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RESUMO

O presente estudo trata da trajetéria que as criancas e suas maes percorrem em
busca de atendimento para o tratamento do cancer na rede de atencdo do Sistema
Unico de Saude (SUS), desde o momento em que as mées/cuidador percebem os
sinais da doenca na crianca, até a admissdo no hospital de referéncia para o inicio
do tratamento. Os objetivos da pesquisa foram compreender o itinerario terapéutico
de criancas com cancer e suas familias em busca de tratamento no sistema de
saude do Ceard, identificar as atitudes das maes/familias frente ao reconhecimento
dos sinais da doenca da crianca e conhecer os comportamentos de busca de
cuidados realizados pelas méaes/familias frente aos sinais da doenca. Pesquisa
qualitativa, descritiva desenvolvida a partir das entrevistas realizadas com dez maes
gue permaneciam com seus filhos em tratamento para o cancer no Hospital Infantil
Albert Sabin. Os principais resultados do estudo foram divididos em quatro
categorias: O inicio da doenca e a busca por cuidados de saude na rede formal; os
sentimentos vivenciados pelas mées a partir do diagnostico do filho; a avaliacdo dos
servigcos recebidos; a rede de apoio informal e as perspectivas para outras maes.
Percebeu-se que a maioria das mées buscaram o servigo de atencdo primaria como
primeira escolha para o atendimento do filho, entretanto para algumas o setor
primario demonstrou fragilidade na atencéo prestada. Ao término do estudo, pode-se
concluir que os caminhos tracados pelas maes/familias foram repletos de
enfrentamentos, e de algumas dificuldades, e que a rede ainda precisa de melhorias
para a captacdo devida de pacientes que buscam atencdo de saude no ambito

terciario.

Palavras chave: Crianga. Itinerario terapéutico. Familia. Cancer



ABSTRACT

The present study deals with the trajectory that the children and their mothers travel
in search of care for the treatment of cancer in the care network of the Unified Health
System (SUS), from the moment the mothers / caregivers perceive the signs of the
disease in the Until admission to the referral hospital for the start of treatment. The
objectives of the research were to understand the therapeutic itinerary of children
with cancer and their families in search of treatment in the health system of Ceara, to
identify the attitudes of the mothers / families in front of the recognition of signs of the
child's illness and to know the behaviors of search of Mothers / families in the face of
signs of illness. Qualitative, descriptive research developed from the interviews with
ten mothers who remained with their children in treatment for cancer at the Albert
Sabin Children's Hospital. The main results of the study were divided into four
categories: the onset of the disease and the search for health care in the formal
network; The feelings experienced by the mothers from the diagnosis of the child;
The evaluation of the services received; informal support system and perspectives to
other mothers. It was noticed that the majority of the mothers sought the primary care
service as the first choice for the care of the child, however for some the primary
sector showed fragility in the attention paid. At the end of the study, it can be
concluded that the paths traced by the mothers / families were full of confrontations,
and some difficulties, and that the network still needs improvements for the adequate

intake of patients seeking health care in the tertiary.

Keywords: Child. Therapeutic Itinerary. Family. Cancer
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1 INTRODUCAO

A presente pesquisa diz respeito a trajetéria que as criancas e suas maes
percorrem em busca de atendimento para o tratamento do cancer na rede de
atencdo do Sistema Unico de Saude (SUS), incluindo desde o momento em que as
maes/cuidador percebem os sinais da doenca na crianca, até a admissao no hospital
de referéncia para iniciar o tratamento.

Os impactos que o processo de adoecimento causam nao somente na
crianca, mas também nas familias, podem repercutir por toda a vida, e geram
consequéncias muitas vezes irreversiveis. Diante da doenca, varias mudancas
podem ocorrer em seus cotidianos, que passam a vivenciar os mais diferentes
sentimentos frente a esse novo cenario (RODRIGUES; CAMARGO, 2013).

Dentre as doencas agudas e crdnicas que acometem criancas, chamam
atencdo o cancer, que é um dos problemas emergentes em todo o mundo, e devido
0 maior acesso a rede de atencdo e melhor compreensdo do diagndstico, tem
apresentado uma incidéncia cada vez mais crescente (INCA, 2015).

O cancer é umas das doencas mais temidas de todos os tempos, e por
longos anos foi sinbnimo de sentenca de morte. A etiologia vem do grego karkinos
(caranguejo), por possuir o crescimento celular acelerado, podendo atingir outras
regides do corpo (metastase) (INCA, 2015).

A limitacdo orgéanica e a debilidade psicolégica, tipicos de uma doenca
grave como o0 cancer, costumam levantar temores, preconceitos e estigmatizacao
em uma sociedade na qual ela tem o significado de morte, levando a esquecer que
todos os seres humanos séo finitos e que esse momento é inevitdvel (GONCALVES
et al, 2016).

No Brasil, o cancer representa a primeira causa de morte entre criancas e
adolescentes, e estima-se que cerca de 12.600 novos casos ocorrerdao entre 2016 e
2017. Dentre as neoplasias mais comuns na infancia, destacam-se as Leucemias,
com incidéncia de 30,0%, sendo a Leucemia Linféide Aguda - LLA, a mais frequente,
seguidas dos tumores do sistema nervoso central (19,0%), linfomas (13,0%),
neuroblastoma (8,0%) e o osteosarcoma (5,0%) (INCA, 2011); (INCA, 2015).

O diagnéstico precoce do cancer constitui o principal aspecto associado a
evolucdo doenca, assim como a orientacdo terapéutica de qualidade. Para isso
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ocorra, € necessario que haja garantia do acesso a rede de atencdo a saude, além
da percepc¢do da familia acerca dos sinais da doenca, uma vez que ao contrario do
adulto, na crianca a associacdo com fatores ambientais néo é clara. (RODRIGUES;
CAMARGO, 2013).

O atraso na percepcao dos sinais e sintomas relacionados tanto a
desinformacédo dos pais como dos profissionais no que diz respeito a subjetividade
dos sintomas, assim como a admissédo tardia na unidade de referéncia, podem
contribuir para serem confundidos com outras doencas frequentes na infancia, e
dessa forma constituir fatores associados ao insucesso do tratamento
(CAVICCHIOLI et al, 2007).

A tensdo experimentada nessa tarefa de cuidar gera alguns fatores: a
inseguranca nos cuidados, preocupacdo com a desorganizacdo familiar, a néo
aceitacdo de que outra pessoa ocupe 0 papel do cuidador, sdo por vezes
causadores de adoecimento ao organismo, como cefaléia, hipertensédo, gastrite,
ansiedade, depresséo, estresse. As doencas psicossomaticas sdo decorrentes das
diversas atividades realizadas, mas que com o0 apoio recebido da equipe de
profissionais, esses fatores podem ser minimizados, se trabalhados de uma forma
coerente (CAVICCHIOLI et al, 2007).

A busca por cuidados € iniciada pelas familias das criancas, e o sistema
de saude deve ter condi¢cdes necessarias para a provisdo dessa atencdo seguindo
um ltinerario de Cura ou ltinerario Terapéutico (IT), onde as trajetérias das pessoas
sdo viabilizadas, tornando possivel a elaboracdo e implementacdo de projetos de
tratamentos. Na procura pela solucdo de seus problemas de saude, os individuos
lancam mao de apoios que envolvem vizinhos, terapeutas populares, organizacdes
religiosas ou servicos de saude. Na maioria das vezes, os familiares sdo as
primeiras formas de atencdo informal de todo este processo, e a partir dai sédo
instaladas diversas maneiras de conduzir a doenga (PEREIRA; MIRANDA, 2014).

O conceito de IT tem sua origem no pensamento do médico e socidlogo
Arthur Kleinman, que o apresentou pela primeira vez ao Sistema de Atencdo a
Saude (SAS) em 1976, na Conference on Theory in Medical Anthropology em
Washington (TRAD, 2015).

Na década de 1990, Kleinman concebe a sua forma de pensar, onde o

cuidado se daria em trés arenas ou sistemas culturais de cuidado a salde
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interrelacionados, nos quais a enfermidade € experienciada: o familiar, o
profissional, e o popular ou folk:

a) O Sistema familiar abrange os amigos do individuo, seus vizinhos, suas

redes sociais e onde é feita a automedicacéao.

b) O Sistema profissional envolve os profissionais da area de saude

reconhecidos por lei, onde aborda a medicina tradicional e a chinesa.

c) O Sistema folk (que quer dizer povo, folclérico, comum) €é constituido

por especialistas ndo profissionais, mas que sdo reconhecidos pela

sociedade. S&o os grupos religiosos, curandeiros, rezadores, e utilizam
recursos como o uso de plantas medicinais, tratamentos manipulativos ou
espirituais e chas.

A proposta de Kleinman traz ainda em si trés realidades: a
biopsicolégica, levando em consideracé@o todo o ser da pessoa; a realidade social,
que faz referéncia ao mundo das relagdes humanas ou o contexto cultural, onde o
sujeito esta inserido. Entende-se assim que pelo IT se pode fazer memoria dos
caminhos percorridos pelos individuos em busca de ajuda (TRAD, 2015);
(KLEINMAN, 1978).

Segundo Trad (2014), o IT precisa trazer discussdes sobre questdes
relacionadas as dimensdes sociais, econdmicas, de cada individuo. Assim, é
importante o desenvolvimento de trabalhos que falem sobre o IT, pois irdo colaborar
para uma exploracdo sobre os caminhos percorridos pelo doente, como essa rede
se constituiu, e que acdes foram geradas nesse percurso.

Uma das formas para se conhecer o itinerario tracado pelos usuarios €
recorrer as suas narrativas sobre a experiéncia de busca por cuidados de saude,
gue quase sempre acontecem de forma singular, visto que cada pessoa possui suas
proprias experiéncias de doencas (FERREIRA; SILVA, 2012).

A compreensdo do itinerario que criangas com cancer e suas familias
percorrem, deve levar a entender os comportamentos maternos em reconhecer todo
os processos de adoecimento do filho, suas emocdes, as primeiras providéncias
tomadas, além da busca por atendimento no sistema formal de saude. Autores
reiteram que o IT tem como principal foco a interpretacdo dos meios pelos quais 0s
sujeitos ou grupos buscam, avaliam e aderem (ou ndo) a algumas formas de

tratamento. Assim, os itinerarios trazem a tona o entendimento dos comportamentos
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e praticas de saude das pessoas no que diz respeito ao cuidado e uso dos servigcos
de saude (MELO et al., 2011).

