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Tudo tem seu tempo determinado,

e ha tempo para todo o propoésito debaixo do céu;

Ha tempo de nascer, e tempo de morrer;

tempo de plantar e tempo de arrancar o que se plantou;
Tempo de matar, e tempo de curar,

tempo de derrubar, e tempo de edificar;

Tempo de chorar e tempo de rir;

Tempo de prantear, e tempo de saltar de alegria;
Tempo de espalhar pedras, e tempo de ajuntar pedras,
tempo de abracar, e tempo de afastar-se de abracar;
Tempo de buscar, e tempo de perder;

Tempo de guardar, e tempo de deixar fora,

Tempo de rasgar, e tempo de coser;

Tempo de estar calado, e tempo de falar;

Tempo de amar, e tempo de aborrecer;

Tempo de guerra, e tempo de paz.

(Eclesiastes, 3; 1- 8)



RESUMO

A descoberta do diagndstico do cancer € o primeiro choque encarado pelas
maes, pois ao se depararem com uma noticia que jamais passaria pela cabeca, a
primeira coisa que vem a mente dessas maes € o medo de que seus filhos tao
crianga morra. Tendo como tema o contexto do cancer infantil e o cotidiano das
maes que acompanham seus filhos em tratamento, com o titulo: O tratamento do
cancer infantil e as repercussdes no cotidiano de maes acompanhantes: relatos de
experiéncia em instituicdo oncolégica de Fortaleza. Trazemos como objeto geral,
compreender como se da o acesso ao Sistema Unico de Salde (SUS), a partir das
vivéncias junto as maes de criancas em tratamento oncoldgico em Fortaleza, e como
objetivos especificos: apresentar a rede de salude de atendimento aos pacientes
oncoldgicos pelo Sistema Unico de Salde; analisar as repercussées na vida das
maes acompanhantes durante o tratamento oncoldgico; e, identificar as principais
demandadas e possiveis dificuldades enfrentadas durante o tratamento. As
neoplasias malignas, popularmente conhecidas como cancer, € uma doenca que
afeta milhdes de pessoas em todo o mundo, podendo se manifestar em adultos,
idosos, adolescentes e criangas. O cancer € uma doenca bastante agressiva
independentemente da idade, por isso tentamos compreender as mudancas na vida
das méaes apods diagnostico do cancer nos filhos em tratamento oncologico em
Fortaleza. A metodologia dessa pesquisa foi de natureza qualitativa, por meio de
pesquisa bibliografica e pesquisa de campo com abordagem etnografica. Os dados
colhidos foram através de observacdo e de escuta. Os resultados desse estudo
apontaram que a vida dessas maes sofre mudancas bruscas que refletem em toda a
vida delas, pois elas renunciam sua propria vida para viver a de seus filhos.

Palavras-chave: Familia. Politicas Publicas. SUS.



ABSTRACT

The discovery of the diagnosis of cancer is the first shock faced by mothers, because
when faced with news that would never come to mind, the first thing that comes to
mind of these mothers is the fear that their children as a child dies. Based on the
context of childhood cancer and the daily life of the mothers who accompany their
children in treatment, entitled: The treatment of childhood cancer and the
repercussions in the daily life of accompanying mothers: reports of experience in a
cancer institution in Fortaleza. We have as general object, to understand how the
access to the Unified Health System (SUS) is obtained, based on the experiences
with the mothers of children undergoing oncological treatment in Fortaleza, and as
specific objectives: to present the health care network for oncology patients by the
Unified Health System; to analyze the repercussions on the life of the accompanying
mothers during cancer treatment; and, identify the main demands and possible
difficulties faced during the treatment. Malignant neoplasm, popularly known as
cancer, is a disease that affects millions of people around the world, and can
manifest itself in adults, the elderly, adolescents and children. Cancer is a very
aggressive disease regardless of age, so we tried to understand the changes in the
lives of mothers after diagnosis of cancer in children in cancer treatment in Fortaleza.
The methodology of this research was qualitative in nature, through bibliographical
research and field research with an ethnographic approach. The data collected were
through observation and listening. The results of this study indicate that the life of
these mothers undergoes sudden changes that reflect throughout their lives, as they
renounce their own lives to live that of their children.

Keywords: Family. Public policy. SUS.
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1 INTRODUCAO

As neoplasias malignas, popularmente conhecidas como cancer, é uma
doenca que afeta milhdes de pessoas em todo o mundo, podendo se manifestar em
adultos, idosos, adolescentes e criangcas. O cancer € uma doenga bastante
agressiva independentemente da idade.

Desde o seu diagndstico, até o inicio dos tratamentos especificos, como por
exemplo a radioterapia® e quimioterapia®. No momento do diagnéstico até o inicio do
tratamento, ocorre por parte da mae do paciente uma mistura de sensacdes que
perpassa pelo medo e a incerteza no que se refere a sua cura. O cancer pode surgir
em todo o corpo, desde os 6érgdos internos, como também os superficiais, que séo
os canceres de pele. A esse respeito Moreira (2007, p. 58), argumenta:

Receber a noticia de que seu filho tem céncer é vivenciar uma mudanga
inesperada, algo que a mée ndo quer acreditar ser verdade. A mée néo
consegue ver o seu filho como uma crianca doente, ou seja, ela ndo
consegue neste momento associar o seu filho com a sua doenga. E o
choque de saber que o filho tem céncer e que esta doenca ndo é uma
doenca qualquer, e sim, uma doenca grave. A mae ndo compreende porque
isso aconteceu na sua vida e com seu filho, uma crianca saudavel, ativa e
vivendo sua infancia plenamente. O cancer, que até entdo, era uma doenca
distante, ou que ela ndo imaginava que pudesse um dia estar tdo proxima,
agora faz parte da sua existéncia. A doenca invade sua vida e a vida de sua
familia de forma avassaladora, transformando-a repentinamente. Isso
desperta na mde uma sensacdo de fragilidade e de falta de controle. E
quando a mée e sua familia iniciam a trajetéria dolorosa de vivenciar o
cancer do filho. E um momento de refletir, questionar e pensar sobre o
tratamento e de muitas vezes, ndo saber para onde ir, por onde comecar. E
experienciar um vazio por ndo compreender ao certo 0 que esta
acontecendo, por perceber que sua vida ja ndo € mais e ndo sera como era
antes; é experienciar um vazio por ter sua trajetéria de vida, até entdo
planejada e previsivel, rompida pela doenca e pela dificil experiéncia de
vivenciar esta descoberta.

Assim, o presente trabalho trata das mudancas ocorridas na vida das maes
ap6s a descoberta do diagnostico de cancer de seus filhos em tratamento
oncoldgico na cidade de Fortaleza, buscou-se dessa maneira, entender ndo sé as
mudancas e os desafios diarios para a garantia do acesso aos seus direitos sociais,

mas, principalmente, no tocante a saude.

! E uma forma de tratamento que utiliza diferentes formas de radiacéo ionizante, usada no tratamento
do cancer para curar, controlar o crescimento das células tumorais ou amenizar 0s sintomas.
GEOVANA, 2011)

E um método de tratamento que utiliza medicamentos especificos para destruir células cancerosas,
alcangcando as células malignas em qualquer parte do organismo, visando reduzir ou cessar a
atividade do tumor. (GEOVANA)
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Para diagnosticar o cancer, varios exames sdo realizados, como por exemplo,
ultrassom, raios-X e tomografias, mas o exame que realmente confirma se o tumor é
maligno, denomina-se biopsia, que consiste na retirada de uma amostra de tecido
vivo para avaliar a presenca de células malignas.

Segundo o Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA),
0 cancer € o nome dado a um conjunto de mais de 100 doengas que tém em comum
o crescimento desordenado (maligno) de células, que invadem os tecidos e 6rgéaos,
podendo espalhar-se (metastase) para outras regides do corpo. Dividindo-se
rapidamente, estas células tendem a ser muito agressivas e incontrolaveis,
determinando a formacdo de tumores — acumulo de células cancerosas, ou
neoplasias malignas.

Conforme estudos do INCA (2017), as principais causas apontadas s&o:
tabagismo, os habitos alimentares, o alcoolismo, habitos sexuais, medicamentos,
fatores ocupacionais e radiacdo solar. De todos os casos 80% a 90% dos canceres
estdo associados a fatores ambientais, alguns deles sdo bem conhecidos, o cigarro
pode causar cancer de pulmio, e a exposicdo excessiva ao sol pode causar o
cancer de pele. Em criancas 0 mais comum € exposicdo a radiacdo ou a
medicamentos durante a gestacdo, conforme o referido instituto.

Estima-se que, para o Brasil, para cada ano do biénio 2018-2019, ocorrerao
420 mil casos novos de cancer, sem considerar o cancer de pele ndo melanoma.
Uma vez que o percentual mediano dos tumores infanto-juvenis observados nos
Registros de Cancer de Base Populacional (RCBP) brasileiros € de 3%, depreende-
se que ocorrerdo 12.500 casos novos de cancer em criancas e adolescentes (até os
19 anos). As Regides Sudeste e Nordeste apresentardo os maiores numeros de
casos novos, 5.300 e 2.900, respectivamente, seguidas pelas Regides Centro-Oeste
(1.800 casos novos), Sul (1.300 casos novos) e Norte (1.200 casos novos). (INCA,
2018, p. 08)

Para o célculo do numero estimado de tumores infanto-juvenis, para cada ano
do biénio 2018-2019, optou-se por considerar apenas 0s valores estimados para
todas as neoplasias, sem incluir os tumores de pele ndo melanoma, justificado por
sua magnitude em adultos diferir tanto da observada em criancas e adolescentes.
(INCA, 2018, p. 08)

Antes de continuar discorrendo acerca do tema que norteia o referido

trabalho, acreditamos ser pertinente entender do que se trata o Instituto Nacional de
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Céancer (INCA), no que diz respeito a importancia que a instituicio d4 para o
aumento consideravel de cancer no Brasil.

O Instituto Nacional de Céancer (INCA) é o 6rgdo auxiliar do Ministério da
Saude no desenvolvimento e coordenacdo das acdes integradas para a prevencgao e
o controle do cancer no Brasil. Essas acdes compreendem a assisténcia médico-
hospitalar, prestada direta e gratuitamente aos pacientes com cancer como parte
dos servigos oferecidos pelo Sistema Unico de Salde (SUS), e a atuacido em areas
estratégicas, como prevencdo e deteccao precoce, formacdo de profissionais
especializados, desenvolvimento da pesquisa e geracdo de informacgao
epidemioldgica. O INCA coordena varios programas nacionais para o controle do
cancer e estad equipado com o mais moderno parque publico de diagndstico por
imagem da Ameérica Latina, o Centro de Pesquisa em Imagem Molecular,
inaugurado em outubro de 2009. O modelo de gestao participativa e compartilhada

foi implementado na instituicdo e esta em vigor desde 2004 (INCA, 2014, p. 08):

Ao longo dos seus 80 anos de existéncia, o Instituto Nacional de Cancer
José Alencar Gomes da Silva (INCA)/Ministério da Saude (MS), faz parte da
histéria da oncologia e da salde publica no Brasil, atuando na formulacédo
da politica nacional de prevencéo e controle do cancer. Para esse campo de
desempenho, as acdes demandam variados graus de complexidade, sendo
necessaria a participacdo de recursos humanos com formacéo em diversas
areas do conhecimento, em especial da epidemiologia, estatistica,
informacdo em saude, planejamento e gestao.

