fica dificil por
gue nem sempre temos condicdes
de variar, por que tudo esta muito
caro e ndo temos dinheiro para
ISSO.

Compreenséo da saude
— Senso comum




Desde o nascimento da minha
filha até agora, eu ndo posso
reclamar.

Satisfacdo quanto ao
atendimento

Néao tive dificuldade de “Ah, volte

amanha”; “Ah, va para outro
lugar”.

Facilidade no percurso
ao atendimento a saude

Eu fui para os lugares certos, eu
procurei os lugares certos, parece
gue o anjo do Senhor estava me
guiando.

Intersecéo divina

Mas também acho que os
médicos ja deviam saber que a
minha filha era grave e néo
demoraram para atender e me
encaminhar ao lugar certo. Na
verdade, eu vim para ca
transferida do hospital Albert
Sabin.

Ela veio para ca para fazer a
cirurgia, ai por falta de recursos
do governo, estava sem mandar
recursos para cd, dai tinham
parado as cirurgias, tudo bem,
entdo as médicas daqui disseram:
a gente chama vocés assim que
der certo.

Mesmo esperando esses 4
meses, ela foi muito bem assistida
aqui e la no INCOR também.

O ruim era isso, porque quando
chegava aqui, tratavam a gente
muito bem, mas no final do dia por
algum motivo me diziam que n&o
tinham vaga.

Mas mesmo assim, eu nao
reclamava, achava bom por que
sentia que ela estava sendo
assistida.

Foi, ndo tinha conseguido, mas
eles examinaram ela, viram que
estava tudo tranquilo e mandaram
para casa.

Mas ndo posso reclamar, tenho
mais € que agradecer, foi 6timo.

Com certeza, um 6timo hospital,
excelente, pessoas excelentes, de
uma educacao, de um carinho
com as criancgas.

Satisfacdo quanto ao
atendimento




Porque vocé ja esta aqui com
esses problemas, entdao vocé
precisa que o seu bebé seja bem
assistido com carinho e vocé
também.

Expectativa de
assisténcia de qualidade

Talvez outras mées ndo tiveram a
sorte que eu tive, mesmo tendo
vindo para ca e nédo internando,
acho que foi bem da terceira vez
gue eu internei.

Pelo menos durante esse vai e
vem, minha filha ndo piorou, mas
podia ter piorado, ndo €?

Por que a gente fica sem saber
direito das coisas, a0 mesmo
tempo que falam que é grave, na
nossa cabeca de mae imagina
gue seja rapido, ndo €?

Falha na comunicacéao
por parte do profissional

Dai mandam a gente para casa
dizendo que ndo tem vaga, ai a
gente ndo pode fazer mais nada,
s6 esperar ser chamada. Isso é
errado! Ou entdo ir atras dos
nossos direitos, denunciar, falar
com os locais que podem ajudar.

Desconhecimento sobre
0 percurso do direito a
saude

M11(235)

Eu também, assim, sé tive
dificuldade na cidade em que ele
nasceu, o hospital de la ndo deu
assisténcia.

M11(236)

Desde o parto foi uma correria.
Foi uma correria para conseguir
transferéncia para c4, deram
outros diagnosticos, ndo
chegaram a lugar nenhum.

Peregrinacdo do acesso
a saude

M11(237)

Ela foi encaminhada ainda até o
SAMU e do SAMU até o
helicoptero. Porque ela veio de
helicéptero para ca pelo SAMU,
pois para arranjar carro fui até a
prefeitura da cidade de onde ela
nasceu e eu vim depois.

Peregrinagdo do acesso
a saude

M11(238)

Eu n&o saberia onde procurar
esse 0rgao ou recursos para me
ajudar.

Dificuldade em
reivindicar direitos




M11(239)

Entdo eu fiquei esperando, fiquei
dois dias em casa com ela doente
sem saber o que ela tinha.

M11(240)

Foi preciso minha tia falar alto
para conseguir encaminhar para
outra cidade e da outra cidade
para ca.

M11(241)

N&o precisei ir a nenhum 6érgao,
mas se fosse necessario eu iria
atras, pela minha filha eu iria
atras. Mesmo sem saber onde.