De acordo com Melo et al (2011), ao perceberem sinais e sintomas da
doenca no filho, imediatamente a familia busca o atendimento formal no sistema de
saude. Quando se trata desse sistema, estdo inclusas as unidades de saude nos
diferentes niveis de atencao.

Os usuarios relacionam a resolubilidade a acdo alcancada por uma
equipe multiprofissional na assisténcia, com producdo de vinculo e autonomia no
processo de trabalho. No entanto, o rodizio dos profissionais, sao limitacdes,
barreiras no cotidiano da atencéo basica (COSTA et al, 2014 ).

Ao exercer seu papel, os profissionais estabelecem relacdo com o usuario
por meio da escuta, acolhimento, vinculo, responsabilizacdo, no sentido de exercer
as préticas relativas ao cuidado (OLIVEIRA et al, 2012).

As politicas de saude no Brasil hoje tém como marco fundamental a
promocado da saude e a atencdo humanizada. Estes sdo aspectoss importantes no
campo da organizacao do cuidado e na atuacéo do trabalho coletivo (AMARAL et al ,
2012).

Os autores Siqueira; Jesus; Camargo, (2016) coadunam que apesar do
acolhimento oferecido pelas instituicoes e da credibilidade depositada na equipe de
profissionais, algumas maes/familias apresentam-se desanimadas com relacdo as
possibilidades de cura do filho.

Em meio a esse cenario, as questdes que nortearam a pesquisa foram:
Quais os sinais de adoecimento de seus filhos? Qual o itinerario terapéutico tracado
ao descobrirem esses sinais?

No que diz respeito a relevancia dessa pesquisa, estima-se que as
contribuicdes da mesma servirdo para melhor orientar o servico de saude, no que
diz respeito a otimizacdo do acolhimento e tratamento da crianga com cancer.

Nesse contexto, a escolha pela tematica é justificada pela necessidade de
perceber os comportamentos dessas maes/familias em reconhecerem os sinais e
processos de adoecimento da crianca, bem como compreender como o sistema de
saude, principalmente nos niveis de complexidade primario e secundario
participaram na conducédo da crianca até o servico de referéncia, onde o tratamento

foi oferecido.
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2 APROXIMACAO COM O OBJETO

Meu primeiro contato com criangas com cancer foi durante a vida
académica, mais precisamente na disciplina de Clinica, quando fui conhecer uma
entidade religiosa e filantrépica que oferece assisténcia as criangas e
adolescentes vindas de outras localidades para realizar tratamento em hospitais do
nosso estado.

Durante a visita, muitos sentimentos se passavam dentro de mim,
especialmente acerca do tempo de sobrevida daquelas criangas, que em idade tao
prematura foram surpreendidas com o cancer.

Compreendi também que as maes que ali permaneciam, tinham grande
expectativa no progndstico dos seus filhos, independendo em que estagio estaria a
doenca. E nessa conjuntura, também entendi que o que mais importava para elas
era o viver aquele momento, era o ato do “sair de si” e cuidar da melhor forma
possivel, e muitas vezes tentando ndo demonstrar o cansaco, o sono, a dor da
espera, e 0 anseio de que ao final poderia ter um final feliz, o que nem sempre
aconteceu.

Ao conversar com algumas maes, discorreram acerca de algumas
dificuldades em permanecerem naguele ambiente, como: a saudade dos outros
filhos e do esposo; a auséncia das atividades da vida diaria e a questéo financeira,
pois algumas eram muito carentes e precisaram vender alguns pertences para dar
continuidade ao tratamento dos filhos.

Durante o curso do mestrado, me foi proposto a temética de criancas com
cancer, envolvendo o itinerario terapéutico realizado pelas maes/familias, desde a
descoberta dos sinais da enfermidade, o caminho tracejado nesse percurso, até o
acolhimento no Hospital Infantil Albert Sabin, no Centro Pediatrico do Cancer.

A maior aproximacao com a tematica surgiu apos algumas leituras sobre
0 assunto, e pelo desejo de compreender o itinerario que as maes/familias das
criangas portadoras de cancer percorrem em busca de atencdo a saude, e dessa
maneira perceber quao importante € a realizacdo desses caminhos em busca de
atendimento, tendo em vista uma doenga de tamanha magnitude.

Ao pesquisar sobre o assunto, lembrei desses momentos vivenciados na
academia, e de uma forma diferenciada agora como pesquisadora, pude aprofundar

mais ainda no assunto por meio das referéncias citadas nesse estudo, e dessa
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forma poder melhor explanar os sentimentos envolvidos nos discursos das
participantes.

O cancer é uma doenca milenar, sendo que ainda hoje néo foi descoberta
uma vacina para que a prevencdo aconteca. Dessa forma, a trajetoria dessas
criangas desde o adoecer, passando pela descoberta do diagnostico até efetivar o
tratamento pode ser positiva ou ndo, a depender do grau em que se encontra a
doenca.

Assim, o0 objeto do estudo dessa pesquisa € o itinerario terapéutico da

crianca com cancer na percepg¢ao das méaes/familias.
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3 REFERENCIAL TEORICO

O itinerario terapéutico € uma experiéncia em que o0 usuario faz
alternativas de acles distintas que nem sempre compordo uma sequéncia nos
percursos e opc¢des, mas que poderdo ser descritos no momento em que
considerarem conveniente. Dessa forma, deve-se analisar que a opcdo e a
avaliacdo da terapéutica pelo individuo ou familia é feita com base em suas
experiéncias de vida, e em seus valores (ALVES e SOUZA, 1999).

Para Trad (2015), o IT corresponde ao trajeto que 0s sujeitos
desempenham na procura de tratamento e cura para a enfermidade, que vai desde o
momento da descoberta até sua resolucdo, e que se depara tantas vezes nessa
busca com varias interpretacdes até achar a terapia adequada.

Kleinman (1978) ressalta a relevancia dos trés sistemas, e que estao
interligados. Nesses, sdo identificados trés setores: o profissional, o folclérico e o
popular ou folk. Ressalta que no setor popular, a familia e a comunidade,
conseguem gerenciar seus problemas. O sistema cultural decide o desfecho da
doenca dependendo do local onde o sujeito resida.

Diante do exposto, o usuario deve analisar como fara sua avaliagdo, em
qual dos sistemas deseja trilhar, lembrando que o sistema de salude abarca algumas
extensdes: o desempenho técnico, que envolve a aplicacdo do conhecimento e da
tecnologia, de modo a elevar os beneficios e diminuir os riscos; e o relacionamento
com o usuario, que diz respeito a humanizacdo no atendimento. Entdo, a avaliacdo
da satisfacao dos usuarios € decisiva para o gerenciamento dos servicos de saude
do SUS, porque é uma forma da populacdo explanar o que ela de fato pensa e
almeja dos mesmos, promovendo a pratica de acolhimento de seus usuarios
(GOMES et al, 2011).

O entendimento da complexidade dos cuidados realizados pela familia
deve ser percebido pela equipe de saude, pois o cuidador, no caso a mae, deve ser
bem acolhida e bem assistida de uma maneira integral. Além disso, perceber os
sentimentos, apoiando-o, e ndo observa-lo apenas como um ser em adoecimento
(DEL BIANCO FARIAS; CARDOSO, 2010).

A tensdo experimentada nessa tarefa de cuidar gera alguns
desconfortos, e por vezes sao causadoras de adoecimento ao organismo, a saber: a

cefaléia, hipertensdo, gastrite, ansiedade, depressao, estresse, dentre outras. As
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doencas psicossomaticas sdo decorrentes das diversas atividades realizadas, mas
gue com o apoio recebido da equipe de profissionais, esses fatores podem ser
minimizados (AMARAL et al, 2012).

Dessa maneira, a integralidade recomenda que além de atividades de
promoc¢ao, prevencdo e tratamentos, e a forma como as praticas de cuidado séo
realizadas nos servicos de salude séo importantes para que exista a resolubilidade
do atendimento. Assim, vemos a importancia da assisténcia ser feita de uma
maneira coerente, ou seja, 0s profissionais devem assistir 0 usuario como um

individuo que possui a sua subjetividade (LIMA et al., 2012).
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4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

Compreender o itinerario terapéutico de criancas com céancer e suas

familias em busca de tratamento no sistema de saude do Ceara.
4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Identificar as atitudes das mées/familias frente ao reconhecimento dos
sinais da doenca da criancga;

Conhecer os comportamentos de busca de cuidados realizados pelas
maes/familias frente aos sinais da doenca;

Descrever os caminhos enfrentados pelas méaes/familias durante a busca

por atendimento na rede de atencdo de saude publica para seus filhos com céancer.
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5 REVISAO INTEGRATIVA

Para melhor imersdo na tematica, foi realizada uma revisédo integrativa
sobre itinerario terapéutico, relacionando as publicacées nos anos de 2010 a 2016.
A coleta se deu nos meses de outubro a novembro de 2016.

Quanto a base de dados da BVS, das sete producdes selecionadas, quatro estavam
na base de dados SCIELO, dois estavam no LILACS e um na Index psicologia.

Os descritores utilizados para a realizagdo dessa pesquisa foram: itinerario
terapéutico, criancas, familia, cancer. Sendo localizadas na Biblioteca Virtual em
Saude (BVS), utilizando as bases de dados SCIELO, LILACS e Index psicologia.

Na primeira busca das producdes cientificas e de acordo com os
descritores citados foram encontradas 32 relacionadas a essa tematica.. Apos esse
processo, identificamos quais as publicagdes que traziam sobre itinerério terapéutico
com criangas ou no resumo existisse uma descricdo do caminho percorrido pelo
doente em busca de saude.

Apoés a leitura e avaliacdo das mesmas, houve a inclusdo para aquelas
que condiziam as buscas relacionadas. As exclusbes aconteceram por nao
satisfazerem ao objetivo da tematica, ou por se tratarem de pesquisas com adultos.
Dessa forma, apenas sete foram consideradas, pois contemplavam ao ensejo

proposto.