Nesse sentido, o Brasil produz as estimativas para a incidéncia de cancer
desde 1995, com aprimoramento metodolégico constante para o seu calculo, a partir
da melhoria da quantidade, qualidade e da atualidade das informacfes dos
Registros de Cancer de Base Populacional (RCBP), dos Registros Hospitalares de
Cancer (RHC) e do Sistema de Informacdes sobre Mortalidade (SIM). Em 2016, a
partir de uma reunido técnica, que contou com a participacdo de profissionais das
areas de gestédo, epidemiologia e estatistica, o INCA incorporou a sugestéo de incluir
na estimativa a correcdo do sub-registro por causas mal definidas. Além disso, pela
primeira vez, apresenta também a estimativa das taxas ajustadas de incidéncia de
cancer. (INCA, 2018)

Informacdes sobre a ocorréncia de cancer e seu desfecho sédo requisitos
essenciais para programas nacionais e regionais para o controle do cancer, além de
pautar a agenda de pesquisa sobre cancer (STEWART; WILD, 2014). Os Registros

de Cancer de Base Populacional (RCBP), os Registros Hospitalares de Cancer
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(RHC) e as informagdes sobre mortalidade séo a base sob a qual se apoiam. (INCA,
2018, p. 26)

Enfim, o cancer € na verdade, mais de uma centena de diferentes doencas.
Isso torna o seu controle complexo, exigindo que o INCA atue em muitas areas,
como: prevencdo, deteccdo precoce, diagnéstico, tratamento, reabilitacdo e
cuidados paliativos. A informacdo, a pesquisa e a administracdo representam as
bases de todas elas. (INCA, 2018)

Como ja foi mencionado acerca do INCA, dentre todas as atribui¢cdes
mencionadas, a garantia de assisténcia médico-hospitalar gratuita para os pacientes
com cancer através do SUS, como consta na Politica Nacional de Prevencédo e
Controle do Cancer, através da (Portaria 874/2013), descreve a necessidade de se
garantir o cuidado integral ao usuario na Rede de Atencdo a Saude de forma
regionalizada e descentralizada e estabelece que o tratamento do cancer seja
realizado em estabelecimentos de saude habilitados como Unidade de Assisténcia
de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON), ou como Centro de Assisténcia de
Alta Complexidade em Oncologia (CACON). (BRASIL, 2013)

Os estabelecimentos de saude habilitados como UNACON ou CACON devem
oferecer assisténcia geral, especializada e integral ao paciente com cancer, atuando
no diagndstico, estadiamento e tratamento. Esses estabelecimentos deverao
observar as exigéncias apresentadas na (Portaria 140/2014) para garantir a
gualidade dos servicos de assisténcia oncologica e a seguranca do paciente.
(BRASIL, 2014)

Em todo o Brasil existem duzentas e oitenta e oito unidades que prestam
atendimento a pacientes que necessitem de tratamento para o cancer, dessas
unidades, dez estdo distribuidas no Estado do Ceara, porém, os hospitais
especializados em radioterapia no Estado séo trés, um em Barbalha e os demais em
Fortaleza.

Os dois centros especializados para o tratamento da radioterapia em
Fortaleza sdo: o Instituto do Cancer do Ceara (ICC), para o tratamento do cancer,
referéncia em Oncologia no Estado do Ceara e o Centro Regional Integrado de
Oncologia (CRIO), um completo centro de assisténcia que atua desde a prevencéao

até o tratamento do cancer.


http://www2.inca.gov.br/wps/wcm/connect/db8cb580434fe415a837fc1fd89ecfca/Portaria+140+fev+2014.pdf?MOD=AJPERES&CACHEID=db8cb580434fe415a837fc1fd89ecfca
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O CRIO® surgiu a partir do desejo de um grupo de médicos, que partilhavam a
ideia de criar um Centro, onde o paciente pudesse usufruir de um tratamento
interdisciplinar, com todos os recursos humanos e tecnoldgicos necessarios para
prevenir, confirmar, diagnosticar e tratar as neoplasias. Assim nasceu o CRIO, em
1975, na cidade de Fortaleza. Desde entdo, o Centro n&o parou de crescer e se
modernizar, sem deixar pra tr4s sua marca principal, a humanizacéo. (CRIO)

O corpo clinico é formado por quase 50 médicos, que fazem mais de 20.000
atendimentos por més. E para todo trabalho, o CRIO conta com a participacdo de
mais de 150 colaboradores. Nele € possivel encontrar os mais diferentes servigos
implantados, assim como uma completa equipe multidisciplinar de 25 profissionais
nas éareas de enfermagem, farmécia, fisioterapia, fonoaudiologia, terapia
ocupacional, psicologia, nutricdo e servico social. (CRIO)

Todo o trabalho desenvolvido no CRIO, tem por base a interdisciplinaridade, a
transparéncia, o respeito ao ser humano, a dedicacédo, seriedade e seguranca tanto
de seus clientes como de seus colaboradores.

Assim, hoje o CRIO é considerado um dos maiores e mais bem equipados
centros de tratamento de cancer no Estado do Ceara. Habilitado pelo Ministério da
Saude como uma Unidade de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON).
Disponibiliza ambulatério de consultas clinicas e prevencéao, servico de radioterapia,
guimioterapia, horménioterapia, imagem, leitos hospitalares, intervencdes cirdrgicas
e UTIS para pacientes de convénios, particulares e provenientes do Sistema Unico
de Saude (SUS). As informacfes aqui relatadas foram pesquisadas no site da CRIO
(www.crio.com.br).

Mesmo com todos 0s avancos e equipamentos disponiveis no tratamento, o
cancer infantil ainda é uma doenca grave, devido a sua complexidade, o que
intensifica a ansiedade dos pais e contribui para uma serie de transformacdes,
sendo necessaria a adaptacdo a uma nova rotina e exigéncias que passam a fazer
parte do cotidiano familiar.

De acordo com Costa e Lima (2002), o tratamento gera constantes incertezas
para a crianca e sua familia. Preocupacéo, perdas, angustia e ameaca de morte, séo
incorporadas ao cotidiano familiar. Conforme Santos (2014), o diagnéstico do cancer

causa o impacto do desconhecido no ser "mae de um filho com cancer" e traz

* Para maiores informagdes: www.crio.com.br. Acesso em: 11/11/18.


http://www.crio.com.br/
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mudangas que permeiam a existéncia destas. Assim, a doenga tem uma dimensao
que ultrapassa o fisico e o ser afetado trazendo consequéncias sociais, psicolégicas
e mesmo, patolégicas aos pais em geral, em nosso caso especifico de pesquisa, as
maes.

Moreira (2007, p. 63) reporta que em muitos estudos na area de Oncologia
Pediatrica, a mée é identificada como principal fonte de suporte de quem geralmente
assume o cuidado da crianca na situacéo de doenca. A alteracdo na biografia e a
transicdo de ser mde de uma crianca que ela conhece como saudavel para ser mae
de uma crianga com cancer requer uma redefinicdo da auto identidade e do papel de
méae apo6s a confirmacao do diagndstico do filho.

Esta questdo se torna mais forte com o deslocamento do interior a capital. O
fato de a doenca ter surgido e o deslocamento para o tratamento ser necessario é
percebido como fator interveniente, na relagdo, pela distancia em si mesma, mas
nao pelo afastamento do casal ou do convivio com outros filhos, tendo em vista que
estd em busca da cura para seu filho e que o dialogo esta sempre presente entre 0s
cbnjuges e outros familiares.

A modificacdo repentina da dinamica familiar, tendo de deixar pra tras casa,
marido, filhos e trabalho é percebido como um fenémeno altamente mobilizador e,
simultaneo a isso, surgem questionamentos da realidade que passa a vivenciar.

O cancer ndo é uma doenca que tenha relacdo direta com problemas
sanitarios, por sua variedade, € uma doenca que ndo tem classe social, mas
segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2015), a renda, tem relacéo direta
com a superacdo. Os canceres que surgem em familias com menor renda, tém
menos probabilidade de ser superado. A medida que o desenvolvimento econémico
e a saude publica melhoram, as disparidades diminuem.

Devido a falta de assisténcia do governo federal para com as maes com filhos
diagnosticados, a lei brasileira ndo da, até o momento, o direito de afastamento do
trabalho por pais (ou responsaveis) de pacientes com doengas graves, cOmo O
cancer. Estd em tramitacdo no congresso nacional o projeto de lei n°® 3011/2012,
criado pelo deputado Aguinaldo Ribeiro, onde visa alterar a consolidacéo das leis do
trabalho, onde funcionarios se ausente do trabalho em casos de doencas graves de
filhos ou dependentes.

Em face de argumentacdo, esse trabalho teve como objeto geral,

compreender como se da o acesso ao Sistema uUnico de Saude (SUS), a partir das
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vivencias junto as maes de criancas em tratamento oncoldgico em Fortaleza, e 0s
objetivos especifico foram, apresentar a rede de salde de atendimento aos
pacientes oncolégicos pelo Sistema Unico de Saude; identificar quais as mudancas
na rotina das maes apO6s a descoberta do diagnéstico do cancer; analisar as
repercussdes na vida das mades acompanhantes durante o tratamento oncolégico; e,
identificar as principais demandadas e possiveis dificuldades enfrentadas durante o
tratamento.

O interesse pelo tema se deu enquanto exerciamos atividades profissionais
na area da radiologia, pois sempre nos deparamos com o0s relatos das maes,
enquanto preparavamos seus filhos para o tratamento, sempre as observdvamos
com um olhar ndo de profissional de radiologia, mas com um olhar humano, sentindo
a dor e as angustias de cada uma delas, e por varias vezes, nos colocando no lugar
de cada uma daquelas méaes que sofriam por seus filhos.

Para o desenvolvimento dessa pesquisa foram adotados como referencial
metodoldgico a pesquisa de natureza qualitativa, que nos permitiu entender os
significados, com o objetivo de proporcionar respostas aos problemas que sé&o

propostos. Dessa forma, nos ancoramos em Minayo (2012, p. 21), a qual afirma que:

A pesquisa qualitativa responde a questdes muito particulares. Ela ocupa,
nas Ciéncias Sociais, com um nivel de realidade que ndo pode ou néo
deveria ser quantificado. Ou seja, ela trabalha com o universo dos
significados, dos motivos, das aspiragfes, das crengas, dos valores e das
atitudes.

Por essa razao, escolhemos esse método qualitativo, porque nos interessa
compreender como se da o acesso as politicas de saude perante as criancas em
tratamento oncologico pelo SUS, de acordo com os relatos das maes com seus
filnhos em tratamento da radioterapia, correlacionando os seus aspectos politicos,
econdmicos e sociais em que as mesmas se encontram inseridas, para que as suas
particularidades e singularidades possam ser analisadas e compreendidas na
guestao a ser pesquisada.

Em seguida realizamos a pesquisa bibliografica, percebendo a grande
importancia do estudo e conhecimento de outros autores que ja trabalharam sobre o
determinado assunto, além de livros e artigos com o objetivo de dar respaldo e

cientificidade a mesma, que segundo Marconi, Lakatos (2010, p. 57):
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A pesquisa bibliogréfica, ou de fontes secundarias, abrange toda bibliografia
ja tornada publica em relacdo ao tema de estudo, desde publicacbes
avulsas, boletins, jornais, revistas, livros, pesquisas, monografias, teses,
material cartografico etc., até meios de comunicacgédo orais: radio, gravacao
em fita magnética e audiovisuais: filme se televisdo. Sua finalidade é colocar
0 pesquisador em contato direto com tudo o que foi escrito, dito ou filmado
sobre determinado assunto, inclusive conferéncias seguidas de debates que
tenham sido transcritos por alguma forma, querem publicada quer gravadas.

Nesse sentido, a partir dessa reflexdo sobre a pesquisa bibliografica é
possivel afirmarmos que o uso desse método nos permitiu uma leitura critica e
fundamentada da realidade social dessas méaes, além de uma aproximacao direta
com tudo que ja foi escrito sobre o assunto delimitado, possibilitando-nos obter
novas informacdes e andlises acerca da discussédo abordada.

Para compreender como se da o acesso as politicas de saude perante as
criancas em tratamento ontolégico pelo SUS, nos ancoramos no INCA, no Estatuto
da Crianca, do Adolescente (ECA) e Constituicio Federal de 1988. E para
dialogarmos sobre as discussdes nos baseamos nos autores, Costa e Lima, Moreira.

A pesquisa teve o aspecto de campo, conforme Minayo (2012, p. 26) “[...] Ela
realiza um momento relacional e pratico de fundamental importancia exploratoria, de
confirmacao e refutacdo de hipdteses e de construgcao de teoria”. Ou seja, ela se
iniciou pela fase exploratoria de todo o seu percurso metodoldgico, que foi
caracterizado a partir de uma visao geral para extrair os dados e informacdes para
obtencao das respostas correspondentes dos meus objetivos. Segundo Gil (2009, p.

57), esse método também propicia:

[...] os estudos de campo procuram muito mais o aprofundamento das
questdes propostas do que como consequéncia, o planejamento do estudo
de campo apresenta muito maior flexibilidade, podendo ocorrer mesmo que
seus objetivos sejam reformulados ao longo do processo de pesquisa.

Como ressalta a citacdo acima, no que se refere a flexibilidade e a
reformulacdo que a pesquisa de campo permite, quando nos deparamos com
alguma adversidade, no decorrer do caminho. Logo, no inicio da composicdo do
entdo projeto de pesquisa tinhamos a pretensdo de realizar a pesquisa em uma
instituicdo privada de referéncia em tratamento oncolégico, por meio da observacéo
participante, contudo, 0 acesso para desenvolver uma entrevista, com a utilizacéo de
um questionario, teria que ter a aprovacdo da plataforma Brasil. Com isso, pela

disponibilidade de tempo, em comum acordo com a orientadora e considerando o
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longo tempo de inser¢cdo no campo, ficou acertado que seria uma pesquisa de
natureza etnografica, considerando as experiéncias como uma pesquisadora.