Desconhecimento sobre
o percurso do direito a
salde




APENDICE G — Unidades de Significados/ Recortes Expressivos

UNIDADES DE SIGNIFICADOS

RECORTES EXPRESSIVOS

1.Traco da personalidade

M1(1), M1(2), M2(42), M3(70),
M4(98), M4(104), M5(114), M5(115),
M6(140), M7(151), M9(177),
M10(207),

2.Intersec¢ao divina

M1(3), M1(37), M2(54), M2(62),
M2(64), M3(95), M5(117), M8(172)
M9(199), M10(221),

3.Importéancia da saude

M1(4)

4 .Sofrimento materno

M1(6), M1(21), M1(22), M1(39),
M3(74), M3(90), M3(96), M4(103),
M5(119), M5(123), M5(126),
M5(132), M5(133), M5(134), M5(135)
M7(156), M8(170), M8(185),
M9(189), M9(190), M9(198),
M9(200), M9(202), M10(208),
M10(209)

5.Desejo materno de proteger

M1(7), M9(193),

6.Relacao conflituosa com equipe de

enfermagem

M1(8), M1(9), M1(12), M1(13),
M1(16), M1(17), M1(19), M1(25),
M1(26), M6(143), M6(144), M6(145),
M6(146),

M1(10), M1(14), M5(125), M5(127),
M5(136), M7(154), M9(195),
M10(222),

M1(11), M3(93),

9.Desconhecimento materno sobre a

doenca

M1(15), M1(24), M3(76), M3(78),
M5(130), M8(169), M9(196), M3(73),
M3(75), M5(126), M8(166), M9(192)

10.Cuidado inadequado

M1(18), M5(131), M6(148)




MZ1(20), M1(29), M1(38), M4(100),
M8(164), M10(210)

12.Impoténcia materna

M1(23)

M1(27), M2(59), M5(129)

M1(30), M3(79), M3(80),

15.Dificuldade em reivindicar direitos

M1(31), M1(40), M1(41), M2(45),
M2(46), M2(65), M7(161), M11(238)

16.Elaboracdo do conceito amplo de

saude

M1(32), M2(44), M8(165), M9(178),
M10(215)

17.Dedicacao ao tratamento

M1(33), M4(105)

18.Descobrimento da doenca

M1(34)

19.Dificuldade de acesso ao servigo

especializado de saude

M1(35), M1(36), M2(49), M4(108),
M4(109), M5(121), M5(122)

20.Compreensdo da saude — senso

comum

M2(43), M4(99), M7(152), M8(166),
M8(167), M10(218),

21.Compreensdo da saude como

direito

M2(47), M2(51), M2(57), M7(155)

M2(48), M3(82), M4(102)

23.Desconhecimento do acesso a

saude

M2(50)

24 .Satisfacado quanto ao atendimento

M2(52), M7(157), M10(219),
M10(229)

25.Facilidade

atendimento a saude

no percurso ao

M2(53), M4(111), M7(153), M8(174),
M8(175), M10(216), M10(220)

26.Compreensao da doenca — senso

comum

M2(55), M2(56), M3(75), M3(91),
M4(101), M8(171), M8(176),
M9(180), M9(191), M9(192)

27.Desconhecimento sobre 0

percurso do direito a saude

M2(58), M9(203), M9(204),
M10(234), M11(241)




M2(60), M2(61), M2(63), M5(138),
M5(139), M7(158), M7(159),
M8(162), M10(212), M10(213),
M10(214), M10(224), M10(226),
M10(228), M10(231), M10(232),
M10(239)

M2(66), M2(67)

30.Medo de sofrer retaliagdo por

parte dos profissionais

M3(71), M3(72), M3(73), M6(149),

32.Desejo materno de conhecer a

doenca

M3(77)

M1(30), M3(79), M3(80)

M3(83)

35.Importancia do conhecimento para

reivindicar o direito a saude.

M3(84),
M6(150)

M3(85), M3(86), M3(97),

36.Empecilios a concretizacdo do

estudo.

M3(87)

M3(88), M3(89)

M3(94), M5(137), M10(225),
M10(227)

39.Atendimento profissional meédico

inadequado

M4(106)

40.Dependéncia de recursos locais

para o0 acesso a saude

M4(107), M4(110), M5(120)

M4(113)

42.Peregrinacao do acesso a saude

M3(92), M7(160), M8(173), M9(181),
M9(182), M9(183), M9(184),
M9(186), M9(188), M9(194),
M11(236), M11(237)




43.Falha na comunicacao por parte

do profissional

M8(168), M10(233)

M9(197), M11(240)

45.Desejo de lutar pelo direito a

saude

M9(205), M9(206), M10(217)

46.Dados de identificacao

M5(118), M9(179)