Quadro 1- Categorizacédo das producdes cientificas relacionadas a tematica
(continua)

ARTIGO OBJETIVO TIPO DE PESQUISA | RESULTADOS

1.ltinerario terapéutico percorrido | Examinar o] itinerario | Entrevista qualitativa, | Foi verificado que
por maes de criangas com | percorrido por maes de | utilizando a hermenéutica | conhecer o itinerario
transtorno  autistico, FAVERO; | criancas com ftranstorno | para compreender os | terapéutico contribui para

AMARAL, 2010 autistico na busca do | dados; complementada | o planejamento  dos
diagnéstico do tratamento por guestionario | servicos especializados,
séciodemogréfica que devem oferecer

recursos disponiveis as
familias, desde o inicio
do diagnéstico.

2.ltinerario terapéutico no cuidado | Investigar o] itinerario | Abordagem qualitativa e| Os resultados permitiram

mae-filho: interfaces entre a cultura | terapéutico no cuidado mae- | desenho exploratério conhecer elementos do
e biomedicina, AMARAL et al (2012) | filho com interfaces entre a itinerario terapéutico de
cultura e biomedicina mées no cuidado de

seus filhos, e 0
entendimento que para
gue se estabeleca essa
relacdo de cuidado €
necessario que haja uma
intencéo e uma
predisposicdo para estar
com o filho.
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Quadro 1- Categorizacédo das producdes cientificas relacionadas a tematica

(conclusao)

ARTIGO

OBJETIVO

TIPO DE PESQUISA

RESULTADOS

3.0 itinerario terapéutico de familias
de criangas com doencas
respiratérias no sistema publico de
saude. OLIVEIRA, et al (2012)

Identificar o] itinerario
terapéutico de familias em
busca de cuidado para sua
crianca com doenga
respiratéria

Pesquisa com
abordagem  qualitativa,
guiada pela hermenéutica
em salde, com
participacdo de familiares
de criangas menores de
cinco anos.

Os resultados indicaram
que as familias buscaram
o servigo de saude assim
que  perceberam  os
sintomas e tiveram
acesso médico. Porém
que néao foram
contempladas a atencéo
de forma integral nesses
atendimentos.

4.ltinerario terapéutico da crianca
com tuberculose no Espirito Santo.
BROTTO; AGUIAR ( 2013)

Analisar a percepcdo dos
pais/responsaveis sobre o
itinerério  terapéutico da
crianca com tuberculose

Pesquisa tipo qualitativa
descritiva  exploratéria,
tendo como método a
Narrativa de vida, usando
entrevista aberta como
ferramenta de producéo

Foi confirmado que ap6s
o] adoecimento das
criangas, as maes
levaram ao servico de
salde. As préaticas
religiosas referentes ao

dos dados setor popular também
foram utilizadas na busca
do diagnostico e

tratamento
5.0 acesso e a dificuldade na | Apreender o acesso em | Trata-se de uma | Foram confirmados
resolutividade do cuidado da crianga | duas unidades de atencdo | pesquisa qualitativa, | cuidados fragmentados e
na atengdo primaria a salde, | priméria, tradicional e saiude | utilizou-se a | descoordenados,no que
FINKLER, et al (2014) da familia e avaliar se | hermenéutica para | se refere ao atendimento

houve resolutividade da
assisténcia a salde da
crianga

compreensdo dos dados
bem como pela anélise
tematica

da crianga na atencao
primaria a saude,
demonstrando que o0s
servicos carecem de
estruturas bem como
desenvolvimentos
resolutivos para a crianga
e sua familia.

6.ltinerario terapéutico em situacdes
de urgéncia e emergéncia pediatrica
em uma comunidade quilombola,
SIQUEIRA;JESUS; CAMARGO
(2016)

Conhecer o] itinerario
terapéutico adotado por
quilombolas em situacdes
de urgéncia/emergéncia
pediatrica

Pesquisa descritiva com
abordagem qualitativa
gue teve como suporte
teérico o modelo de
Sistema de Cuidados a
Saude de Arthur
Kleinman

O itinerario na busca
pelos cuidados permitiu

que as maes
partilhassem suas
vivéncias e
proclamassem as
dificuldades quando

acessaram 0S Servigos
de saude, o que resultou
a falta de resolutividade e
de acolhimento do
subsistema profissional.

7.Significados da morte de criancas
com cancer: vivéncias de mées de
criancas companheiras de
tratamento. GONCALVES, (2016)

Compreender os
significados que  maes,
cujos filhos terminaram o
tratamento do cancer
infantil, atribuem a morte de
outras criangas com cancer
vivenciadas no contexto
hospitalar

Pesquisa qualitativa com
fundamentagéo
fenomenolégica.

Mostram que é preciso

criar  dispositivos  de
escuta para que as maes
possam conversar
livremente sobre o]
percurso do tratamento
de seus filhos. Foi
compreendida a

possibilidade de ampliar
os valor para esse tema.

Fonte: Elaborado pela autora

Dentre as producdes apresentadas, a mais recente foram a dos autores

Siqueira; Jesus; Camargo e Gongcalves (2016) no periddico Ciéncia e Saude Coletiva

e Estudos de psicologia; e as mais antigas foram as de Oliveira et al (2012) e Amaral

et al (2012).
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No Quadro 2 encontram-se as distribuicbes das producdes cientificas e as
respectivas quantidades. Observamos que ndo houve repeticdo de peridédicos nas

publicacdes.

Quadro 2- Distribuicdo das producdes por periodicos e as quantidades

encontradas
Produgdes Periodicos Quantidade
Amaral et al Rede de Enfermagem do |1
Nordeste
Favero-Nunes ; Santos Psicologia: Reflexdo e critica 1
Oliveira et al Latino Americana de | 1
enfermagem
Brotto; Aguiar Monografia 1
Siqueira;Jesus;Camargo Ciéncia e Salde Coletiva 1
Goncalves et al Estud. psicol. 1
Finkler et al Acta Paulista 1

Fonte: Elaborado pela autora

No Quadro 3 encontramos as producdes indexados nas bases de dados
LILACS, SCIELO e na Index psicoloia. Através da Tabela 2, percebemos apenas
uma producao na base de dados Index psicolgia (16%), com a producéo de Favero-
Nunes; Santos (2013); quatro na SCIELO (50%), com as producdes de Oliveira et al
(2012), Amaral et al (2012); Siqueira;Jesus; Camargo e Goncalves (2016); duas na
LILACS (33%), com as producdes de Brotto; Aguiar (2013); Finkler (2014).

Quadro 3 — Distribuicdo das producdes cientificas nas respectivas bases de

dados
Produgodes Base de dados
Amaral et al SCIELOD
Favero-Nunes ; Santos Index psicologia
Oliveira et al SCIELO
Brotto; Aguiar LILACS
Siqueira;Jesus:Camargo SCIELO
Goncalves et al SCIELO
Finkler et al LILACS

Fonte: Elaborado pela autora
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No Quadro 4 sdo apresentadas as producdes, suas respectivas regioes, e
a cidade onde ocorreram as publicacdes.

Por meio do Quadro 4, observamos que na regido Sul (50%), foram
encontradas as producdes de Oliveira et al (2012), cuja producéo foi publicada na
cidade de Cascavel; Amaral et al (2012), em Santa Catarina; Favero-Nunes (2013)
em Porto Alegre. Ja na regido Sudeste (50%), foram encontradas as producdes de
Siqueira;Jesus;Camargo (2016), na cidade de Rio de Janeiro; Brotto; Aguiar (2013),

também em Rio de Janeiro; Finkler (2014) e Goncalves et al (2016) em S&o Paulo.

Quadro 4- Distribuicdo das producdes cientificas por regido geografica e

cidade
Autores Regiéo Cidade
Amaral et al Sul Santa Catarina
Favero-Nunes ; Santos Sul Porto Alegre
Oliveira et al Sul Cascavel
Brotto; Aguiar Sudeste Rio de Janeiro
Siqueira;Jesus;Camargo Sudeste Rio de Janeiro
Gongcalves et al Sudeste Campinas
Finkler et al Sudeste Sé&o Paulo

Fonte: Elaborado pela autora

No Quadro 5, encontramos as producdes com a quantidade dos
estudantes e de profissionais, sendo que foram encontramos estudantes (16,6%)
apenas na producdo de Amaral et al (2012) e enfermeiros (83,3%) nas de
Siqueira;Jesus;Camargo (2016); Oliveira et al (2012); Brotto; Aguiar (2013);
Favero-Nunes (2013); Finkler (2014).

Quadro 5 - Distribuicdo das producdes cientificas por estudantes e tipo de
profissionais

Producbes Estudantes Tipo de profissionais
Amaral et al 2 Enfermeiras
Favero-Nunes ; Santos 0 Psicélogos
Oliveira et al 0 Enfermeiros
Brotto; Aguiar 0 Enfermeiras
Siqueira;Jesus;Camargo 0 Enfermeiras
Gongalves et al 0 Psico6logas
Finkler et al 0 Enfermeiras

Fonte: Elaborado pela autora
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A publicagdo que mais se aproximou dos objetivos desse estudo foi o
artigo “O acesso e a dificuldade na resolutividade do cuidado da crianca na atencao
primaria a saude”, de Finkler et al (2014), pois a tematica que os autores escolheram
€ muito similar a essa producdo. Os referidos autores enfatizam de uma forma
coerente a importancia do acesso na Atencao Priméria, onde em seus resultados
exemplificam muito bem a realidade do cotidiano na unidade de saude por eles
pesquisada, local onde se faz o primeiro contato com a equipe de profissionais, e
onde se tem a primeira impressao de repulsa ou acolhimento.

Também nesse artigo encontramos as principais dificuldades no cuidado
a crianca, em especial no que diz respeito ao atendimento. Assim sendo, as
ponderacdes realizadas pelos autores foram muito pertinentes e enriquecedoras
para esse estudo, em especial quando demonstram por meio das categorias: “O
primeiro contato na atengdo primaria,” Organizacdo do servigco e sua influéncia no
acesso”, “O acesso a atengao programada em saude”, traga o perfil da realidade da
saude no Brasil.

As categorias tematicas discutidas a seguir foram apreendidas a partir da

andlise das producdes cientificas.