Conforme ressalta Mattos (2011, p. 50):

A etnografia € um processo guiado preponderantemente pelo senso
guestionador do etnografo. Deste modo, a utilizacdo de técnicas e
procedimentos etnograficos, ndo segue padrdes rigidos ou pré-
determinados, mas sim, 0 senso que o etnografo desenvolve a partir do
trabalho de campo no contexto social da pesquisa. Os instrumentos de
coleta e andlise utilizados nesta abordagem de pesquisa, muitas vezes, tém
gue ser formulados ou recriados para atender a realidade do trabalho de
campo. Assim, na maioria das vezes, 0 processo de pesquisa etnografica
sera determinado explicita ou implicitamente pelas questfes propostas pelo
pesquisador.

Retificamos a importancia da etnografia, para a composicdo do referido
trabalho, pois a partir do momento que enquanto pesquisadores na tentativa de
entender o porqué da fragilidade das maes que acompanham seus filhos a cada dia
em um tratamento altamente agressivo, tendo a certeza de que sua vulnerabilidade
transcende ao sofrimento de seus filhos, que se mostram mais fortes que as proprias
maes. Como reafirma Mattos (2011, p. 71):

A etnografia como abordagem de investigacdo cientifica traz algumas
contribuicdes para o campo das pesquisas qualitativas, em particular para
0s estudos que se interessam pelas desigualdades sociais, processos de
exclusdo e situacdes sécio interacionais, por alguns motivos entre eles
estdo: Primeiro, preocupa-se com uma analise holistica ou dialética da
cultura, isto é, a cultura ndo é vista como um mero reflexo de forcas

estruturais da sociedade, mas como um sistema de significados mediadores
entre as estruturas sociais e as acdes e intera¢cdes humanas.

Como foi citado, quando ndo nos foi possivel realizar uma conversa informal
para coletar dados para compor esse trabalho, usamos anotacdes contidas em
trabalhos realizados no periodo do estagio supervisionado | e Il, 0 mesmo nos
permitiu compreender todo processo metodolégico de construcdo da pesquisa,
guanto a realidade posta perante as dificuldades vivenciadas por essas maes no
acompanhamento durante o tratamento de seus filhos. Segundo Minayo, (2012, p.
71):

O principal instrumento de trabalho de observagdo € o chamado diario de
campo, que nada mais é que o caderninho, uma caderneta, ou um arquivo
eletrbnico no qual escrevemos todas as informagfes que ndo fazem parte
do material formal de entrevistas em suas varias modalidades.
Respondendo a uma pergunta frequente as informacdes escritas no diério
de campo devem ser utilizadas pelo pesquisador quando vai fazer andlise
gualitativa.
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Ao longo desse estudo, trazemos o diario de campo, o qual foi de profunda
relevancia para a obtencéo dos resultados aqui dispostos.

Assim, a pesquisa esti dividida em trés capitulos. No primeiro capitulo
relatamos a trajetoria da metodolégica da pesquisa, trazendo todo o caminho que foi
percorrido para a construgcdo desse trabalho, a escolha do tema, e nossa
aproximacao e analise do objeto de estudo.

No segundo capitulo cujo titulo trata da apresentacédo de politicas de saude
no Brasil, dando énfase a um breve relato histérico da saude no Brasil e em seguida
explanamos sobre a reforma sanitaria e a implantacdo do Sistema Unico de Salde
(SUS).

No terceiro capitulo, trazemos as “Politicas de salde: acesso as criancas em
tratamento oncologico, as redes de atendimento oncoldgico pelo SUS, as mudancas
na rotina familiar apos o diagnostico do cancer e as repercussdes na vida das maes
acompanhantes durante o tratamento oncologico”.

Por fim, nas consideragdes finais esta contida a nossa impressdo em relacao
ao desenvolvimento desse trabalho, pois |14 que foi possivel discorrer acerca de
nossa conclusdo em relacdo aos resultados obtidos ao que nos propusemos no

decorrer do trabalho.
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2 TRAJETORIA DA PESQUISA

2.1 A aproximacéao do pesquisador com o objeto

Neste capitulo abordo* todo o percurso para a elaboracédo deste trabalho,
comecando pela escolha do tema que permitiu uma maior delimitacdo do meu objeto
de estudo. Nao esquecendo, que também foi nesse capitulo que ocorreu a
exposicdo de detalhes importantes do método que colaborou para a construcao da
monografia, e alguns empecilhos que s6 foram possiveis serem contornados através
de fundamentacao tedrica.

A cada decisdo tomada pelo pesquisador, um novo leque de caminhos
alternativos surge e ele deve estar sempre preparado e sensivel as alteracdes que
se impdem, mantendo um “equilibrio metodoldgico” para que possa aproveitar tudo o
gue os dados oferecem de importante ao problema. E esse € um dos grandes
desafios na tarefa de pesquisar: estar atento as mudancas necessarias e inevitaveis,
tirando proveito até mesmo dos percal¢os e desvios. Expor com detalhes a trajetoria
percorrida no processo de pesquisa € uma tentativa de organizar os fatos e extrair
deles a logica subjacente as escolhas, aos acontecimentos e as mudancas que
foram necesséarias. (LUNA, 2005)

O interesse pelo referido tema, ocorreu ainda no semestre 2015.1, enquanto
cursava a disciplina de metodologia do trabalho cientifico. A professora em uma de
suas aulas, explicava acerca da importancia da escolha do tema que seria utilizado
para desenvolver primeiramente o projeto de pesquisa que mais tarde se tornaria a
monografia. Porém, devido toda a minha experiéncia vivenciada, enquanto
profissional em radiologia, onde realizo o tratamento de radioterapia em criancas
com cancer.

Desse modo, enquanto realizava meu trabalho ficava observando o
comportamento das criancas que estavam em tratamento e a0 mesmo tempo o
comportamento das maes/acompanhantes, apesar de estar passando por um
tratamento doloroso e agressivo, percebia que a aceitacdo em ter cancer era melhor
absorvida pelas as criancas do que por suas maes, pois ao receber o diagnostico de

uma doenga como essa, ndo é nada facil.

* Peco licenca ao leitor para usar o verbo na 12 pessoa por se tratar da minha aproximacdo com o
objeto e insercdo em campo.
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Portanto, a descoberta de como ocorre o tratamento, o fato de na maioria das
vezes, ndo ser possivel realizar esses procedimentos na propria cidade e ter que se
deslocar para outros domicilios em busca do mesmo, por ndo haver hospitais que
realizem esse tipo de intervencdo especifica para o cancer, sdo motivos que fazem
com que a vida familiar vire literalmente de cabeca para baixo e também é o
momento em que se deixa de pensar em Si para pensar na crianga.

Mas, toda a carga que essa doenca traz é pesada e quase sempre quem a
carrega € a mae, pois muitas vezes seus companheiros ndo aguentam a pressao e
simplesmente abandonam a casa e o filho. Por tudo o que foi descrito até agora e
saber de tudo que essas maes sentem por experiéncia de vida é que fui tomada por
um desejo de desenvolver esse trabalho.

A primeira experiéncia que tive com cancer foi na minha infancia, pois tive um
irmado que morreu acometido com essa doenca que se desenvolveu no sangue,
denominada como Leucemia®, lembro-me perfeitamente de todos os momentos na
trajetoria do tratamento, do sofrimento de minha mae ao ver meu irmao debilitado
por conta da quimioterapia®. Logo, foi o primeiro momento da minha vida com a
doenca e com esse ciclo: crianca, cancer e mae/cuidadora.

A segunda experiéncia foi enquanto profissional como foi mencionado. Entéo,
observando aquelas maes no hospital, me veio a grande inquietacdo de conhecer os
impactos na vida das maes, que se encontram internadas com seu filho em
tratamento. No semestre 2016.1, durante a disciplina de pesquisa I, dei inicio ao
projeto de pesquisa que me possibilitou discorrer acerca de como seria sua estrutura
metodoldgica.

Entdo, no semestre 2017.1, aprofundei meu projeto, que se tornou o Trabalho
de Conclusdo de Curso (TCC), que me possibilitou aprofundar meu trabalho agora
adotando fundamentacfes tedricas, com o intuito de encontrar respostas para as
indagacbes que inquietavam minha cabeca. Na busca em responder essas
perguntas pretendia realizar entrevistas, mas por motivos burocraticos ndo me foi
permitido. Conforme ja explicitei anteriormente.

Compartilhando em didlogo com minha professora de TCC Il, a mesma me

orientou a trabalhar o vieis da pesquisa, através do instrumento de diario de campo,

° E uma doenca maligna dos glébulos brancos (leucécitos) de origem, na maioria das vezes, ndo
conhecida. (INCA)

® E 0 método que utiliza compostos quimicos, chamados quimioterapicos, no tratamento de doencas
causadas por agentes biologicos. (INCA)
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numa abordagem etnografica. O objeto desse estudo, portanto, foi o de
compreender como se da o acesso ao Sistema Unico de Salde (SUS), a partir das
vivéncias junto as maes de crian¢as em tratamento oncolégico em Fortaleza.

Desta forma essa ferramenta foi de grande importancia para a construcao e
elaboracdo do meu trabalho, pois ja carrego comigo uma grande bagagem de
experiéncia sobre meu objeto de estudo, vivenciado e escrito durante toda a minha
trajetoria ao longo dos meus 15 anos de trabalho nessa area. No item a seguir,

explicito como foi a minha inser¢gdo em campo.

2.2 A insergao em campo

Como ja citado, trabalho como técnica em radioterapia ha 28 anos em uma
instituicdo privada que trata criangas com cancer em Fortaleza, especializada em
radioterapia, realizando esse tratamento radioterapico nesses pacientes.

Desse modo, minha historia se inicia em 1990, quando comecei a trabalhar
nesta instituicdo privada em tratamento oncoldgico na cidade de Fortaleza. No inicio
fui trabalhar no setor administrativo, s6 a partir do ano de 1994 o diretor da
instituicdo me promoveu a técnica em radiologia; porém, s6 comecei a ter contato
com 0s pacientes no momento em que me especializei em tratamento de
radioterapia.

No inicio, o tratamento de radioterapia era realizado apenas em adultos e
idosos, a partir da chegada de um médico radioterapeuta, vindo de Sédo Paulo, no
ano de 2006, com experiéncia em tratamento radioterapico em crianca, inicia-se
esse tratamento em crianca e adolescente nesta instituicao.

Logo, considero que minha insercdo no campo se deu a partir do momento
em que a instituicdo comecou a atender criancas e, por conseguinte, eu iniciei meu
trabalho com elas e sempre observando o0 comportamento das
maes/acompanhantes. Nao esquecendo é claro, das vivéncias e experiéncia em
cuidar de pessoas com cancer desde a minha infancia, foi com enorme prazer e
munida do sentimento de ética e amor, que abracei essa missdo na minha vida.

De 2006 até os dias de hoje, realizando o tratamento da radioterapia em
criancas e adolescentes, e passando a conviver com o meu objeto desse trabalho,

gue sdo as maes dessas criangas e adolescente, é que ainda me sensibilizo com a
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situacdo, mesmo ja trazendo experiéncias desde tenra idade. Mas, dessa vez mais
adulta e com experiéncia profissional.

Assim, quando iniciei a faculdade e meus professores disseram que para
realizar uma pesquisa cientifica, era preciso o pesquisador estar envolvido com os
sujeitos da pesquisa, ndo foi preciso pensar e, nem procurar, qual tema iria abordar,
pois, ele ja estava dentro de mim.

No inicio pensei em trabalhar algo direcionado para as criangcas, mas mesmo
as criancas me sensibilizando, o meu olhar era mais para as dificuldades das méaes
apos saber do diagnéstico do cancer nos filhos e, ja sendo mée de trés filhos, me via
no lugar delas. E assim, despertou em mim, ser esse 0S meus sujeitos da pesquisa,
as maes, por saber das dificuldades que elas passam desde minha infancia.

Para compor as anotacdes desse trabalho monografico, foi necessario fazer o
recorte metodoldgico. Assim, diante do objetivo proposto considerei o tempo de
analise. O periodo entre 2016 até 2018. O ano de 2016 representa 0 momento em
gue comecei a elaborar o projeto de pesquisa e, consequentemente, fazer as
minhas anotac¢des em diario de campo.