47 .Expectativa de assisténcia de
qualidade

M10(230)

48.Desejo de identificar o profissional

M6(141), M6(142)

49 Reconhecendo o direito do

usuario de saude

M6(147)

50.Percepcéo precaria do sistema de

saude

M4(112), M5(124), M10(223),
M11(235)

M1(5), M3(69), M5(116), M8(163),
M9(187), M9(201), M10(211)

52.Poder de Deus sobre a Vida e a

Morte

M1(28), M3(81), M5(128)




ANEXOS



ANEXO A — Carta de Anuéncia

Declaramos, para os devidos fins, que estamos de acordo com a
execucdo do projeto de pesquisa intitulado “Direitos e garantias fundamentais de
acesso a saude: reflexdo junto a familia das criangas e adolescentes em
adoecimento cardiaco”, a ser realizado pela aluna Fatima Maria Coelho Bezerra
Bastos, sob orientagcdo da Prof.2 Dr.2 Vera Maria Mendes Pessoa, vinculada ao
Curso de Mestrado Profissional em Saude da Crianca e do Adolescente (CMPSCA)
da Universidade Estadual do Ceara (UECE), o qual tera todo o apoio do Hospital Dr.
Carlos Alberto Studart Gomes, e sera efetivado na Unidade de Pediatria dessa
instituicdo, com o objetivo de refletir sobre o conhecimento da familia relativo aos
direitos e garantias fundamentais da saude da crianca e do adolescente com doenca
cardiaca internados nesse hospital.

Fortaleza, 10 de janeiro de 2016

Dr.2 Klébia Castelo Branco
Coordenadora do Servico de Cardiologia Pediatrica
Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes



ANEXO B — Parecer Consubstanciado do CEP

HOSPITAL DE MESSEJANA
DR. CARLOS ALBERTO W
STUDART GOMES

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: DIREITOS E GARANTIAS FUNDAMENTAIS DE ACESSO A SAUDE: REFLEXAO DA
FAMILIA DAS CRIANGAS E ADOLESCENTES EM ADOECIMENTO CARDIACO
Pesquisador: fatima maria coelho bezerra bastos
Area Tematica:
Versao: 1
CAAE: 54078916.8.0000.5029
Instituigdo Proponente: Hospital de Messejana Dr. Carios Alberto Studart Gomes
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.459422

Apresentacao do Projeto:

E uma pesquisa descritiva com abordagem qualitativa. Objetiva refletir sobre o conhecimento da familia do
direito & saude das criancas e adolescentes com cardiopatias congénitas, que buscam atendimento e
tratamento médico no Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto Studart e a necessidade do reconhecimento
de que o direito a saude garantido mediante acesso universal e igualitario ndo encontra correspondéncia
com as reais condigdes de acesso das criangas e adolescentes cardiopatas, tornando-se mais dificil de
acordo com & proporgao da complexidade dos servicos.

A coleta de dados sera mediante a realizacio dos Circulos de Cultura de Paulo Freire, contando com a
participagdo de 10 familiares de pacientes internados.

Objetivo da Pesquisa:

Refletir sobre o conhecimento da familia relativo aos direitos e garantias fundamentais da saude da crianga
e do adolescente com doenca cardiaca. Discutir as vivéncias das familias em relagdoc ao
acesso e acolhimento por parte dos servicos de saude do hospital. Orientar a familia sobre os mecanismos
de promog&o e prote¢io da salde das criangas € adolescentes com doengas cardiacas na garantia do
direito a saude

Enderego: Av Frei Cirllo 2480

Bairro: Mesejana CEP: 60 864-285
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Telefone: (85)3101-7845 Fax: (85)3101-7845 E-mail: cep hmi@ce gov.br
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HOSPITAL DE MESSEJANA .
DR. CARLOS ALBERTO ‘& darard
STUDART GOMES