5.1 ACESSO E ACOLHIMENTO NA ATENCAO BASICA

As acbes na Atencdo Basica a Saude (ABS) sdo de grande relevancia,
pois previnem o adoecimento cronico de criangas, ao garantirem a acessibilidade da
populacdo aos servigcos quando proporcionam atencdo ambulatorial resolutiva, evita-
se a hospitalizacdo, que por vezes implicam condicBes desconfortantes para as
criancas e suas familias. Dessa forma, sendo 0 acesso 0 primeiro contato da
populacdo com os servicos de saude, € uma das condi¢cdes necessarias para se
concretizar o cuidado aos individuos (OLIVEIRA et al, 2012); (FINKLER, 2014).

Na recepc¢do, os usuarios colnem as informacdes necessarias para se
nortearem nas unidades, onde deve ser estabelecido o didlogo, mas que nem
sempre ocorre de forma agradavel, e algumas vezes o0s usuarios sentem-se mal
acolhidos e intimidados nas consultas. Nesse ambiente, a demanda deve ser
direcionada de acordo com as necessidades, davidas ou queixas. Que seja um local
onde possa estabelecer vinculos, garantindo um atendimento humanizado, e suprir

as necessidades biologicas, psicossociais, culturais e subjetivas, bem como gerar
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resolucbes das probleméticas pautadas, e apresentar-se como a porta de entrada
preferencial para as redes de atencdo a saude (SIQUEIRA; JESUS; CAMARGO,
2016).

No artigo de Finkler (2014), ele aponta que a recepcdo “se comportou
como uma barreira e filtro aos usuarios”, fazendo meng¢ado ao mau acolhimento que
0S usuarios obtiveram.

Assim sendo, a recepcao dos servigcos de saude pode ser apresentada
como um empecilho ao atendimento, onde € observada a ocorréncia de problemas
na forma de organizacdo do trabalho, em que profissionais deixam suas funcdes
especificas para realizar atividades em locais que ndo sdo de sua competéncia. E,
além disso, o abuso de servicos e as condi¢cdes do local podem ser elementos que
impedem que o profissional realize seu trabalho de forma coerente, tornando-o
fragmentado na resolugdo das dificuldades na salude da demanda, no caso, as
criangas (FINKLER, 2014).

De acordo com o estudo de Finkler (2014), foi possivel observar que a
maioria dos atendimentos realizados as criancas se deu por meio das consultas
médicas em que o0 acesso ao cuidado em saude da crianca € priorizado em
situacOes agudas de doencas. Sendo assim, o foco desse cuidado acaba sendo a
doenca, as queixas e as intervencdes para a cura, 0 que retrata um cuidado em
saude médico-centrado, supervalorizando apenas os aspectos bioldgicos da crianca,
demonstrando fragilidades no que se refere ao acolhimento a crianca na atencao
bésica a saude.

Logo, ao pensar nessas questdes, vemos a importancia da pratica pelo
cuidado na atencdo basica, para que ndo se prenda apenas na racionalizacdo da
técnica do trabalho, mas que atenda as necessidades de saude das criancas. Dessa
maneira, o cuidado deve ser entendido como um intercambio entre dois ou mais
sujeitos, e ter em vista o alivio do sofrimento, promovendo bem-estar no

acolhimento.

5.2 ENFRENTAMENTOS DAS DIFICULDADES

As formas de busca pelo atendimento na atencdo basica muitas vezes
sdo caracterizadas como urgéncia/emergéncia, e sao apontadas como a maior

problematica da saude publica, pois ha casos em gque existe a necessidade de



26

observacdo médica imediata devido ao risco de vida, e quando ndo se tem uma
assisténcia especializada.

Nesse sentido, € uma das principais causa de o6bito, de uma forma
especial nos paises de baixa e média renda, levando em consideracdo que em
algumas unidades existem descasos por parte dos profissionais ou responsaveis
legais, havendo conflito de horério entre o funcionamento da unidade e o horério de
trabalho destes, que procuram a emergéncia no momento em que a crianca teria
uma manifestacdo aguda em dia ou horario em que a Unidade estava fechada
(OLIVEIRA et al, 2012); (SIQUEIRA; JESUS; CAMARGO, 2016).

No desafio do longo tempo de espera, as familias tém que conviver com
a probabilidade da recorréncia da doenca, evidenciando a necessidade de viver uma
nova jornada e reconhecendo que esse retorno, na maioria das vezes, exige um
tratamento mais dificil e com menores possibilidades de vitéria. (GONCALVES et al,
2016)

Os autores Oliveira et al, (2012); Finkler et al, (2014); Siqueira; Jesus;
Camargo, (2016) concordam gue além de enfrentar os fatores culturais, a busca por
cuidados demonstra a influéncia do nivel socioecondmico no alcance da assisténcia
a saude, visto que o IT revela praticas e estratégias de populacbes no
enfrentamento de seus problemas de saude.

Ainda outras barreiras foram encontradas como: as geogréficas, culturais
ou de comunicacdo, impossibilitando que os individuos recebam atencédo, e que
seja resolutiva ao primeiro contato com o servico. Apesar de abordar pessoas de
todas as faixas etarias, para as criancas, as urgéncias/emergéncias possuem um
carater peculiar devido as realidades psiquicas e biologicas, capacidades fisicas e
cognitivas, niveis de dependéncia, além da caréncia de mecanismos de
enfrentamento dos agravos a saude que ainda ndo foram desenvolvidos nessa fase
da vida, caracterizando estes individuos como vulneraveis. Apesar de todos esses
fatores citados, Finkler, et al (2014) nos aponta que alguns resultados ndo devem
ser tomados de uma forma generalizada, mas deve-se levar em consideracéo a
realidade de cada situacao.

De acordo com os autores Oliveira et al, (2012);Brotto (2013); séo
encontrados outras formas distintas de enfrentamentos, como: conflitos com a
organizacdo do atendimento; vinculos entre usuéario e equipe e/ou profissional; a

repercussao da doenca na familia; tratamento inacabado; ndo cumprimento do
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papel de mae ou responsaveis legais; ansiedade devido ao desconhecimento do
diagnostico preciso da doenca e do tratamento; fichas de consulta que sé&o
distribuidas para a semana seguinte, quando a crianca esta doente no momento
presente; caréncia de suporte material e emocional; medo do estigma da doenca;
minimizacéo do problema; negacao da doenca; resisténcia ao tratamento; abuso de
alcool por parte dos responsaveis legais da crianca; tratamentos caseiros, e a
desumanizacao do cuidado, comprovado pela presenca de pessoas pela madrugada
nas unidades de saude para conseguir o atendimento.

Considerando a circunstancia da aglomeragdo de pessoas na visdo do
sistema de cuidados de saude de Kleinman, percebe-se que é neste local onde
primeiro a doenca é observada. Muitas vezes essa aglomeracdo € vista como o
popular setor, onde depois de se descobrirem doentes, as pessoas decidirdo sobre
como conduzir a doenga, podendo ou nao procurar ajuda dentro dos conhecimentos
de saude de sua rede social mais proxima, ou ir em busca de outros setores. Ao se
tratar da salde de criancas, o setor popular deve ser fortalecido pelo setor
profissional, com o objetivo de protecdo dessas criangas, assegurando uma infancia
saudavel com bom desenvolvimento fisico, intelectual e emocional (AMARAL et al,
2012); (BROTTO, 2013).

Os estudos sobre IT no Brasil ainda sao recentes e por esse motivo é
importante a realizacdo de novas pesquisas que abordem as praticas de cuidado e
as dificuldades enfrentadas na busca pelos servicos de saude, tendo em vista
melhorar a implementacdo de politicas publicas que permitam a otimizacdo do

acesso.

5.3 SATISFACAO DO USUARIO NO ATENDIMENTO A SAUDE

No que diz respeito a satisfacdo do usuario quanto ao atendimento, foram
identificados alguns pontos importantes: 0 acesso, a interacdo entre a equipe e 0s
usuarios, e a organizacdo do trabalho na unidade. Os usuarios expressaram
satisfacdo com a acessibilidade quando foi perceberam uma atencédo cuidadosa e
compreensivel vinda dos profissionais, embasadas na humanizacdo do cuidado,
sendo assinalado como sugestdo para qualificar profissionais, e melhorar a
organizacéo dos servicos (FAVERO-NUNES; SANTOS, 2011).
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Oliveira et al (2012) refor¢ca que o preparo do ambiente, de si proprio e da
relacdo de atendimento em unidade de saude da rede de atencao bésica, a criacdo
de vinculo, sdo de grande valia para dar respostas resolutivas as necessidades de
saude das criancas e de suas familias.

A reacédo de alivio ao encontrar o diagnostico correto gera esperanca de
cura, pois esclarece a situagdo e d4 um nome as dificuldades. Em alguns casos,
apos o contato com as unidades, as maes perceberam melhora nos problemas da
crianca, considerando suficientes as condi¢cdes e recursos materiais € humanos
encontrados, a favoravel infra-estrutura do local de atendimento. O organizado
agendamento de procedimentos para encontros de cuidado efetivos, relacionais,
dialégicos e pautados pela atenciosa escuta, colaboram para a responsabilizacao,
autonomia na producdo do cuidado a criangca na atencdo primaria e para a
transformacao necesséaria no cotidiano dos servicos de saude (FAVERO-NUNES;
SANTOS 2011); (OLIVEIRA et al, 2012).

O local deve ter uma infra-estrutura que promova ao usuario a um
acolhimento digno, com o conforto necessario, que possibilite que a equipe de saude
exercer um bom trabalho. O atendimento realizado pela instituicdo devera ser
avaliado como satisfatorio, quando sao percebidos profissionais capacitados e
recursos materiais adequados as necessidades da demanda, assegurando boa
qualidade do cuidado. O itinerario realizado pelas maes na busca de tratamento para
o problema do filho muitas vezes constituiu um movimento de peregrinacdo por
consultérios, hospitais e profissionais de saude, mas que quando o diagndstico é
formado e o plano de tratamento instituido, as mées sentem-se aliviadas ( FAVERO-
NUNES; SANTOS, 2011).

Esse estudo permitiu conhecer elementos do itinerario terapéutico das maes
no cuidado de seus filhos, e de uma forma especial nos subsistemas referidos por
Kleinman. Foi perceptivel que desses, o mais usado pelas mées foi o popular, onde
buscaram através de suas redes sociais mais proximas, a resolutibilidade para a
enfermidade dos seus filhos, e muito embora existissem enfrentamentos, nao foram
barreiras maiores que o desejo de continuidade no itinerario terapéutico trilhado por
cada uma, em sua singularidade.