Embora eu ndo tenha feito um estudo de caso, tracei como estratégia
metodoldgica, fazer as minhas reflexdes a partir das observacdes de algumas méaes
gue vem acompanhando seus filhos a mais de dois anos e através dessas
observacdes, pude apreender as mudancas em suas vidas a partir da descoberta do

diagndstico e do préprio tratamento.
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3 A APRESENTACAO DAS POLITICAS DE SAUDE

3.1 Breve relato historico da saude do Brasil

No periodo colonial, em que o Brasil pertencia a Portugal, tinha como
principais atividades econémicas a extragdo do Pau — Brasil, a cana — de — agucar, a
mineracdo e o café. Contudo, com a dinamiza¢do do mercado através do ciclo do
café que surgiu a necessidades de ser implantado um atendimento em relacdo a
saude no Brasil, com estrutura formalizada. Segundo Bertolozzi e Greco (1996, p.
44).

Dado que inexistia um sistema de saude formalmente estruturado, as
acOes eram de carater focal, sendo que grande parte da populacédo
utilizava-se da medicina de "folk", enquanto que os senhores do café

tinham acesso aos profissionais legais da medicina, que eram trazidos
de Portugal.

Nesse momento da histéria, o atendimento a saude € diferenciado, pois a
maior parte da populacédo utilizava a medicina “folk’’, ou seja, para as classes mais
pobres, os recursos utilizados para curar suas doencas, adivinham da terra, como
plantas, ervas e por pessoas conhecias como curandeiras, pois 0s grandes
proprietarios de terra eram atendidos por médicos vindos de Portugal.

Portanto, s6 com a vinda da familia Real para o Brasil, houve a necessidade
de organizar uma estrutura sanitaria minima, para atender as necessidades da
coroa, que se instalou no Rio de Janeiro. D. Jodo VI, criou as primeiras escolas de
Medicina, o Colégio Médico-Cirdrgico no Real Hospital Militar da cidade de
Salvador e a Escola de Cirurgia do Rio de Janeiro, como ressalta Rosen (1994,
58):

Nesse momento, a Salude Publica no Brasil passou a ser calcada em
intervengbes engendradas na corrente de pensamento do Sanitarismo,
que se operacionalizava no ambito urbano das cidades, com a

comercializagdo e transporte de alimentos e cobertura dos portos
maritimos.

A medicina popular esta muito préxima da medicina tradicional do tipo erudito. Os antropélogos
chamam-lhe também a medicina folk, a qual recobre praticamente os mesmos dominios: a dietética e
produtos vegetais, os rituais, manipulacdes fisicas e o religioso. A medicina popular define-se como o
conjunto de conhecimentos e crenc¢as criados pelo povo, quer dizer, pelos profanos nédo profissionais,
e que se opBe ao discurso erudito. (ROSS, 1983)
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No comeco do século, marcado pelas imigragdes, a economia do Brasil em
alta por causa da exportacdo do café, uma das principais fontes de riqueza da
época, mas em contrapartida a precarizacdo sanitaria, causava muitos riscos nos
portos, com as ameacas de inUmeras doencas, tais como, a febre amarela e a peste
bubdnica, gerou certo receio de os outros paises proibirem que os navios brasileiros
aportassem em seus portos. Entdo, ocorreu a mobilizagdo para que se criasse uma
campanha de vacinacao, para garantir a qualidade local.

Bravo (2009) acrescenta que a industrializacdo ao desenvolver a economia
em determinados lugares, também proporciona outros investimentos, como na
saude, com o surgimento da medicina e, posteriormente, tendo que se
desenvolverem politicas que deem suporte para essa evolucdo, a nivel mundial.
Ainda segundo Bravo (2009, p. 89):

A assisténcia a saude dos trabalhadores, com a industrializacao nos paises
centrais, foi sendo assumida pelo Estado, aliado ao nascimento da medicina
social na Alemanha, Franca e Inglaterra. A conquista de alguns direitos
sociais pelas classes trabalhadoras foi mediada pela interferéncia estatal,
no seu papel de manutencéo da ordem social capitalista e de media¢céo das
relacbes entre as classes sociais. No século XX, esta interferéncia sera
aprofundada, com a elaboracdo de politicas para o setor e 0 surgimento de
diversas propostas.

No Brasil, essa intervencdo do Estado s6 vai acontecer no século XX, mais
precisamente na década de 1930. Pois, no século XVIII, a assisténcia médica
atendia a duas caracteristicas, uma era através da caridade e a outra na pratica
liberal, ou seja, quem pudesse pagar por ela. No século XIX, por causa das
transformacbes econdbmicas e politicas, surgiram mudancas no campo da saude
publica. Com o aumento populacional, em virtude da abolicdo da escravidao,
propiciando a superpopulacdo da area urbana, sem saneamento basico, foi uma
porta de entrada para o surgimento de doencas. Concorda - se com Braga e Paula,
(1985, p. 41 - 42), quando afirma que, “a saude emerge como “questdo social” no
Brasil, no inicio do século XX, no bojo da economia capitalista exportadora cafeeira,
refletindo o avanco da divisdo do trabalho, ou seja, a emergéncia do trabalho
assalariado”.

Logo, a primeira medida a ser tomada para 0 saneamento, aconteceu no
governo de Rodrigues Alves, que tinha a pretensdo de implantar o saneamento

basico, com o objetivo de evitar as doengcas jA& mencionadas anteriormente. A
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pessoa nomeada para solucionar esse problema foi o médico sanitarista e criador da
vacina contra a febre amarela, Osvaldo Cruz.

Oswaldo Cruz adotou o modelo das “campanhas sanitarias”, destinado a
combater as epidemias urbanas e, mais tarde, as endemias rurais. Havia, nesta
época, uma estrutura administrativa de salde centralista, tecnoburocratica e
corporativista. Uma estrutura ligada a um corpo médico geral proveniente da
oligarquia de origem agraria que dominou a Republica Velha. (LUZ, 1991)

Surgiu nesse periodo, uma grande insatisfacdo por parte da populacdo que
moravam na periferia, pois a vacina desenvolvida por Oswaldo Cruz estava sendo
obrigatoria e essa obrigacdo ndo era bem recebida, esse movimento ficou conhecido
como a Revolta da Vacina em 1904.

De acordo com Braga (2009, p. 90), a saude publica, na década de 1920,

“adquire novo relevo no discurso do poder. Ha tentativas de extensédo dos
seus servicos por todo pais. A reforma Carlos Chagas, de 1923, tenta
ampliar o atendimento a salde por parte do poder central, constituindo uma
das estratégias da Unido de ampliacdo do poder nacional no interior da
crise politica em curso, sinalizada pelos tenentes, a partir de 1922”.

Neste periodo, também foram colocadas as questdes de higiene e saude do
trabalhador, sendo tomadas algumas medidas que se constituiram no embrido do
esquema previdenciario brasileiro, sendo a mais importante a criagcdo das Caixas de
Aposentadoria e Pensdes (CAPs) em 1923, conhecida como Lei El6i Chaves. As
CAPs eram financiadas pela Unido, pelas empresas empregadoras e pelos
empregados. Elas eram organizadas por empresas, de modo que s6 os grandes
estabelecimentos tinham condi¢cdes de manté-las. O presidente das mesmas era
nomeado pelo presidente da Republica e os patrdbes e empregados participavam
paritariamente da administracdo. Os beneficios eram proporcionais as contribuicdes
e foram previstos: assisténcia médica-curativa e fornecimento de medicamentos;
aposentadoria por tempo de servico, velhice e invalidez, pensdo para 0S
dependentes e auxilio funeral. (BRAVO, 2009, P. 90)

A Lei Eloy Chaves surgiu a partir de revoltas populares, conhecidos como
movimentos anarquistas e comunistas, Eloy Chaves era um que era o chefe de
policia, propbs que fosse implantada uma Caixa de Aposentadoria e Pensdo (CAPS),
essa Caixa beneficiava apenas alguns seguimentos de trabalhadores que se julgava

ter maior atuacdo politicamente e financeiramente, como os ferroviarios e 0s
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marinheiros. Tinha como finalidade a prestacdo de beneficio em forma de penséao,
aposentadoria, ou seja, quem tinha direito a usufruir desses beneficios e quem
contribuisse e essa contribuicdo acontecia mediante a assinatura de um contrato.
“Os trabalhadores vinculados ao setor urbano do complexo exportador foram os
mais combativos politicamente e que primeiro lutaram pela organizacdo das Caixas
em suas empresas: os ferroviarios em 1923, os estivadores e 0s maritimos em 1926.
Os demais s6 o conseguiram apés 1930”. (BRAVO, 2009, P. 90)

Nos anos de 1930, agora sob o comando de Getulio Vargas, foi um governo
marcado pelo processo de industrializagéo, ocorrendo a redefinicdo do Estado, ou
seja, com maior autonomia frente as classes mais abastardas. Nesse periodo,
ocorre também um novo acontecimento que mais tarde acarretaria a reforma
sanitaria, assunto a ser discutido em outro momento.

A politica de saude estava caracterizada em dois subsetores, o da saude
publica e o de médico previdenciario, a primeira caracteristica estava compreendida
as pessoas que tinham duas opg¢des para conseguir assisténcia médica, poderiam
pagar uma consulta particular, ou entdo se ndo despusesse de dinheiro poderiam
procurar as Casas de Misericordia.

As principais alternativas adotadas para a saude publica, no periodo de 1930
a 1940, foram segundo Braga e Paula (1986, p. 53 — 55):

e Enfase nas campanhas sanitarias;

o Coordenacdo dos servicos estaduais de salde dos estados de fraco
poder politico e econbmico, em 1937, pelo Departamento Nacional de
Saude;

o |Interiorizagdo das acdes para as &reas de endemias rurais, a partir de
1937, em decorréncia dos fluxos migratérios de mao-de-obra para as
cidades;

o Criacdo de servicos de combate as endemias (Servico Nacional de
Febre Amarela, 1937; Servico de Maléria do Nordeste, 1939; Servico de
Malaria da Baixada Fluminense, 1940, financiados, os dois primeiros, pela
Fundacgéo Rockefeller — de origem norte- americana);

o Reorganizacdo do Departamento Nacional de Saulde, em 1941, que
incorporou Varios servicos de combate as endemias e assumiu o controle da
formagéo de técnicos em saude publica.

Em relacdo a medicina previdenciaria, na década de 1930, ocorre a
transformacdo das CAPs em Institutos de Aposentadoria e Pensdo (IAPs), elas
pretendiam contemplar o maior numero de categorias assalariada, como

marinheiros, bancarios, comerciarios, industriarios.
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O interesse da salde publica era a de manter a forca de trabalho, para o
crescimento industrial do pais e por isso a preocupacdo em lhes da assisténcia
médica, ndo porque o Estado se preocupava com seus trabalhadores, e sim, para o
seu enriguecimento.

Para Oliveira e Teixeira (1986, p. 61 - 65), “0 modelo de previdéncia que
norteou os anos 30 a 45 no Brasil foi de orientacdo contencionista, ao contrario do
modelo abrangente que dominou o periodo anterior (1923-1930)". Para os autores,
um dos determinantes para a diminuicdo dos gastos foi, sem duavida, o efeito
produzido pelo rapido crescimento da massa de trabalhadores inseridos. A
previdéncia preocupou-se mais efetivamente com a acumulacdo de reservas
financeiras do que com a ampla prestacao de servicos. A legislacao do periodo, que
se inicia em 30, procurou demarcar a diferenca entre “previdéncia”’ e “assisténcia
social”, que antes ndo havia. Foram definidos limites orgamentarios maximos para as
despesas com “assisténcia médico-hospitalar e farmacéutica”.

Foi entdo, que em 1960, surgiu a Lei Organica da Previdéncia Social (LOPS),
com o objetivo de unir com as legislacbes dos IAPs, dando inicio ao processo de
universalizacdo da Previdéncia Social no Brasil, ou seja, em 1967, com a
unificacdo dos IAPs em apenas um instituto deu origem ao Instituto Nacional da
Previdéncia Social (INPS). Tinha como caracteristicas da previdéncia social no

periodo, segundo Escorel (2008, p. 169):

» Cobertura previdenciaria para os trabalhadores urbanos formalmente
inseridos;

 Pratica médica individual, assistencialista e especializada em detrimento
das acBes de saude publica de carater preventivo e interesse coletivo;

* Estimulo a criagdo de um complexo médico-industrial com elevadas taxas
de acumulacdo de capital nas grandes empresas produtoras de
medicamentos e de equipamentos;

» Padrao da pratica médica orientado para a lucratividade do setor saude;

* Organizacao da pratica médica em moldes capitalistas.