Continuagae do Parecer: | 458422

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

A pesquisadora assume a possibilidade dos encontros virem a gerar nos participantes certo nivel de
constrangimento pela exposicao de suas duvidas e inquietagdes, Serao assegurados 2o0s participantes da
pesquisa que todas as informagdes obtidas durante o estudo serdo mantidas em anonimato, a fim de
confirmar seu carater confidencial @ garantir sua privacidade. Assim, os dados s6 serfio coletados apds o
consentimento e

assinatura do terme pelas familias envolvidas. Considerando as condicbes fisicas, psiquica, moral, social e
cultural dos participantes da pesquisa, destaca-se que os riscos previstos dizem respeito ao
constrangimento pela presencga do pesquisador nas observagdes, Circulos de Cultura e possiveis relagoes
de poder que possam ccorrer durante as discussoes. No entanto, todos os riscos e transtornos advindos
serdo minimizados pela

pesquisadora que realiza o trabalho, pois a mesma esta capacitada para conducao de tais atividades,
Beneficios: Os resultados obtidos poderdo auxiliar na melhor compreensao sobre os direitos da crianca e
adolescente com doenga cardiaca e poderdo converter-se em beneficios, pois auxiliardo as familias no
acompanhamento destes. Como beneficio direto para os profissionais e para as familias, sera assumido o
compromisso em fazer a devolutiva dos achados aos gestores. usuarios e comunidade em geral. Dessa
forma contribuira para implementag@o de melhorias na assisténcia, a partir de discussdes e parlicipagao
social nas tomadas de decisdes.

Comentarios e Considera¢des sobre a Pesquisa:

Em meio ao crescimento da demanda de pacientes, dada a omissao ou insuficiéncia da prestacdo dos
servicos e agdes de salde por parte do poder piblico, é imprescindivel assegurar a protecao dos direitos e,
ao mesmo tempo, 2 dignidade da pessoa humana por meic da efetivagdo do direito fundamentala saude. A
problematica do presente trabalho perpassa por esse cenario, em que pessoas deentes, muitas vezes se
acomodam e nao

buscam no Judiciario a efetivacdo dos seus direitos, no caso especifico, o da saude. Sendo assim, o
presente projeto ira refletir sobre o conhecimento da familia relativo acs direitos e garantias fundamentais da
saude da crianga e do adolescente com doenga cardiaca, que se da por meio da conscientizagao desta,
através dos institutos legais que viabilizam a concretizagao desses direitos.

A pesquisa se mostra relevante nfo so para a familia, mas para profissionais que atuam na area e a2
sociedade em geral, tendo em vista que apds a vblengdy dus dadus ler-se-a material importante para a
promogio de agdes educativas junto as familias, no que se refere ao direito & saude das criancas e
adolescentes com doengas cardiacas esclarecendo as diversas formas e scesso a esses
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Contirsacdo do Parecer: 1.459.422

direitos, visando a garantia da protegé@o e promagdo da saude. Sera elaborado uma tecnologia em saude.
sendo os dados relevantes coletados e utilizados posteriormente para a elaboragao

de um material educativo sobre direitos e garantias fundamentais da saude da crianca € do adolescente
com doenga cardiaca. A analise dos dados possibilitara reflexdo sobre o conhecimento das familias, quanto
aos direitos a saude dos referidos pacientes com a constru¢do do material informativo, que sera fomentado
a partir das discussoes e construgao coletiva com os participantes, amparado nas legislacdes vigentes,
descrito em linguagem clara e didatica para uma melhor compreenszo do piblico alve.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
A pesquisadora apresentou toda documentagao necessaria para iniciar a pesquisa.

Recomendagdes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacbes:

Projeto adequado para ser aplicado.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

O pesquisador deverd comparecer 2 Unidade de Pesquisa Clinica, munido de cépia deste parecer , para
confecgo de cracha de identificagao.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO P | 10/03/2016 Aceifo
do Projeto ROJETO 669622 pdf 20:45:05
Projeto Detalhado / | PROJETOFC.doc 08/03/2016 |fatima mana coelho Aceito
Brochura 11:23:46 |bezerra bastos
Investigador
TCLE / Termos de |TCLE.odt 08/03/2016 |fatima maria coelho Aceilo
Assentimento / 11:19:28 |bezerra bastos
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de |anuencia.docx 07/03/2016 |fatima maria coelho Aceito
Assentimento / 11:17:20 |bezerra bastos
Justificativa de
Auséncia
Declaracéo de cadastrodepesquisa.docx 07/03/2016 |fatima maria coelho Aceito
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Conlinuacao oo Parecar 1 458 422
Pesquisadores cadastrodepesquisa.docx 11:15:29 |bezerra bastos Aceilo
Folha de Rosto folhaderosto docx 07/03/2016 |fatima maria coelho Aceito
11:13:38 | bezerra bastos

Situacdo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao
FORTALEZA, 21 de Margo de 2016

Assinado por:
VERA LUCIA MENDES DE PAULA PESSOA
(Coordenador)