De acordo com os estudos mencionados nessa revisao integrativa, ficou bem
evidente qudo grande é a importancia de ndo fazer esse itinerario sozinhos, mas

buscar apoios em sua trajetoria, sejam nas referidas redes (amigos, vizinhos,
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familiares) ou a colaboragao de profissionais (setor profissional), no que diz respeito
ao apoio nessa hora de grande sensibilidade, onde as méaes/familias precisam de

um reforco para adquirirem a resiliéncia necessaria no enfrentamento dessa
circunstancia.
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6 METODOLOGIA

6.1 NATUREZA DO ESTUDO

O estudo é uma pesquisa descritiva com abordagem qualitativa.
Escolhemos esse tipo de estudo, por ser adequado para buscar a compreensao da
experiéncia de itinerario terapéutico realizado pelas méaes/familias.

A pesquisa qualitativa se preocupa com uma realidade do que nédo pode
ser quantificado. Assim sendo, ela trabalha com o universo de significados, crengas,
valores, que ndo podem ser reduzidos a operacionalizacdo de variaveis (MINAYO,
2011).

6.2 LOCAL DO ESTUDO

A etapa de campo desse estudo foi no Hospital Infantil Albert Sabin
(HIAS), no Centro Pediatrico do Cancer. Trata-se de um hospital pediatrico da rede
publica estadual, estando localizado no municipio de Fortaleza-CE.

O HIAS foi inaugurado em 26 de dezembro de 1952 como Hospital Infantil
de Fortaleza com o objetivo de abrigar em trés enfermarias, criancas doentes
procedentes principalmente do interior do Estado (HIAS, 2015).

Na sua estrutura ambulatorial, o hospital conta com emergéncia, 28
especialidades médicas, unidades de terapia intensiva e neonatais de médio e alto
risco, centro cirargico (cabeca e pescoco, pediatria geral, plastica, torécica,
urologica, gastroenterologia, oncologia e neurocirurgia), laboratérios clinicos e de
imagem, além de um centro especializado em tratamento e servico de diagndstico
do cancer (HIAS, 2015).

O HIAS conta com um centro especializado em tratamento e servico de
diagnéstico precoce do céancer, que é referéncia nas regides Norte e Nordeste do
Brasil pelo Sistema Unico de Satde (SUS). O Centro Pediatrico do Cancer (CPC) é
resultado de uma parceria entre o Governo do Estado e a Associacdo Peter Pan
(CPC, 2014).

No ano 2000, surgiu a Associacdo Peter Pan, ap0s agrupar um

expressivo numero de empresas e de voluntarios, inaugurou o Hospital Dia Peter,
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que ficou conhecido posteriormente como Centro Pediatrico do Cancer. O Hospital
Peter Pan, como é conhecido agora, foi criado por meio de inUmeras e decisivas
parcerias. E composto por uma area de 3.270 m2, 71 leitos (7 UTIs especializadas),
Unidades de Terapia Intensiva (UTIs), enfermaria, consultorios médicos,
brinquedoteca, projeto ABC + Saude e atendimento psicoldgico. A citada unidade
hospitalar funciona como anexo do Hospital Infantil Albert Sabin. Hoje, o HPP €, por
hospital, o servico que recebe o maior nimero de pacientes onco-hematologicos no
Brasil. No total, sédo atendidas mais de 2000 pacientes, criancas e adolescentes de
todo estado do Ceara (CPC, 2014).

6.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

As participantes do estudo foram 10 maes de criangas com diagndstico de
cancer e que fazem tratamento no Centro Pediatrico do Cancer, do Hospital Infantil
Albert Sabin. Dessas mées, a maioria moravam no interior do Ceara (Santa
Quitéria, Quixeramobim, Ic6, Guaraciaba do Norte, Caucaia, Maracanau, Uroca).
Apenas trés residiam em Fortaleza. A faixa etéria foi de 20 a 49 anos. No que diz

respeito a escolaridade, apenas quatro tinham o ensino médio.

6.4. COLETA DOS DADOS

A coleta dos dados ocorreu no més de dezembro de 2016, através de
entrevistas semi-estruturadas com as maes de criangas em tratamento, que estavam
presentes no dia das entrevistas. Foi utilizado um roteiro de perguntas
sequenciadas, que foram gravadas em um gravador de &udio, e as participantes
foram motivadas a falarem livremente, sem limite de tempo. O primeiro momento foi
compreendido como o0 mais cauteloso, pois se tratava de um contato com maes em
sofrimento com a saude de seu filho. As que aceitaram participar do estudo foram
entrevistadas no préprio hospital, tendo sido realizadas em um ambiente reservado
no segundo andar, no setor de internacdo do Centro Pediatrico do Cancer, foram
respeitadas a integridade e subjetividade de cada uma, conforme presc 2ve a ética
em pesquisas com seres humanos. A duragdo minima das entrevistas foi de 30

minutos cada, e as participantes foram escolhidas de forma aleatéria.
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A opcéao pela entrevista semi-esturturada se deu pelo fato de permitir uma
investigacdo mais aprofundada pelo tema estudado, delimita o volume de
informacdes , de maneira que possam ser alcancados 0s objetivos.

A entrevista € uma maneira de se coletar informacdes, pois permite incluir
um conjunto de perguntas relacionadas com a temética em estudo.
(MARCONI;LAKATOS, 2010)

6.5 ANALISE DOS DADOS

A interpretagdo das informacdes obtidas nas entrevistas foi orientada pela
analise de conteudo temética das entrevistas (MINAYO, 2011). De acordo com a
autora, dentre as possibilidades de categorizacdo no campo da saude a analise de
conteddo temética, é a mais utilizada.

A unidade tematica consiste em descobrir nucleos de sentido, que
conformam a comunicacdo advinda do material empirico, recortada pelo sentido do
texto e ndo da forma, dando significado as dimensdes analitico propostas para o
estudo.

Neste primeiro momento da ordenacado foi realizada a organizacdo do
material complementar a leitura inicial do conteddo para obter as primeiras
orientacdes e impressdes em relacdo as mensagens representadas nos discursos.
Nesse sentido, a analise de conteudo reflexiva e critica sao feitas através das etapas
basicas estabelecidas por Minayo (2011): ordenacéo, classificacdo e analise final
dos dados.

A segunda etapa constitui-se no conjunto de dados empiricos que foram
submetidos aos procedimentos analiticos, orientados pelas seguintes regras:
exaustividade, representatividade, homogeneidade e pertinéncia.

A etapa de classificacdo dos dados correspondeu a construcao dos dados
empiricos que toma como base a teoria que sustenta a pesquisa e 0S pressupostos
tedricos eleitos pelo pesquisador, desenvolvida em dois momentos.

A categorizacdo das informagdes obtidas nas entrevistas foi realizada
pelo agrupamento dos relatos por afinidade especifica, que por sua vez possibilitou
a organizacdo dos dados. Seguindo os objetivos da pesquisa, 0s temas mais

relevantes foram priorizados e organizados segundo as categorias definidas.
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6.6 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) do Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS) conforme Resolugcdo N° 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012), sob o parecer 1.882.271.

Esta pesquisa seguiu 0s principios da bioética como: 1. Autonomia, por
assegurar sua vontade de contribuir e permanecer, ou ndo, na pesquisa, por
intermédio de manifestacdo expressa, livre e esclarecida; 2. Nao maleficéncia e
compromisso de ndo prejudicar, e garantir de que danos previsiveis fossem
evitados; 3. Beneficéncia, que refere-se a fazer acdes positivas para ajudar outras
pessoas; e 4. Justica, pois trata-se da relevancia social da pesquisa, as vantagens
significativas para os sujeitos da pesquisa e a minimizacdo do énus para 0s sujeitos
vulneraveis. Buscou defender os sujeitos em sua vulnerabilidade, ponderando
riscos, tanto atuais como potenciais, individuais ou coletivos, comprometendo-se

com o maximo de beneficios e o minimo de danos e riscos (BRASIL, 2012).
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7 RESULTADOS E DISCUSSAO

7.1 ABUSCA POR CUIDADOS DE SAUDE NA REDE FORMAL

Percebemos que existiu a apreensdo por parte das maes/familias em
recorrer um caminho mais especializado, talvez devido nédo ser facil o acesso aos
servicos de saude, ou por naquele momento ser a Unica escolha e assim ter sua
importancia em meio as tentativas de tratamento sem uma devida orientacao.
Dessa maneira, temos constituido um suporte formal, tendo uma base cientifica na

assisténcia ao tratamento, como nos diz o discurso:

A primeira providéncia que eu tomei foi levar ele para o médico, pra
gente tomar alguma atitude.. Pra chegar ao tratamento, no
laborat6rio eu vi logo o diagndstico de noite e ja trouxe para cé, ndo

esperei nem amanhecer.(ent 5)

Nessa pesquisa, podemos perceber a escolha hospitalar como unidade
de preferéncia na busca pelo tratamento de saude. Assim, deve ser avaliado quando
refletimos na organizacdo do servico de saude, o primeiro caminho a ser cursado

deveria ser a unidade basica de saude:

Achava que era problema no coracdo. O doutor do Hospital Sdo José
botou para fazer uma mielo [mielograma] aqui, porque ele era o
mesmo daqui e j4 sabia que podia ser algo mais grave, pela
experiéncia dele. Ai foi constatado e no mesmo dia a gente veio para

ca. (ent.8)

Os sintomas observados no filho estdo relacionados a mudanca de
comportamento da crianca, que podem ser observados no cotidiano de cuidados
maternos, ou seja, a sonoléncia, a falta de apetite, cansaco, manchas pelo corpo,
febre, palidez e dor.

Em geral, as maes tiveram a mesma providéncia: buscar cuidados de

saude na rede de servicos formais. Essa atitude revelou que o cuidado materno foi
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apoiado na medicina tradicional, na figura do médico e em todo o aparato dessa

racionalidade, como medicamentos e exames.

Sentia muito sono, cansado e com falta de apetite. Esses foram os
principais sintomas, que me levaram a procurar um médico de
emergéncia. 1sso me preocupou e foi um dos motivos que eu levei,

para pesquisar logo o que é que ele tava sentindo. (ent. 2) .