Com essa unificacdo possibilitou a ampliacdo da cobertura previdéncia para
todos, cobrindo desde acidente de trabalho, trabalhador rural, doméstico e
autbnomo. Portanto, quem nao contribuia com a previdéncia social, teria duas
opcOes para buscar acesso a saude, a primeira era através da filantropia, desde
gue atendesse o perfil dos seguintes programas, materno-infantil, tuberculose,
hanseniase, etc.; a segunda opc¢éo, aqueles que podiam pagar a consulta poderiam

procurar clinicas particulares e pagar pela consulta.
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De acordo com Bravo (2009, p. 93):

A unificacdo da Previdéncia Social, com a jun¢éo dos IAPs em 1966, se deu
atendendo a duas caracteristicas fundamentais: o crescente papel
interventivo do Estado na sociedade e o alijamento dos trabalhadores do
jogo politico, com sua exclusdo na gestdo da previdéncia, ficando-lhes
reservado apenas o papel de financiadores®.

Foi nesse contexto que emergiu o movimento sanitrio no interior das
universidades, como decorréncia da exclusdo da participacdo dos trabalhadores e
técnicos no processo decisoério das politicas de saude, as quais eram tomadas pelos
governos autoritarios em seu proprio beneficio. Assim, “a Universidade passou a ser
0 espaco onde era possivel a contestacdo as praticas do regime de entdo”.
(ROCHA, 1988; TEIXEIRA, 1989)

No inicio dos anos 1980. com a crise financeira no setor da saude, que se
expressava na seguridade social e no modelo privatizante, a proposta do movimento
sanitario apresentava-se como forte reacdo as politicas de saude implantadas, além
de emergir como uma alternativa concreta para a reformulacdo do sistema nesse
campo.

A saude, nessa década, contou com a participacdo de novos sujeitos sociais
na discussdo das condicdes de vida da populacdo brasileira e das propostas
governamentais apresentadas para o setor, contribuindo para um amplo debate que
permeou a sociedade civil. A salude deixou de ser interesse apenas dos técnicos
para assumir uma dimenséao politica, estando estreitamente vinculada a democracia.
Dos personagens que entraram em cena nesta conjuntura, destaca-se: 0s
profissionais de saude, representados pelas suas entidades, que ultrapassaram o
corporativismo, defendendo questdes mais gerais como a melhoria da situacao
saude e o fortalecimento do setor publico; o movimento sanitario, tendo o Centro
Brasileiro de Estudo de Saude (CEBES) como veiculo de difusdo e ampliacdo do
debate em torno da Saude e Democracia e elaboracdo de contrapropostas; 0s
partidos politicos de oposicdo, que “comecaram a colocar nos seus programas a
tematica e viabilizaram debates no Congresso para discussao da politica do setor e
0S movimentos sociais urbanos, que realizaram eventos em articulacdo com outras
entidades da sociedade civil”. (BRAVO, 2009, P. 95).

® Como exemplo de medidas nessa direcdo destaca — se a interiorizacdo dos servicos de satde, a
implantacdo de estrutura basica de salde publica e 0 aumento de cobertura, viabilizadas por
programas piloto.



31

Deu inicio a um movimento denominado como Movimento Sanitario, que foi o
primeiro passo para a Implantacdo do Sistema Unico de Saude (SUS), assuntos a
serem abordados em seguida.

3.2 Reforma Sanitéria e a implantac&o do Sistema Unico de Sautde (SUS)

A implantagdo do SUS foi precedida por um amplo movimento de diferentes
grupos sociais em defesa da salde como direito de todos e dever do Estado.
(MACHADO, 2006).

Como todo sistema de governo é fadado a ter crise, naquele periodo néo foi
diferente, o governo militar, com concentracdo de autoridade nas decisoes,
caracteristico, ou seja, exige que as empresas privadas do pais se aliem e invistam
no mesmo, logo, como 0 mundo inteiro estava em crise e afetou ndo somente ao
pais mais também os investidores, culminando com o0s baixos investimentos
principalmente na saude.

Dessa forma, a retirada de alguns segmentos sociais voltados para o
atendimento do sistema publico de saude estava decidido, e em consequéncia a
esse fato, a crise na saude foi aumentando drasticamente em consonancia com
outras crises do proprio sistema ditatorial. Essa época ficou marcada por
dificuldades ndo somente na saude, mas em outros setores econdmicos e sociais.
Segundo Damaso (1989, p. 81), “é importante destacar o papel dos Departamentos
de Medicina Preventiva, uma vez que deles surgiu grande parte da massa critica
intelectual que trouxe a ordem do dia a questdo dos condicionantes sociais das
doencas”.

Demonstrando o que quer dizer as citacdes acima e ndo suportando mais
presenciar a crise que se alastrava no pais, alguns profissionais da area da saude
se sensibilizaram com a dificuldade que a populacdo enfrentava em ter acesso a
assisténcia médica, a crise também acontecia em outras profissdes. Entdo, uniram-
se 0s setores da saude, com politicos, intelectuais, sindicalistas e liderancas
populares, em um movimento, que colocava em debate a crise econdmica,
mostrando seus efeitos que refletiram no acesso a assisténcia a saude da

populacdo. Segundo Bravo (2009, p. 96):
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As principais propostas debatidas por esses sujeitos coletivos foram a
universalizagdo do acesso; a concep¢do de salde como direito social e
dever do Estado; a reestruturagdo do setor através da estratégia do Sistema
Unificado de Salde visando um profundo reordenamento setorial com um
novo olhar sobre a sadde individual e coletiva; a descentralizacdo do
processo decisorio para as esferas estadual e municipal, o financiamento
efetivo e a democratizacdo do poder local através de novos mecanismos de
gestdo — os Conselhos de Salde.

As discussbes acerca do movimento sanitario na Universidade, eram
ministradas por profissionais especializados em Saude Publica no Pais, pois os
cursos tinham como tema a defesa do setor publico, participacdo popular,
democratizacao das condi¢des de trabalho, humanizacdo no atendimento, tudo isso,
tinha a finalidade de tentar solucionar os problemas da populacao.

Para Fleury (1997), a reforma sanitaria estava intimamente ligada a
democracia, na medida em que havia, em suas propostas, formulacdes doutrinarias
para o encontro de ideais igualitarios e a tentativa de transformacéo das politicas
publicas, através da regulamentacao e responsabilizacdo do Estado pela protecao a
saude dos cidadaos.

Vale ressaltar, que foram muitos os avancos, no periodo desse movimento,
caracterizando o que Fleury menciona, ocorreram 0 surgimento de diversas
organizacOes profissionais de saude, todos com o objetivo de lutar por um sistema
de saude mais justo e igualitario, essas organizacdes foram de grande importancia
para o movimento, Associacdo dos Médicos Sanitaristas, Associacdo Paulista de
Saude Publica (APSP), Centro Brasileiro de Estudos em Saude (CEBES) e a
Associacao Brasileira de Saude Coletiva (ABRASCO), porém, essas duas tiveram
um papel fundamental para o movimento de reforma sanitaria e a implantacdo do
Sistema Unico de Saude (SUS).

O Centro Brasileiro de Estudos em Saude (CEBES), apresentou, no 1°
Simpésio em 1979, sobre Politica Nacional de Saude na Camara Federal, o
documento intitulado, “A questdo democratica na area da saude”, identificado a partir
de entdo, como uma proposta coletiva do Movimento pela Reforma Sanitaria
naquela conjuntura (CEBES)®. Na ocasido, foram propostas reorientacdes na saude,

tais como um sistema unico e universal para a populacdo brasileira. Esse novo

° O Centro Brasileiro de Estudos de Salde é uma entidade nacional criada em 1976, cuja missao
historica é a luta pela democratizagcdo da sociedade e a defesa dos direitos sociais, em particular o
direito universal a satde. Mais informacdes: http://cebes.org.br/o-cebes/quem-somos/. Acesso em: 27
de nov de 2018.


http://docvirt.com/docreader.net/DocReader.aspx?bib=SaudeDebate&PagFis=3121
http://cebes.org.br/o-cebes/quem-somos/
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sistema ja previa a integralidade e a descentralizagdo da saude. Contudo, o
momento politico em que o Pais se encontrava, com seu regime vigente, ndo
priorizou essas novas propostas. (RODRIGUEZ NETO, 1994)

Outra instituicdo com forte contribuicdo para o movimento, a Associacao
Brasileira de Saude Coletiva (ABRASCO)™, foi criada com o objetivo de atuar como
mecanismo de apoio e articulagdo entre os centros de treinamento, ensino e
pesquisa em Saude Coletiva para fortalecimento miatuo das entidades associadas e
para a ampliacdo do didlogo com a comunidade técnico-cientifica, e desta, com os
servicos de saulde, as organizacfes governamentais e nao governamentais e a
sociedade civil. Sua forte participacdo na 82 Conferéncia Nacional de Saude,
realizada de 17 a 21 de marco de 1986, estabeleceu sua postura intransigente de
defesa da proposta ali consagrada do Sistema Unico de Saude (SUS), aprovada na
Constituicdo de 1988. De acordo com Bravo (2009, p. 96):

O fato marcante e fundamental para a discussdo da questdo Salude no
Brasil, ocorreu na preparagdo e realizagdo da 82 Conferéncia Nacional de
Salde, realizada em marco de 1986, em Brasilia - Distrito Federal. O
teméario central versou sobre: | A Saude como direito inerente a
personalidade e a cidadania; || Reformulacdo do Sistema Nacional de
Saude, Il Financiamento setorial*’.

Vale ressaltar, que o papel da ABRASCO e do CEBES nesse contexto,
mereceria uma secdo a parte. De forma sintética, podemos dizer que essas
instituicbes foram pecas-chaves para o processo de construcdo de identidade em
torno de uma area de conhecimento batizada no Brasil como saude coletiva. Campo
marcado pela “diversidade de saberes e disciplinas, abordagens e perspectivas, foi 0
palco de um importante movimento de critica as velhas formas de se praticar saude
publica”. (PAIVA e TEIXEIRA, 2014, p. 22)

Como mencionado, o processo de reforma sanitaria, desencadeado por

intelectuais e profissionais do Movimento Sanitario, impulsionava a realizacao da VI

9 Em 27 setembro de 1979, a 12 Reunido sobre Formacéo e Utilizacdo de Pessoal de Nivel Superior
na Area da Saude Publica, realizada na sede da Organizacdo Pan-Americana de Satde (OPAS), em
Brasilia, mobilizou técnicos, profissionais, estudantes e professores de programas de Pos-Graduacgéo
em Medicina Social e Saude Publica empenhados em fundar uma associagdo que congregasse 0S
interesses dos diferentes cursos da area e que marcasse uma nova postura frente aos saberes e as
praticas desse campo do conhecimento: a Associacdo Brasileira de PoOs-Graduagdo em Saude
Coletiva — ABRASCO. (ABRASCO). Disponivel em: https://www.abrasco.org.br/site/sobreaabrasco/.
Acesso em: 27 de not de 2018.

' As entidades que participaram da Plenaria foram: sindicatos e centrais sindicais, associacdes
profissionais e culturais, partidos politicos progressistas, movimentos populares, associacbes de
USUArios, entre outros.


https://www.abrasco.org.br/site/sobreaabrasco/
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Conferéncia Nacional da Saude. Em decorréncia desse processo, em 1986, o
Ministério da Saude convocou a VIII Conferéncia Nacional da Saude. Ao contrario
das Conferéncias de Saude que haviam sido convocadas até entéo, e que discutiam
questbes de carater essencialmente técnico, a VIII Conferéncia Nacional da Saude
inovou, no que toca a escolha da temética - Direito & Saude. Sistema de Saude e
Financiamento, a participacdo da sociedade civil e ao processo preparatorio que
envolveu profissionais da saude, intelectuais, usuérios e membros de partidos
politicos e sindicatos. (BRASIL, 1986)

A mudanca do arcabouco e das praticas institucionais foi realizada através de
algumas medidas que visaram o fortalecimento do setor publico e a universaliza¢éo
do atendimento; a reducdo do papel do setor privado na prestacdo de servigos a
Saude; a descentralizac&o politica e administracdo do processo decisorio da politica
de saude e a execucao dos servicos ao nivel local, que culminou com a criagado do
Sistema Unificado e Descentralizado de Saude (SUDS) em 1987 e depois , em
1988, SUS (Sistema Unico de Saude), passo mais avancado na reformulacéo
administrativa no setor. Estas medidas tiveram, no entanto, pouco impacto na
melhoria das condicbes de saude da populacdo, pois era necessaria a sua
operacionalizacdo, que néo ocorreu.

Além dos limites estruturais que envolvem um processo de tal ordem, as
forcas progressistas comprometidas com a Reforma Sanitaria passaram, a partir de
1988, a perder espacos na coalizdo governante e, consequentemente, no interior
dos aparelhos institucionais. O retrocesso politico do governo da transicédo
democratica repercute na saude, tanto no aspecto econémico quanto no politico.

Este fato ocorreu simultaneamente, com a eleicdo da Assembleia Nacional
Constituinte em 1986 e a promulgacdo da nova Constituicdo Federal em 1988.
Porém, em 1990 o Governo edita as Leis 8.080 e 8.142, conhecidas como Leis

Organicas da Saude regulamentando o SUS, criado pela Constituicdo de 1988.

3.3 Aimplantacéo do Sistema Unico de Saude (SUS)

Enfim, para dar seguimento ao trabalho direcionando para a sua temética,
faremos mencéo primeiramente ao Art. 196 da Constituicdo Federal de 1988 (CF/88)
que diz: “A saude é direito de todos e dever do estado, garantindo mediante politicas

sociais e econdmicas que visem a reducao do risco de doenca e de outros agravos e
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ao acesso universal e igualitario as aces e servicos para sua promogao, protecéo e
recuperacao”. (MOURA, 2013)

O SUS é definido pelo artigo 198 do seguinte modo: “As acgles e servigos
publicos de saude integram uma rede regionalizada e hierarquizada, e constituem

um sistema unico, organizado de acordo com as seguintes diretrizes:

I. Descentralizacdo, com direcdo Unica em cada esfera de governo;

Il. Atendimento integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem
prejuizo dos servicos assistenciais;

Il. Participacdo da comunidade.

Paragrafo Unico - O sistema Unico de saude sera financiado, com recursos
do orcamento da seguridade social, da Unido, dos Estados, do Distrito
Federal e dos Municipios, além de outras fontes. (BRASIL, 2016)

Portanto, o SUS comecou em 1990, mesmo ano da posse de Fernando Collor
de Mello, que seguiu uma agenda neoliberal e ndo se comprometeu com a reforma
sanitaria. Ainda assim, em 1990, foi aprovada a Lei Orgénica da Saude (LOS), Lei n°
8.080/90, que especificava as atribuicbes e a organizacdo do SUS. O projeto da
reforma sanitaria foi retomado em 1992, apds o impeachment do presidente Collor.
(PAIM et al, 2011).

Como menciona Paim (2011), acerca da Lei 8.080 de 19 de setembro de
1990, dispde sobre as condicbes para a promocao, protecdo e recuperacdo da
saude, a organizacao e o funcionamento dos servicos correspondentes e da outras
providéncias. Todos os artigos estdo descritos na integra ¢ de suma importancia,
porém, o que esta expresso no Titulo I, das disposi¢cOes gerais, artigo 2°, capitulos

1° e 2° e artigo 3°, representa o que diz o Paragrafo unico:

Art. 2° A saude é um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado
prover as condi¢Bes indispensaveis ao seu pleno exercicio.

§ 1° O dever do Estado de garantir a saude consiste na formulagéo e
execuc¢do de politicas econdmicas e sociais que visem a reducdo de riscos
de doencas e de outros agravos e no estabelecimento de condi¢Bes que
assegurem acesso universal e igualitario as acdes e aos servicos para a
sua promocao, protecdo e recuperacao.

§ 2° 0O dever do Estado ndo exclui o das pessoas, da familia, das empresas
e da sociedade.

Art. 3° Os niveis de salde expressam a organizag&o social e econdémica do
Pais, tendo a salude como determinantes e condicionantes, entre outros, a
alimentacdo, a moradia, 0 saneamento bésico, o meio ambiente, o trabalho,
a renda, a educacéo, a atividade fisica, o transporte, o lazer e 0 acesso aos
bens e servigos essenciais. (Redacdo dada pela Lei n°® 12.864, de 2013)


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2011-2014/2013/Lei/L12864.htm
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Paragrafo Unico. Dizem respeito também a sadde as ag¢bes que, por forga
do disposto no artigo anterior, se destinam a garantir as pessoas e a
coletividade condi¢bes de bem-estar fisico, mental e social. (BRASIL, 1990).

O SUS é um conjunto de ac¢fes e servi¢cos de saude, prestados por 6rgaos e
instituicdes publicas federais, estaduais e municipais, da administracdo direta e
indireta e das fundacdes mantidas pelo Poder Publico. A iniciativa privada podera
participar do SUS em carater complementar. Foram definidos como principios
doutrinarios do SUS:

o UNIVERSALIDADE - o0 acesso as acdes e servicos deve ser garantido a
todas as pessoas, independentemente de sexo, ra¢a, renda, ocupacao, ou
outras caracteristicas sociais ou pessoais;

¢ EQUIDADE - é um principio de justica social que garante a igualdade da
assisténcia a saude, sem preconceitos ou privilégios de qualquer espécie A
rede de servicos deve estar atenta as necessidades reais da populacédo a
ser atendida;

o INTEGRALIDADE - significa considerar a pessoa como um todo,
devendo as acdes de saude procurar atender a todas as suas necessidades

O principio da universalidade, € a garantia de atencdo a saude, por parte do
sistema, a todo e qualquer cidadao (“A saude é direito de todos e dever do Estado” —
Art. 196 da Constituicdo Federal de 1988). E como ressalta a propria constituicdo, €
a garantia a saude por parte do sistema de salude a todos que dela necessite, sem
gualquer distincdo e também tem a garantia de acesso a todos o0s servi¢cos publicos
de saude assim como aqueles contratados pelo poder publico. Saude é direito de
cidadania e dever do Governo: municipal, estadual federal. (MINISTERIO DA
SAUDE, 1990)

O principio da equidade, é assegurar acdes e servicos de todos os niveis de
acordo com a complexidade que cada caso requeira, more o cidaddo onde morar,
sem privilégios e sem barreiras. Todo cidadé&o é igual perante o SUS e sera atendido
conforme suas necessidades até o limite do que o sistema puder oferecer para todos
(MINISTERIO DA SAUDE, 1990).

Por fim, o principio da integralidade € o reconhecimento na préatica dos
servicos de que: cada pessoa é um todo indivisivel e integrante de uma comunidade;
as acdes de promocao, protecdo e recuperacdo da saude formam também um todo
indivisivel e, ndo podem ser compartimentalizadas; as unidades prestadoras de
servico, com seus diversos graus de complexidade, formam também um todo

indivisivel configurando um sistema capaz de prestar assisténcia integral. Enfim: “O
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homem € um ser integral, biopsicossocial, e devera ser atendido com esta visédo
integral por um sistema de saude também integral, voltado a promover, proteger e
recuperar sua saude”. (MINISTERIO DA SAUDE, 1990)

Um dos principais avancos da implementacdo do SUS, ao longo da década
de 1990, se relaciona ao acelerado processo de descentralizacdo politico-
administrativa, o Pacto pela Satde é um dos avancos do Sistema Unico de Saude,
exposto na portaria n® 399 de 22 de fevereiro de 2006, divulga o Pacto pela Saude
2006 — Consolidacdo do SUS e aprova as Diretrizes Operacionais do Referido
Pacto.

O Pacto pela Saude foi estabelecido para responder aos desafios atuais da
gestdo organizacao do sistema, para dar respostas concretas as necessidades de
saude da populacéo brasileira, e tornar a saude uma politica de Estado mais do que
uma politica de governo. Esse processo de pactuacdo tem como finalidade a
gualificacdo da gestdo publica do SUS, buscando maior efetividade, eficiéncia e
gualidade de suas respostas de acordo com o Conselho Nacional dos Secretarios de
Saude (CONASS, 2006). Nesse sentido foram definidas trés dimensfes no Pacto
pela Saude 2006: Pacto em Defesa do SUS, Pacto pela Vida e Pacto de Gestédo. No

Quadro 1 abaixo, sdo apresentadas as principais prioridades de cada Pacto.

Quadro 1 — Dimensdes do Pacto pela Saude (2006)

PACTO EM DEFESA DO SUS

e Repolitizagdo da discusséo do SUS, com envolvimento da sociedade;

e Financiamento compativel com as necessidades de salde por parte dos entes federados,
expressos na luta pela regulamentacé@o da EC n° 29 pelo Congresso Nacional,

e Elaboracdo e ampla divulgacéo da Carta dos Direitos dos Usuérios do SUS;

e Discutir nos conselhos municipais e estaduais as estratégias para implantacdo desta
dimensé&o no estado;

e Priorizar espagos com a sociedade civil para realizar as acfes previstas

PACTO PELA VIDA

e Compromisso entre 0s gestores em torno de prioridades que apresentam impacto sobre a
situagdo de salde da populagéo brasileira

o Definicdo de uma agenda comum, enxuta, com metas pactuadas e revisao anual

e Prioridades estabelecidas através de metas nacionais, estaduais ou municipais

o O Pacto pela Vida 2006 definiu seis prioridades: Saude do idoso; Controle do cancer de

colo de utero e de mama; Reducdo da mortalidade infantii e materna; Fortalecimento da

capacidade de respostas as doencas emergentes e endemias, com énfase na dengue,

hanseniase, tuberculose, malaria e influenza; Promoc¢&o da Salde; e Fortalecimento da Atencao

Bésica/Primaria.
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PACTO DE GESTAO

o Estabelece as responsabilidades solidarias dos gestores de forma a diminuir as
competéncias concorrentes, contribuindo, assim, para o fortalecimento da gestdo
compartilhada e solidaria do SUS.

e Avanca na regionalizacdo e descentralizacdo do SUS, a partir da proposicdo de algumas
diretrizes permitindo uma diversidade operativa que respeite as singularidades regionais.

o Propde a descentralizacao de atribuicdes do Ministério da Salde para os estados, e para 0s
municipios, acompanhado da desburocratizacdo dos processos normativos. Reforca a
territorializacdo da salude como base para organizagdo dos sistemas, estruturando as
regides sanitarias e instituindo colegiados de gestéo regional.

e Explicita as diretrizes para o sistema de financiamento publico tripartite em grandes blocos
de financiamento federal e estabelece relagcbes contratuais entre os entes federativos.

Fonte: Adaptado de CONASS (2006), quadro elaborado pela autora.

De uma forma geral o Pacto pela Saude de 2006, apresenta mudancas
significativas para a execucdo do SUS, dentre as quais ressaltamos: a substituicao
do atual processo de habilitacéo pela adesao solidaria aos Termos de Compromisso
de Gestédo; a Regionalizacdo solidaria e cooperativa como eixo estruturante do
processo de Descentralizacdo; a Integracdo das varias formas de repasse dos
recursos federais; e a Unificacdo dos varios pactos hoje existentes. (BRASIL, 2006,
P. 03)

Para dar conta de toda essa atencdo descentralizada e regionalizada €
preciso que haja um financiamento, e este, em conformidade com os Pactos, da-se
pela tripartite (Unido, Estados e Municipios). As bases de calculo que formam cada
Bloco de Custeio (Atencdo Basica; da Atencdo de Média e Alta Complexidade;
Vigilancia em Saude; Assisténcia Farmacéutica; e Gestdo do SUS) e os montantes
financeiros destinados para os Estados, Municipio e Distrito Federal sdo compostos
por memodrias de célculo, para fins de histérico e monitoramento. (CONASS*?, 2006)

Em outras palavras, segundo os principios do SUS, cada esfera do governo
tera a responsabilidade e o poder, pois, cada um se responsabilizando seus setores,
as prestacdes de servicos oferecidos, ocorreu com uma maior eficiéncia e qualidade,
nao esquecendo que essa descentraliza¢do contribui em uma melhor fiscalizacdo e
no controle por parte de toda a sociedade. Cada esfera de governo tem total
autonomia em suas decisfes e atividades. Essa autonomia acontece da seguinte

forma:

12 conselho Nacional de Secretarios de Sadde
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¢ Na Unido: A autoridade fica a cargo do ministério da saude;
e Nos Estados: A autoridade fica a cargo das secretérias estaduais de

saude e

e Nos Municipios: A autoridade fica a cargo da secretarios municipais de
saude. (FIOCRUZ)

Diante de tudo o que foi mencionado ao longo da histéria que norteia a

criacdo do SUS, se percebe que desde seu inicio o SUS sentiu as consequéncias da

instabilidade do cenario politico do pais, o que nos deixa mais perplexos é que

muitas vezes essa instabilidade ocorre ndo por falta de financiamento como o

governo quer que pensemos, mas sim, pela desordenacdo do sistema federal nas

tomadas de decisao.