Chamou atencao que nenhuma mae referiu realizar cuidados domiciliares,
praticas culturais, mesmo aquelas maes que residem no interior do estado, conforme

0s relatos descritos a seguir:

Falei com o médico para mandar para Sobral, porque & tinha a
especialidade e ele mandou na mesma hora. La, passou 5 dias e o
médico encaminhou para ca para fazer o mielograma e descobriu.
Hoje ele ta melhor, mas ainda vai fazer uma pulséo na coluna para

comecar o tratamento de verdade. (ent.10)

Estudos realizados por oncologistas pediatras do departamento de
oncologia do hospital do cancer de Sédo Paulo identificaram que o espaco de tempo
entre o aparecimento dos sintomas iniciais e o diagnostico do cancer € maior no
Brasil que nos EUA, Suécia e Inglaterra (Valdejao 2001).

Com os avancos alcancados pela medicina, em termos de deteccéo,
procedimentos cirdrgicos e farmacolégicos, e o advento da radioterapia, houve um
aumento significativo nas taxas de cura. O estigma de enfermidade fatal foi trocado
por uma nomenclatura de doencga cronica, mas ainda assim, o cancer continua a
lembrar a idéia de morte e a ser vinculado, no imaginario social, ao sofrimento e a
dor (GONCALVES et al, 2016).

As maes preferiram em primeiro lugar o atendimento meédico (setor
profissional), ao invés de tentarem o setor familiar (redes sociais mais proximas
como os vizinhos e outros familiares) ou popular (curandeiros, grupos religiosos).
Além disso, referiram que os médicos das localidades em que habitam confundiram
0 cancer com outras doencas e medicaram ou fizeram exames em busca de outras

enfermidades, atrasando o inicio do tratamento dos seus filhos, levando-as a uma
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extensa peregrinacéo até encontrar o diagnostico. Nessa fase, relataram indmeras

hipoteses de diagndsticos dadas pelos profissionais no atendimento da criancga,

revelando assim as dificuldades iniciais no itinerario percorrido.

Como na maioria das vezes o atendimento da crianca néo foi realizado

por um especialista, foram encontradas dificuldades de relacionar os sinais e

sintomas apresentados pelas criancas/maes a alguma doenca oncoldgica. Nesse

sentido, é muito importante que exista educacdo permanente que capacite aos

profissionais.

A descoberta da doenga demorou um pouco porque a gente via a
barriga dele expandida. Mas sé que a gente levava ele no médico e
disse que ndo era nada, passava 0 medicamento e nada resolvia.
Mas ndo pediram nenhum tipo de tomografia ou exames mais
especificos. Ai, até que eu cheguei no cirurgido e ele pediu essa
tomografia e foi confirmado. E ai foi transferido aqui pro Albert Sabin.
(ent.1)

Tomou vérios tipos de medicamentos, achando que era para outras
coisas e fez duas mielos [mielogramas] e ndo deu. E depois nasceu
uma landra [linfonodo]. E tanto que hoje ndo responde bem ao
tratamento. Acho que foi de tanto medicamento que tomou. Eu
achava que era infec¢do e ndo era. Eu sou a Unica maezinha com

esse tempo de demora para descobrir a doenga.(ent.2)

Na tentativa de solucionarem o problema e descobrirem o diagndstico

preciso, as maes buscaram adiantar um atendimento resolutivo, com consultas

particulares para agilizarem o processo:

O hospital da minha cidade me mandou para o Hospital Sao José e a
médica achava que era dengue hemorragica. Fazia todos 0os exames
em hospital particular, fiz o pré Natal, o teste do pezinho, todos os
exames. Consultava ela em hospital particular e publico, fiz dois
hemogramas, tudo eu fazia e nunca deu nada!(ent.8)

Eu disse aquele médico: Doutor, eu nunca vi uma pneumonia mudar
de cor! N&o confiei no médico. Tava internado, tirei ele do hospital e
fiz no laboratdrio particular e dai mandaram para outro laboratério e

deu leucemia. (ent 10)
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Através dos discursos percebeu-se como foi significante reconhecerem
pelos sinais e sintomas que algo ndo estava bem, observados nas modificagcdes

comportamentais das rotinas dos filhos:

Os primeiros sinais da doenca foi s6 olhando, ai a médica suspeitou
“daquilo”, pediram uma ultrassom e viram que era um volume de
massa (ent.1)

Algo nédo ia bem e fiquei preocupada. Ele fazia capoeira, tem 14
anos, e comecgou a sentir dor de coluna e aparecer na coxa dele
umas carnes rasgadas, umas listras vermelhas. De noite escarrou
sangue. Sentia muita febre, dor embaixo da costela e mancha roxa.
Depois de um tempo as glandulas dele comecaram a inchar, a
laringe e a virilha. Me preocupei pensando que fosse uma pancada
gue ele tivesse levado.. (ent.10)

Ela tava sentindo febre constante. la para o hospital e voltava, sem
saber o que ela tinha. Ela tomou varios tipos de remédio até
descobrir. Ele foi no posto de saude e o médico deu injecao para dor
de coluna e comprimido. Como passei trés meses internada com ela,
demorou um pouco até ela chegar aqui, ai descobri o que ela tinha.
Passei por dois hospitais,dai fui para o Albert Sabin e depois para o
Peter Pan. Ai ela uma vez por semana vinha fazer a quimioterapia.
(ent.9)

7.2 SIGNIFICADO DO DIAGNOSTICO DOS FILHOS

Diante das realidades encontradas, o significado do diagndstico nédo é
facil, devido o ndo entendimento da doenca na crianca, € que em meio aos
questionamentos, ndo se pode mensurar até que ponto ha chances de recuperacéo,
se voltar4 a ser uma pessoa normal ou como se dara o tratamento.

Em muitos dos casos, a noticia da doenca € recebida em um ambiente
cheio de duvidas, gerando medo do desconhecido. O caminho se mostra escuro, € 0
gue vislumbram é apenas a iminéncia do sofrimento ou do possivel afastamento dos
filhos. (PEDROSO; MOTTA, 2011). .

As maes relatam a dificuldade em receberem o diagndstico, pois as

principais idéias que envolvem o imaginario € de que esta tudo perdido, ja que elas
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guem deveriam oferecer protecdo aos filhos pequenos, ndo conseguem recursos

para reverter tal situagéo.

O mundo desabou na cabeca. Porque o sentimento de mée é de
protecdo, porque vocé ndo quer que nada aconteca ao seu filho, e
guando vocé descobre que ele ta com uma doencga, vocé ndo pensa
no tratamento, mas pensa no pior. (ent. 1)

Tenho sentimento de culpa. Assim, a gente acha que ndo podemos
fazer o melhor por ele, que a gente ndo € nada. Vocé fica sem chdo,
na verdade. (ent. 4)

Fiquei sem palavras! Praticamente a gente deixa de viver, perde a
prépria identidade para viver esse problema (ent.6)

Fiquei muito triste! Foi uma dor horrivel para mim e para minha
familia! Eu tava anestesiada! Estava ali e ndo tava ao mesmo tempo.

A situacao so6 sabe quem passa.. (ent.8)

Neste momento de imensa vulnerabilidade do filho adoecido, as méaes
poderdo demonstrar muitos enfrentamentos, como a nova responsabilidade, pois
algumas nao tém o devido preparo para tal funcao, afetando suas atividades de vida
diaria, causando desconfortos pela ruptura da sua rotina pessoal (PEDROSO;
MOTTA, 2011).

Batista; Mendonca (2012) definem como enfrentamento os aspectos
cognitivos e comportamentais relacionados ao manejo de exigéncias ou demandas
internas ou externas, avaliadas como sobrecarga aos recursos pessoais. Dessa
forma, muitos individuos usam esse mecanismo para lidar com condicdes de

estresse.

Para Pereira-Martins; Santos (2016) as estratégias de enfrentamento
podem ser focadas no problema, quando o individuo (no caso as maes) tentam lidar
ou modificar o conflito que estdo vivenciando no momento, e focadas na emocao,
guando o enfrentamento € centrado nessa, de maneira que o individuo pode ter uma
postura de negacao diante do fator estressante. Também as praticas religiosas e a
busca de apoio social sdo formas de enfrentamentos.

Os sentimentos vividos pelas maes, como a desesperanca e o desespero,

refletem a carga que os cuidados ininterruptos acarretam. Assim, o papel de cuidar &
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um tanto complexo, envolvendo a dolorosa revelacdo do diagndstico, ultrapassando
muitas vezes a dor fisica e emocional que o pode experimentar (BATISTA;
MENDONCA, 2012).

Compreendemos que os caminhos tracados pelas maes/familias foram
repletos de enfrentamentos, e tantas viagens ao hospital foram importantes para
conseguir éxito no tratamento de seus filhos. Muitas estavam esperangosas, porém

ansiosas por alguma resposta de conforto.

7.3 AVALIACAO DOS SERVICOS RECEBIDOS

O acesso aos servicos e acolhimento sdo elementos essenciais do
atendimento, que devem favorecer uma postura ética e respeitosa ao usuario, que
implica avaliar riscos e possiveis prioridades, percepcdo de necessidades clinico-
bioldgicos, epidemioldgicos e psicossociais, e sdo atividades que asseguram a
qualidade dos servicos de saude (TESSER et .al, 2010).

O acesso aos servicos € o primeiro passo percorrido pelo usuario quando
busca a satisfacdo de uma necessidade de saude. O acolhimento nasce a partir das
relacBes entre usuarios e profissionais no atendimento e evidencia as dinamicas e
os critérios de acessibilidade em que o0s usuarios estdo submetidos, e podem
constituir diretrizes para o estabelecimento de um processo de trabalho centrado no
interesse dos usudarios, tornando-se, assim, tecnologia para a reorganizacdo dos
servicos, com vistas a garantia de acesso universal, resolutividade e humanizacao
do atendimento (BREHMER; VERDI, 2010)

A satisfacdo e avaliacdo dos usuarios sdo estratégias para melhor
realizacdo dos servicos as suas demandas. Essa satisfacdo pode ser entendida com
qualidade quando se relaciona a um servico prestado. A avaliagdo dos servigos
envolve amplos fatores: estilo de vida, experiéncias anteriores, perspectivas de
futuro, principios relacionados a direitos individuais e de cidadania, estimativas
individuais e valores sociais (GOMES, et al, 2011).

Os servicos de saude de facil acesso, disponiveis a todos, resolutiveis,
onde nédo exista barreiras, sdo necessarios para dar curso ao processo de salde —
doenca. As tecnologias do cuidado, onde elevam a autoestima, neste processo mais
de vinculo relacional que instrumental, enaltecendo as necessidades inerentes ao

sujeito protagonista e seu processo de saude (GOMES et al, (2011).
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Encontramos também esse acesso aos servicos de forma demorada e

com fragilidade na comunicagao do hospital do interior para capital.

Houve demora, porque a gente mora no interior, e la ndo tem
equipamento disponivel pra descobrir qual doenca a crianga tem
realmente. Tem que visitar outros locais pra poder ser avaliado
melhor pelo especialista, e |4 ndo tem isso. Ai foi bastante demora

até chegar aqui. (ent. 4)

Em geral as maes fazem uma boa avaliagdo dos servicos recebidos para
os cuidados de saude dos seus filhos. Especialmente no que diz respeito a agilidade
no acesso ao atendimento, exames, diagnostico, leitos e ao tratamento
guimioterapico em locais especializados ndo apenas relacionados a doenca, mas ao

publico infantil, como o Centro Pediatrico do Cancer, denominado Peter Pan.

Foi muito rapido, gracas a Deus! Porque ele fez uma tomografia, e
dai fui a uma consulta com o oncologista e ja deu inicio a
guimioterapia. (ent. 1)

Em trés dias ja tava fazendo a quimioterapia. Nao teve demora
porgue tive atitude e corri atras. Vi que ndo era aquilo que o médico

tava dizendo. (ent.10)

Os usuarios relacionam a resolubilidade a acdo alcancada por uma
equipe multiprofissional na assisténcia, com producdo de vinculo e autonomia no
processo de trabalho. No entanto, o rodizio dos profissionais, sdo limitacdes,
barreiras no cotidiano da atencéo basica (COSTA et al, 2014 ).

A resolubilidade esta relacionada a combinacdo dos graus de eficacia e
eficiéncia das a¢bes em salde. Assim, de nada adianta o Sistema Unico de Sautde
(SUS) ser universal ou igualitario, se ndo houver resposta efetiva (COSTA et al,
2014).

A rede assistencial de saude consiste em uma forma organizacional do
Sistema Unico de Saude (SUS), que contribui a relacdo sistémica de acdes e
servicos promovendo uma atencdo continua, de qualidade, responsavel e

humanizada.
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Um dos principios do SUS, a integralidade, esta relacionada a qualidade
integral, e ndo em partes do entendimento do ser humano. Ou seja: o sistema de
salude deve estar organizado para ouvir o usuario, entendé-lo inserido em seu
contexto social e, a partir dai, atender as demandas e necessidades desta pessoa. A
acdo integral em saude implica ao tratamento respeitoso, digno, com qualidade,
gerador de acolhida (BRASIL, 2010).

Dessa maneira, esse principio visa assegurar ao usuario acdes de
promocao, prevencao, tratamento e reabilitacdo. Ou seja, o acolhimento precisa ser
direcionado para a saude e ndo apenas para a doenca. As a¢bes recomendadas
formam um todo que nao deve ser dividido (BRASIL, 2004)

A Constituicdo Federal do Brasil de 1988 estabeleceu no artigo 196, que a
Saude é um direito de todos e um dever do Estado, visando a reducéo do risco de
doencas e de outros agravos a saude e ao acesso universal e igualitario aos
servigcos (SARAIVA, 2009).

Assim, pelo principio da integralidade e do operar em saude, 0s servi¢cos
devem oferecer acdes de promocéo, prevenindo os fatores de risco, assisténcia aos
danos e reabilitagdo segundo a dindmica do processo saude-doenca (BRASIL,
2010).

A operacionalizacdo da Rede de Assisténcia a Saude (RAS) se da pela
interacdo de trés principais elementos: populacdo e regido de saude definidas,
estrutura operacional e sistema logico de funcionamento, determinado pelo modelo
de atencdo e interagem por meio de sistemas de apoio técnico, logistico e de gestao
(ERDMANN; ANDRADE; MELLO, 2013).

A Lei Organica da Saude (Lei 8080, 1990) apoiada na Constituicdo
Federal de 1988, regulamenta a criacéo do Sistema Unico de Salde (SUS). Ent&o, a
partir da sua criacdo, o SUS teve a atencdo a saulde publica organizada em trés
niveis essenciais: primario, secundario e terciario (CONSTITUICAO, 1988);
(BRASIL, 2010).

Entende-se por atengdo primaria ou basica em saude, o modelo que o
Brasil desenvolveu, com o intuito de universalizar a assisténcia médica ao nivel local
com a tecnologia disponivel, da forma mais adequada possivel, e com um sistema
de saude hierarquizado e regionalizado, onde os profissionais de salude enfrentam

os problemas daquela populagédo. Na atencédo priméaria sdo realizados os cuidados
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preventivos a saude, como exame pré-natal, vacinacdes, exames laboratoriais de
rotina, dentre outros (BRASIL, 2011).

Assim, na rede de saude, a organizacdo da atencao secundaria se da por
meio de cada uma das microrregides do Estado, onde existem hospitais de nivel
secundéario que prestam assisténcia nas especialidades bésicas (pediatria, clinica
médica e obstetricia), servicos médicos especializados, de apoio diagnostico e
terapéutico, doencas de tratamento ambulatorial, internacdes, cirurgias, ambulatério
eletivo para referéncias e assisténcia a pacientes internados (ERDMANN;
ANDRADE; MELLO, 2013).

A atencdo da saude de nivel terciario é integrada pelos servicos
ambulatoriais e hospitalares especializados de alta complexidade e custo. Garante
se faz o acesso a quimioterapia, radioterapia, terapia renal, medicina nuclear,
cardiologia, oncologia, atencdo a gestante de alto risco, neurologia e atendimento a
pacientes graves (GIOVANELLA, 2009).

Em meio a essa realidade, no que diz respeito a saude publica,
ressaltamos que a maioria das necessidades da populacdo € satisfeita na atencao
primaria em saude, razdo pela qual os investimentos nesse nivel tém impacto muito
maior nos indicadores, que aqueles feitos na atencdo terciaria. A atencao primaria
resolve mais de 80% dos problemas da populacao, o nivel secundario cerca de 15%
e o nivel terciario aproximadamente 5% dos problemas (GIOVANELLA, 2012).

Depois de pouco mais de vinte anos pode-se observar que foi instalado
no Brasil um sistema de saude que presta servicos de maneira universal a
populacdo. Hoje o Brasil € reconhecido internacionalmente pelo seu progresso no
atendimento. Dessa forma, o Ministério da Saude por meio da Portaria n°® 399/2006
estabeleceu o ‘Pacto pela Saude 2006’, visando superar as dificuldades dos
gestores do SUS para assumiram o compromisso publico de atender de forma
universal e integral as necessidades de saude da populacdo (BRASIL, 2006).

No entanto, ainda é possivel deparar com instituicbes de saude que
resistem em ndo adotar modelos de atencdo que priorizem a integralidade e
reconhecam a complexidade do processo de adoecimento crbnico, devendo
conduzir suas praticas assistenciais centradas no individuo. (CASTELLANOS,
2015).

Entendemos assim que o servico tem poténcia, mas apresenta um

entrave que é o encaminhamento do interior a capital, Acredita-se que direcionar a
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atencdo a saude nesse sentido, incide em novas maneiras de pensar e agir na
clinica, ampliando os saberes e as praticas, com vista ho rompimento do tratamento

apenas medicamentoso.

7.4 REDE DE APOIO INFORMAL E AS PERSPECTIVAS PARA OUTRAS MAES

A rede social das méaes/familias no cuidar de suas criancas com cancer
pode ser analisada como uma tatica para aliviar o bem estar, seja no comeco ou
final da doenca. A equipe de profissionais precisa abrir espacos para essa interacéo
de forma sensivel, no sentido de envolver a familia e as relagdes existentes para
realizar vinculos, e caminhos de comunicagédo voltados ao cuidado ( AMARAL et al,
2012).

Pensando nesse aspecto, os profissionais devem procurar estratégias
para a promoverem a relacdo familiar e social, motivando fontes de apoio que
beneficiem a qualidade de vida tanto da crianga como do individuo que cuida, como:
amigos, religido, ou grupos formados em midias sociais. Esses sao indicativos de
principais fontes de apoio de familiares e criancas com doencas crénicas (OLIVEIRA
et al, 2012).

As entrevistadas narram sentimentos como estarem abaladas,
sensibilizadas, e recorrem como forma de apoio a solidariedade de outras que
passam pela mesma situacdo, a devida atencdo da equipe de profissionais e a
espiritualidade.

Um fato significativo revelou que as relacbes de solidariedade sdao um
grande apoio, e que ao repartirem a sobrecarga vivida, sdo proporcionados alivio e
conforto. Essa idéia é reforcada quando as maes superam o medo e o sofrimento,
juntamente com as companheiras que vivenciam essa mesma realidade, ao
compartilharem as suas experiéncias. Do contrario, quando as ndo encontram uma
rede de apoio, as dificuldades somam-se as do cotidiano, tornando mais dificil esse
momento (GOMES, 2011).

A mensagem que eu deixo para as outras maes é ndo abandonar a
luta. Que ndo desista, mesmo que o médico desengane! (ent.1)
Eu acho que a gente ta aqui com um propdsito em nossa vida.

Vamos todas sair dessa! ( (ent.4)
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Ser mae, estar ali em todos os momentos! SO queria dizer para

nunca duvidar! (ent.9)

Essa idéia é reforcada quando as mées superam o medo e o sofrimento
ao compartilharem as suas experiéncias.

Cuidar de uma crianca em um tratamento oncoldgico é bastante
desafiante, deixando a pessoa designada para tal funcdo emocionalmente esgotada
e fisicamente exausta (SILVA; MELO; PEDROSA, 2013). Em vista disso, essas
maes necessitam do apoio de profissionais. Levando em consideracdo que é
importante que intuam a necessidade de encaminhamento para profissionais
especificos, como psicologos ou psiquiatras, promovendo que vivenciem esse
momento de forma menos traumética, e por meio desse vinculo, tenham acesso a

informacdes precisas, no que diz respeito ao diagndstico, tratamento ou prognadstico:

Quero agradecer a diretoria do hospital, e a todos que estédo
colaborandol(ent.5)
Aqui todo mundo é bem tratado!(ent.7)

Assim, a adequada relacdo entre as criancas, maes/familias e os
profissionais de saude, pois muitas vezes os profissionais preocupam-se apenas
com a doenca. Dessa forma, o impacto do diagnéstico precisa ser ancorado em
informacBes no decorrer desse trajeto, que lhes transmitam animo. Logo, espacos
sdo abertos para o melhor enfrentamento da doenca, e um bom progndstico
(PEDROSO; MOTTA, 2015).