Mas, por todas as dificuldades, ndo se pode negar que teve avancos no que

se refere a atencdo primaria, pois, 0 SUS mostrou avancgos significativos na area

publica, apesar de enfrentar muitas dificuldades graves no setor, por deter a maior

parte do servico de complexidade e referéncia a nivel secundario e terciario,

ressaltamos, que os avancos foram significativos. Como demonstra o quadro 2 a

sequir.

Quadro 2- Avancos obtidos pelo SUS

Programa de Saude

da Familia

No periodo de 1994 a 2006 quando se passa de 300 para
26 mil equipes. Isso significa uma cobertura de 78,6
milhdes de habitantes, ou seja, 44,4% da populacdo

brasileira.

Exames por imagem

A relacdo de exames por mil habitantes variou de 215,23
em 1995 para 308,69 em 2004, acréscimo de 43,43% no
periodo.

Procedimentos de

Hemodialise

Evoluiram de 21,7 por mil habitantes em 1995 para 44,3
por mil habitantes em 2004, um crescimento de 104,15 %
no periodo

Saude

Mental

No periodo 1995-2004, da-se uma queda de 46,43% nas
internacdes hospitalares e um incremento de 765,67% nos
atendimentos psicossociais ambulatoriais, revelando que a
politica nacional de desespiralizacdo e humanizacéo

da atencdo aos portadores de sofrimento mental vém
dando certo.

Programa Nacional de

Imunizac6es (PNI),

E um programa que tem 33 anos de existéncia.
A febre amarela e a variola foram erradicadas.
Ha mais de uma década e meia, ndo se registra.
nenhum caso novo de poliomielite no pais.
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Instituido em 1997, é o maior programa publico de
transplante de 6rgéos do mundo. Envolve 555
estabelecimentos de saude, 1376 equipe de transplante e

Transplantes esta presente em 23 Estados da federacao brasileira.

Sistema Nacional de

E um programa de referéncia internacional, tanto no
tratamento quanto na prevencdo. Com isso se evitou, em
2004, pelo sucesso das intervencdes terapéuticas, 150 mil

intervencdes hospitalares; o tratamento de 180 mil
pacientes com antirretrovirais custou, em 2005,

Programa de Controle do

HIVIAids aproximadamente 850 milhdes de reais.
Mortalidade No periodo de 1997 e 2003 a taxa de mortalidade infantil
Infantil caiu de 31,34 o6bitos de menores de 1 ano por mil nascidos

vivos para 24,11.

Fonte: Adaptado de CONASS (2006), quadro elaborado pela autora.

Acerca dos avancos do Sistema Unico de Sautde, Bravo (2009), faz criticas, a
mesma menciona que apesar de no texto da Constituicio Federal esta contido os
avancos, ou seja, na teoria 0s avancos estdo ali expostos, mas na pratica, esses
avancos estéo ferindo a propria constituicao, pois as aliancas firmadas vao contra ao
gue o povo que lutou pela a garantia de saude e a favor do governo neoliberal.
Segundo Bravo (2009, p. 99 — 100):

Nesse contexto, apesar do texto constitucional conter avangos, houve um
forte ataque por parte do grande capital, aliado aos grupos dirigentes. A
Reforma Constitucional, notadamente da Previdéncia Social e das regras
gue regulamentam as relacdes de trabalho no Brasil € um dos exemplos
dessa alianca. Ao agendar a reforma da previdéncia, e ndo, da seguridade,
0 governo teve como intengdo desmontar a proposta de Seguridade Social
contida na Constituicdo de 1988. Seguridade virou previdéncia e
previdéncia é considerada seguro.

Dentre os avancos importantes mencionados acima, ndo se pode deixar de
falar sobre a participacdo da comunidade nos processos de gestdo. Atualmente, a
participacdo da comunidade no que se refere a saude, tornou-se o principal canal
importante entre a populacdo e o Estado, nas definicbes e no alcance de objetivos
setoriais de saude e, ao mesmo tempo, orientada para a modificacdo favoravel dos
determinantes sociais de saude, tendo em vista, a conquista de maior autonomia da
comunidade em relacdo a tais determinantes, ou aos proprios servicos de saude
para o desenvolvimento da sociedade. (CONASS, 2009)

Segundo Paim, Teixeira (2007, p. 03):
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A constituicdo de sujeitos individuais e coletivos comprometidos com o
desenvolvimento do SUS e com o projeto da RSB tem ampliado,
progressivamente, as bases sociopoliticas do movimento sanitario e tem
permitido a reproducdo de quadros solidarios e de novas entidades
identificadas com a Reforma Sanitéria.

Se analisarmos o artigo 198 da Constituicdo é possivel que a implantacao do
SUS, tomou por base o modelo de salde voltado para as necessidades do povo, na
busca de resgata o acordo do Estado para com o bem estar social, pensando na
saude coletiva. Logo, se insere nessa afirmagdo todos os individuos que sejam
diagnosticados com cancer ou com outras doencas graves. Como a tematica do
trabalho esta relacionado com criancas diagnosticadas com cancer e suas maes no
sentido de compreender as mudangas ocorridas na vida das mesmas, trazemos a

seguir esse assunto.
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4 POLITICAS DE SAUDE: ACESSO AS CRIANCAS EM TRATAMENTO
ONCOLOGICO

4.1 As redes de atendimento oncoldgico que atendem pelo SUS.

As Redes de Atencdo a Saude (RAS) sao arranjos organizativos de acdes e
servicos de saude, de diferentes densidades tecnoldgicas, que integradas por meio
de sistemas de apoio técnico, logistico e de gestdo, buscam garantir a integralidade
do cuidado. (Ministério da Saude, 2010 — Portaria 4.279, de 30/12/2010).

As redes ocorrem em diferentes niveis de gestdo, macro polo: arranjos
organizativos, mesopolitica: fluxo interno e micropolitica: redes de conversacao, 0s
niveis de atendimento sdo: os primarios que sdo a Atencdo Primaria de Saude
(APS), as secundarias sdo os hospitais de médio porte e o terciario sdo os hospitais
de maior complexidade. (Ministério da Saude, 2010 — Portaria 4.279, de 30/12/2010)

Para iniciarmos essa discussdo se faz necessario entender como ocorre 0
procedimento para que uma crian¢a tenha a garantia de ser atendida pelo SUS, em
gue a mesma, deve se dirigir a uma unidade de saude mais proxima de sua casa,
guando aparecer algum sintoma ou queixa.

Se por acaso nao for possivel a APS atender especificamente nesse caso, 0
paciente sera encaminhado para um ambulatorio especializado, ou um hospital. Ao
chegar ao local, 0 mesmo tera um atendimento por um médico especializado na
area, se porventura ele detectar que algo ndo esta normal, solicitara exames mais
detalhados para comprovar a existéncia de cancer, e nesse caso, em um adulto fica
um pouco mais facil detectar que algo nao vai bem.

Esse processo relatado acima, atualmente, gracas a evolugédo tecnolégica e
também a desburocratizacdo do sistema de salde, tornou-se um processo mais
rapido, até mesmo por conta da doenca, que quanto mais cedo for diagnosticada,
maior a chance de cura. Porém, em se tratando de uma crianca, quando de repente
a mesma se depara com uma dor e a mée a leva a uma unidade para consultar, pelo
fato dessa crianca ndo saber como explicar como é a dor, 0 médico vai diagnosticar
como uma doenca de crianga, légico que o profissional ao se deparar com uma
crianca chorando, 0 mesmo néo vai dizer que é cancer. No caso do diagnostico de

cancer na criancga, torna-se demorado, ndo por causa da burocracia que existia no
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sistema de saude como ja mencionado e, sim, pelo fato de muitas vezes, 0s
sintomas iniciais serem confundidos com uma ficcéo intestinal, no caso de vomito.
Mas, se por acaso a crian¢a apresentar um desmaio subito, ou uma dor de
cabeca persistente e acompanhada de vomito em uma unidade de saude e o médico
aconselhar a mae a procurar um hospital especializado mediante um
encaminhamento, 0 processo é rapido, Mas se ainda assim, a crianga aparecer com
sintomas atipicos e o profissional quiser tratar com antibidticos e anti-inflamatorios,
como uma simples doencga, a mae por conhecer bem seu filho e entender que nao
se trata de sintomas normais, a mesma pode por conta propria ir até a secretaria de
seu municipio e solicitar um encaminhamento, no caso do domicilio dela ser no
interior, pois na capital, em o médico desconfiar, encaminhar e chegar até ao
hospital especializado, o processo é mais rapido. Porém, a demora mesmo € o
médico decidir investigar o que sao aqueles sintomas, pois quando no interior as
criancas sdo encaminhadas para um centro de referéncia, na capital € mais rapido o
diagnostico. A esse respeito, trazemos abaixo o relato de uma méae o qual tivemos

conhecimento:

No dia 15 de marco de 2016, pude presenciar uma mae relatando como foi
a trajetoria da mesma até chegar aqui na instituicdo. Ela comecou falando
que a filha brincava, quando de repente a filha desmaiou sem nenhum
motivo, entdo a mée preocupada, levou-a até a Unidade Béasica de Saude
(UBS), entdo o médico disse que se tratava de uma infec¢do, entdo
prescreveu antibiético e ante inflamatério, isso se repetiu por varios dias e
0s sintomas s6 aumentando, na ultima vez em que essa mée esteve com
sua filha na unidade, a crianca além de desmaiar, estava com dor de
cabeca muito forte e vémito, mais uma vez o médico disse que ndo era
nada demais, porém a mae que tinha certeza que ndo era s6 o que o
meédico dizia, entdo a mae ja ndo aguentando mais ver sua filha naquele
estado, ela se dirigiu até a secretaria de salde e pediu ao secretario que lhe
desse um encaminhamento para um determinado hospital em Fortaleza,
pois elas residiam no interior, ao chegar ao hospital, a crianca foi logo sendo
submetida a todo tipo de exame, entdo veio o diagndstico, ela estava com
um tumor cerebral.

Dependendo da regido onde se encontra o paciente, o mesmo pode ser
atendido em uma unidade habilitada na Atencdo Especializada em oncologia, que
sdo a Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON), por
ter a capacidade para tratar os tipos de cancer mais comuns no Brasil e o Centro de
Assisténcia Especializada em Oncologia (CACON), que pode tratar qualquer tipo de
cancer. O componente da Atencdo Especializada em Oncologia € formado,

atualmente, por:
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43 hospitais habilitados como CACON;

248 hospitais habilitados como UNACON;

8 hospitais habilitados como Hospital Geral com Cirurgia Oncoldgica;

1 estabelecimento de salide habilitado como Servico de Radioterapia de
Complexo Hospitalar;

e 10 Servicos Isolados de Radioterapia. (LEMKE, 2017)

Dos quarenta e trés Centros de Assisténcia em Oncologia (CACON), dois
estdo no Ceara, um no municipio de Sobral e um em Fortaleza, e das 248 Unidades
de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON), uma na cidade de
Barbalha e as sete restantes em Fortaleza.

Fortaleza, atualmente, pode contar com um hospital referéncia em diagnostico
de cancer infantil, Albert Sabin em parceria com a Associacdo Peter Pan (APP)*3,
desenvolvem acdes, qualificando e capacitando profissionais em todo o estado, os
mesmos foram capacitados para identificar os primeiros sinais da doenca, sao feitos
todos 0s exames necessarios e com o resultado rapido, os pacientes saem melhor
pelo fato de o tratamento ocorrer mais cedo e com qualidade.

Mas quando o paciente necessita de radioterapia, 0 mesmo é encaminhado
para outro hospital, o Centro de Referéncia Integral de Oncologia (CRIO). Muitas
vezes as criancas que vém encaminhadas do Posto de Saude, para o Alberto Sabin,
fazem seus exames e, dependendo do exame, ele pode vir a demorar, devido a
complexidade do préprio exame e, se por acaso, a crianca necessitar de um
tratamento de radioterapia, a mesma é encaminhada ao CRIO, apenas para fazer o
tratamento.