O tema da espiritualidade como apoio esta nos discursos das mées como
condicdo para consolacdo e espera da cura. A crenca divina foi o mais citado no
enfrentamento da doenca pela a maioria das usuérias. A cura, o conforto e a
obtencéo de coragem pela fé foram descritos em alguns depoimentos.

A espiritualidade € determinada como a relacdo com o sagrado, sendo
que hoje é tema de pesquisas e que existe relacdo entre o conforto espiritual e a
melhora da qualidade de vida. Além disso, proporciona o déficit de substancias
imunologicas como o cortisol, que séao fabricados nas glandulas suprarenais, e 0

declinio de estresse e da pressédo arterial, levando o individuo a encarar os fatos
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tormentosos de uma maneira mais positiva, promovendo a adaptacdo e o
ajustamento da situacdo. (FORNAZARI; FERREIRA, 2010).

A utilizacdo da espiritualidade como uma forma de enfrentamento é
estabelecida pela atribuicdo de significado e do processo saude-doenca, em busca
de sobrevivéncia. Ademais, as participantes consideraram a espiritualidade
importante para o enfrentamento da doenca dos seus filhos. Os relatos a seguir
estdo de acordo com os citados na literatura, sendo evidenciado que a religido ajuda
a vencer o temor da morte, as perdas, a angustia, e as pessoas véem renascer o
significado da vida. (FORNAZARI; FERREIRA, 2010). (BATISTA; MENDOCA,
2012).

Eu s6 tenho a agradecer a Deus. Ele é quem da a cura e a nossa
salde, é quem da forca para prosseguirmos dia a dia com nossos
filhos (ent. 1).

O meu, o médico desenganou, mas Deus tem poder. Para Ele ndo
tem nada de dificil, ndo! Pode ter para o homem! (ent.6)

A gente tem que se valer de Deus, nunca estamos preparados para
uma coisa dessas! Crer que vai dar certo.Tudo que a gente faz aqui,

Deus vai nos dar a dire¢éo. Entregue tudo pra Deus (ent.7)

pY

Os aspectos ligados a espiritualidade assistem na promocdo de
tranquilidade em face as doencas e na prevencdo e recuperacdo dos sujeitos
afetados. Logo, a relagdo positiva entre o envolvimento religioso, saude fisica e
mental, envolvem pessoas de diversas filiacdes religiosas, idades e condi¢cbes
sociais e econémicas (DAL-FARRAI; GEREMIA, 2010).

A utilizacdo da espiritualidade como uma forma de enfrentamento é
estabelecida pela atribuicdo do significado do processo saude-doenca, em busca de
sobrevivéncia, com apego a fé para minimizar o sofrimento, ou para obter esperanga
de cura durante o tratamento. Dessa forma, as maes consideraram a relevancia

desse apoio para o enfrentamento da doenca dos seus filhos.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Por meio dessa pesquisa, ao ser analisado o itinerario tracado pelas
maes/responsaveis pelos cuidados dessas criangas com céancer, verificamos que o
significado do diagndstico ndo foi facil, e foram elencados muitos enfrentamentos
nesse percurso, como os fatores geograficos e culturais.

As andlises dos discursos revelaram que as mées ao assumirem 0S
cuidados dos filhos doentes, houve uma singularidade na dedicagdo. Os discursos
mostraram que 0 cuidar € como uma vocacdo, mas que € ao mesmo tempo
permeado de conflitos.

Ainda nessas analises, foi percebido que as atividades da vida diaria
dessas mées cuidadoras vao alternando o seu percurso, sem que tenham o dominio
delas. Essas alteracGes foram percebidas a partir do aparecimento dos sinais e
sintomas da doenca dos filhos, seguindo ao diagndstico e o tratamento.

Além disso, depararam com um sistema de saude onde ndo ha uma boa
capacitacdo profissional para desvendar com precisdo o diagndéstico da doenca,
levando em consideracdo que nesse itinerario, algumas maes visitaram varias
instituicbes e profissionais, realizando exames e medicando seus filhos
desnecessariamente, gerando desgaste emocional e perda de tempo na busca pelo
diagnostico, demonstrando por vezes um sistema de salude com pouca
resolubilidade e com profissionais ainda tecnicistas.

Levando em consideracdo um diagndstico precoce para a melhor
qualidade de vida da crianca, percebeu-se a necessidade de a¢bes mais urgentes
gue diminuam o tempo entre 0s sinais, sintomas e o tratamento.

Ainda foi evidenciado que as maes demonstraram-se frgilizadas pela
doenca dos filhos e procuraram amparo na rede de apoio onde estava inserido o seu
itinerario terapéutico: nas relagbes de amizade e partilha dos sofrimentos com as
outras maes; na equipe de profissionais de salde e na crenca divina. Dessa forma,
puderam aliviar suas angustias e surgir esperancas da cura.

A partir das realidades analisadas, esses aspectos devem ser
considerados pela equipe que atua na assisténcia as criangas com cancer, bem

como o0 da pessoa que cuida, que precisa ser atendida integralmente.
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Também foi percebido nesse estudo que o esclarecimento dos variados
aspectos da doenca colaboram para melhor enfrentamento da doencga, e o apoio dos
profissionais podem ajudar de maneira singular nesse aspecto. Assim, o dialogo, a
informacéo, a educacdo podem ser alivio para familiares, repercutindo positivamente
na vida das criangas em tratamento oncoldgico.

Em torno a essa conjuntura, 0s profissionais devem assistir essa
demanda, motivando nos enfrentamentos do céncer em familia, minimizando a
sobrecarga; compreendendo a necessidade de auxilio e fortalecimento de
estratégias que permitam o melhor acolhimento.

Enfim, acrescento a importancia dessa pesquisa para minha formacao
pessoal e profissional, e que foi muito edificante adentrar na vida de pessoas tao
batalhadoras pela vida do outro, esquecendo muitas vezes até das suas
necessidades basicas como a nutricdo, sono e repouso,.

Foi surpreendente perceber a forga das mées que, ao buscarem variadas
estratégias para vencer esse duelo, encontraram uma fortaleza interior que as
encorajaram nessa luta, também buscado pelo suporte na fé em Deus, almejando
que houvesse uma intervencao além do saber da medicina.

Participar dessa experiéncia significou compreender o sofrimento nesse
itinerario, a capacidade de doacéo, e aprender com seus relatos que a esperanca €

gue as tornaram vigorosas pela batalha da vida de seus filhos.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Vocé(a) esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada ITINERARIOS
TERAPEUTICOS DE FAMILIAS EM BUSCA DE ATENDIMENTO PARA SEUS
FILHOS COM CANCER.Os objetivos deste estudo consistem em Compreender o
itinerario terapéutico de criancas com cancer e suas familias em busca de
tratamento no sistema de satude do Cear4; ldentificar as atitudes das mées/familias
frente ao reconhecimento dos sinais da doenca da crianca;Conhecer o0s
comportamentos de busca de cuidados realizados pelas maes/familias frente aos
sinais da doencga; Descrever os caminhos enfrentados pelas maes/familias durante a
busca por atendimento na rede de atencdo de saude publica para seus filhos com
cancer. Caso vocé queira participar, ira responder algumas perguntas que serao
gravadas e a nossa conversa acontecera em uma sala reservada. A sua
participagdo ndo € obrigatéria e, a qualquer momento, poderd desistir da
participacdo. Tal recusa nao trara prejuizos em sua relagdo com o pesquisador ou
com a instituicdo em que seu filho é atendido. Ha riscos quanto a sua participacao
sendo esses sentimentos de tristeza, angustia e reacbes como choro. Porém tudo foi
planejado para minimizar os riscos da sua participagdo, e caso VOCé sinta
desconforto emocional, dificuldade ou desinteresse poderd interromper a
participacdo e, se houver interesse, conversar com o0 pesquisador. Vocé nao
receberd remuneracdo pela participacdo. Nesta pesquisa. Porém saiba que sua
participacdo pode contribuir para o melhorar toda a tencdo de salde que por ventura
outras criancas receberdo. As suas respostas ndo serdo divulgadas de forma a
possibilitar a identificacdo. Além disso, vocé esta recebendo uma coépia deste termo
onde consta o telefone do pesquisador principal, podendo tirar davidas agora ou a

qualquer momento.

Caso precise entrar em contato comigo, informo-lhe meu nome, j4 que sou a
responsavel pela pesquisa.

Nome: Ana Valeska Siebra e Silva
Instituicdo: Universidade Estadual do Ceara

Nome Mércia Shirley Menezes
Instituicdo: Universidade Estadual do Ceara
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ATENCAOQO: Para informar sobre qualquer gquestionamento ético a sua participacéo
no estudo, dirija-se ao: Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Albert
Sabin. Rua Tertuliano Sales 544, Vila UNido. Telefone: 31014212.

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Tendo compreendido perfeitamente tudo o que me foi informado sobre a minha
participacdo no mencionado estudo e estando consciente dos meus direitos, das
minhas responsabilidades, dos riscos e dos beneficios que a minha participacédo
implica, concordo em dele participar e para isso eu dou meu consentimento sem que

para isso eu tenha sido forgcado ou obrigado.

DADOS DO PARTICIPANTE:
Endereco:

Telefone:

Data / /

Assinatura do Participante

Marcia Shirley de Meneses
Assinatura do Responsavel pela pesquisa
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APENDICE B - Roteiro das Entrevistas
Identificac&o:

Idade:

Naturalidade:

Escolaridade:

1-Quais foram os primeiros sinais da doenca?
2-Diante desses sinais, quais as primeiras providéncias tomadas?

3-A senhora acha que houve demora entre as percepc¢des dos sinais da doenca, até
a confirmacéo do diagnadstico e inicio do tratamento?

4-A senhora gostaria de deixar alguma mensagem para outras méaes? Ou
acrescentar algo a sua fala?