Funciona dessa forma: como o tratamento de radioterapia tem duracdo de
trinta dias ininterruptos, as maes e as criancas precisam ir e voltar todos os dias;
porém, em se tratando de pacientes que moram no interior considerado muito longe,
na maioria das vezes, torna-se inviavel as idas e vindas, pois muitas vezes a crianca
nao aguenta, por conta de o tratamento ser invasivo, e quando isSsO ocorre, as
mesmas voltam para o Albert Sabin, para poder retornar no dia seguinte, mas, tem

maes que preferem dormir em casa, iSso acontece mais quando se trata de uma

13 E uma entidade sem fins lucrativos, sem caréater religioso ou politico, reconhecida como de utilidade
Publica Federal, Estadual e Municipal. Assistimos mais de 2.100 criancas e adolescentes e apenas
com o auxilio de doacdes mensais e Unicas de pessoas comuns, como vocé. Disponivel em:
http://app.org.br/historia/. Acesso em: 29 de nov de 2018.


http://app.org.br/historia/
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localidade mais proxima. Também existem casas de acolhimento para a mde e o

filho em tratamento. Assim:

No dia 25 de abril de 2018, uma mée se encontrava desesperada, porque
precisava voltar para casa. Pois, morava no interior, mas o filho estava
bastante debilitado por conta das sessdes de radioterapia, ela ndo conhecia
ninguém aqui, entdo, teria que dormir no hospital, a preocupacdo dessa
mée, além do filho que ndo estava muito bem, a mesma também tinha outro
filho mais novo, era de partir o coracdo, quando ela fazia uma chamada de
video e o filho mais novo pedia implorando para que ela voltasse para casa.

Analisando esses Ultimos paragrafos, percebemos que quando a familia
descobre o diagndstico, toda ela adoece junto, entdo, ocorre toda uma mudanca e a
mais perceptivel € o fato de nesses casos, a familia se resumir a dois membros, a

mée e seu filho, assunto a ser aprofundado a seguir.

4.2 As repercussdes na vida das maes acompanhadas durante o tratamento

oncoldgico

Chegamos ao momento em que julgamos ser de bastante relevancia. Na
nossa vida profissional em radiologia, sempre realizando o tratamento radioterapico
em criangas com cancer, havia a preocupacao em realizar o tratamento pelo fato de
ser em criancas, a inquietude tipica da idade e agravadas pelas reacdes
medicamentosas, o tratamento em si € bastante complexo, pois qualquer descuido
pode causar a morte.

No entanto, ao ingressarmos no curso de servico social e no decorrer deste,
enquanto nos aprofundavamos nos estudos e entendendo que o profissional de
servico social tem como objeto de estudo as expressfes da “questdo social”,
entendemos que nesse momento e tendo um olhar enquanto estudantes, vimos a
possibilidade de desenvolver um trabalho voltado para o sentido mais humanizado,
agora nos vendo como uma futura assistente social. Assim sendo, visualizamos
aqui, concluindo o trabalho. Até comecarmos a faculdade, nunca tantos
guestionamentos haviam nos passado, no que se refere a situacédo enfrentada pelas
maes-acompanhantes.

Pedimos licenca para discorrer acerca do que se refere o termo mae-
acompanhante, por acreditar ser de grande relevancia para o desenvolvimento

desse assunto. Para entendermos o que significa o termo mae-acompanhante,
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vamos compreender o que quer dizer o termo acompanhante; portanto, como
descreve Bueno (2000, p. 22), acompanhar € o mesmo que “ir em companhia de;
seguir a mesma direcdo; participar dos mesmos sentimentos”. Logo, ser mae-
acompanhante é seguir ir em direcdo junto com seu filho.

Portanto, quando uma crianga encontra-se internada, consequentemente a
mée se interna junto, logo, o que primeiro repercute é a renuncia de sua propria
vida, ou seja, passa a viver em fung¢do do filho e da vida desse filho, tornando-se
impossivel desligar uma coisa da outra. Ao redigir esse paragrafo, de repente vimos
as maes, cujos filhos estdo sobre nossos cuidados no momento do tratamento, e
percebemos o quanto existe renuncia. As maes sentem que fazem qualquer coisa
dentro de seu poder para restaurar a salude da crianca; parece que as maes
transcendem o dificil caminho de sua situacéo de vida (CROM, 1995). Assim sendo,

a seguir consta mais um relato extraido do diario de campo sobre o referido assunto.

No dia 05 de outubro de 2017 por falta de quem cuidar do filho e ldgico, ela
mesma dizia que mesmo se tivesse alguém, era ela quem queria
acompanhar todo o tratamento do filho, ela disse que tinha um saldo e foi
preciso se desfazer dele. Ela disse que ja fazia tanto tempo que ela se
encontrava ali, que tinha até deixado de contar, ndo que as outras nao
fossem como essa mée e se dedicassem exclusivamente ao filho. Até seu
relacionamento com o marido foi afetado. Mas ela agradecia muito a Deus,
pois, ele era um 6timo esposo, muito paciente e compreensivo. Jodo (nome
ficticio da crianca) ja estava bem debilitado, devido as reacbes da
radioterapia, a mde em uma de suas falas, disse que 0 médico oncologista
do filho, deu poucos meses de vida pra ele. mas o sofrimento dessa mée
ndo parou na doenca do filho, pois poucos meses antes do Joéo falecer,
seu esposo foi assassinado em assalto.

A mae, além de responsavel primaria no cuidado da crianca, é também
responsavel por atuar em situacdes particulares ocasionadas pelo tratamento, como
a dor, o sofrimento, vulnerabilidade e mudancas de comportamento. Para ela, o
cuidado da crianca € um trabalho em periodo integral, que consome suas vidas e
nao permite utilizar o tempo com outras atividades. Relatam a necessidade de
serem guardids da crianca, protegendo-a de infeccbes e outros perigos potenciais
ou até fatais em decorréncia do tratamento. Este cuidado é planejado e, quando ele
nao ocorre como esperado, desencadeia um sentimento de frustracdo e estresse.
(CLARKE et al, 2005).

Toda mae, quando se trata de proteger um filho sendo ele saudavel ou néo,

ela torna-se uma leoa; entdo, no nosso ambiente de trabalho é impressionante o

guanto isso é real, no momento em que seus filhos estdo no procedimento, as maes
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ficam ali do lado, observando, perguntando se seus filhos estdo bem mesmo. Se a
crianca ficasse por vinte quatro horas da radioterapia, certamente, elas passariam o
tempo todo perto, pois 0 medo de que algo ndo ocorra bem é perceptivel, 0 medo da
perda as rondam todos os dias. Segundo Moreira (2007, p. 98):

Pois a partir do momento que as mées se vém com um filho diagnosticado
com céancer, os dois adoecem juntos, viver o tempo de luta pela vida da
crianga, que representa a dimensdo dos comportamentos da mée, que se
expressam nas intera¢cdes consigo mesma, com o filho e com todos os
elementos envolvidos na experiéncia, evidenciando a construcdo do seu
papel de mae.

No que diz respeito a rotina doméstica que em grande parte é realizada pela
figura feminina, sofre alteracdes, pois se torna necessario realizar adaptacdes ao
horario de trabalho, ou até mesmo, a desisténcia dele em virtude das frequentes
hospitalizacdes e do cuidado em tempo integral para o filho (MOREIRA e ANGELO,

2008). A respeito desse assunto, trazemos outro relato.

Dia 30 de fevereiro de 2018, lembro bem enquanto ela conversava com
outra mée-acompanhante, ela dizia que nao trabalha, mas que tinha muita
vontade, porém, devido seu filho, ela ndo tem condicdo. Mas ela fala que
seu companheiro era quem banca todas as despesas da casa, e também
despesas do filho, porque apesar do filho receber o auxilio doenca, ndo da
pra todas as despesas, pois tem os outros dois filhos.

Se deparar todos os dias com essas maes sem saber o que fazer, com a
atual situacdo, as repercussodes sofridas por elas vém de todos os lados, muitas
vezes algumas maes nao realizam seus tratamentos na sua cidade de origem,
entdo, a mesma precisa renunciar sua casa e ter que se mudar para a cidade onde a
crianca esta fazendo seu tratamento e as coisas tornam-se pior ainda, mas se essa
mae tiver outros filhos, vé-las ali falando com o filho que ficou em casa e ouvir o
mesmo implorando para que ela volte para casa, pois ele esta com muita saudade é
de partir o coracao.

Outra consequéncia que foi perceptivel, € quando essa mée se vé obrigada a
morar em uma cidade totalmente desconhecida para ela, ndo ter amigos, ninguém
com quem possa conversar, a ndo ser com as outras maes acompanhantes, que
conhecem bem o que cada uma esta passando.

O sacrificio de por muitas vezes ter que abandonar seu emprego, por conta
da doenca do filho e sem emprego, acarreta outro problema, comegcam a passar

dificuldade, mas néo é o suficiente, pois, enquanto a crianga e mae, encontram-se
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internadas, gera certa tranquilidade, pois tanto a alimentacdo e, principalmente, a
administracdo dos remédios que € tdo indispensavel quanto a alimentagdo, pois uma
crianga que passa por um trata mento como a radioterapia necessita de uma boa
alimentacao é de responsabilidade do hospital.

Mas, quando essa crianca recebe alta médica, o que a méae vai fazer sem seu
emprego, como comprar a alimentacéo especial e, principalmente, os medicamentos
gue custam muito caro?

Importante ressaltar um ponto sensivel que a doenca acarreta que sédo as
despesas continuas, passando a fazer parte do orcamento familiar, o que pode
representar cortes de suprimentos de outras necessidades. Como ja referido
anteriormente, o tratamento de uma doenca crénica exige hospitalizacbes
recorrentes e um continuo acompanhamento medico, exigindo de parte da familia
disponibilidade, dedicag&o e reorganizacao financeira e das tarefas. As dificuldades
financeiras encaradas pelas familias tornam a experiéncia de vivenciar a doenca na
infancia, ainda mais dolorosa devido as condi¢ces impostas pela doenca e pelos
seus tratamentos que sédo fundamentais. (SILVA et al., 2010)

Outra repercussao significativa que foi possivel perceber € que muitas vezes
o0 abandono que essas maes sofrem por parte de seus esposos ou companheiros, o
gue nos deixa perplexa, ao tomar conhecimento acerca disso, foram no momento da
radioterapia, as maes estando ali préximas de seus filos, comecam a conversar
umas com as outras, elas tem o habito de desabafar com qualquer pessoa que se
disponha a escuta-la; porém, enquanto preparava a crianga para o procedimento, foi
possivel ouvir alguns relatos, uma disse que tinha um marido, porém, quando ela
comecou a relatar, acaba por nos causar profunda revolta, pois segundo a mesma, o
pai quando soube do diagndstico, disse que nao teria estrutura para cuidar de uma
crianca com cancer. Mas quem tem estrutura para ver um filho sofrendo enquanto
faz um procedimento? Entdo, a méae por ja ter em si 0 compromisso de proteger seu
filho é ela quem assume integralmente a crianca.

Por tudo o que foi mencionado e exposto, entendemos que sdo muitas as
repercussdes na vida de uma mae-acompanhante que tem um filho com céancer, o
pavor de perder seu filho para a doenca, a impoténcia diante da dor caracteristica da
mesma, e a pior repercussao de todas é o sentimento de culpa que muitas vezes a

prépria mae atribui a si mesma.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Ao nos deparamos escrevendo essas Ultimas laudas, podemos respirar
aliviados, pois conseguimos. Mesmo com o tempo curto, aprendemos que quando
se tem determinacéo e se sabe o que quer tudo conspira a nosso favor. O tema que
nos propomos desenvolver foi 0 de compreender as mudangas na vida das méaes
apos o diagnéstico do cancer nos filhos em tratamento oncolégico em Fortaleza.

Para que fosse possivel compreender essa tematica, foram adotados trés
objetivos especificos, o primeiro buscava apresentar as redes de saude de
atendimento aos pacientes oncologicos. Logo, para entender esse objetivo,
utilizamos o método de pesquisa de natureza qualitativa, por esse tipo de pesquisa
nos permitir responder algumas questdes que norteavam esse trabalho, ou seja, as
criangas quando vem com um encaminhamento, a mesma se dirige a um hospital
especializado, pois ao chegar no hospital, a crianca faz uma bateria de exames para
saber que tipo de cancer ela esta acometida, para s6 depois iniciar o tratamento.

Ao identificar quais as mudancas na rotina familiar, para desenvolver esse
objetivo, ndo foi somente uma metodologia a ser utilizada, pois, usamos tanto a
gualitativa quanto a bibliografica, por percebermos que para compreender esse
objetivo, era necessario pesquisar em livros e artigos para compreender essas
mudancas, que sao muito significativas, € preciso que vocé tenha uma vida
totalmente estruturada e, de repente, vé que ela estd se desestruturando,
desmanchando como se fosse um castelo de areia, afeta qualquer estrutura.

Buscando apresentar as repercussfes na vida das maes-acompanhantes,
usamos como metodologia uma pesquisa etnografica, pois queriamos sentir como
essas maes se sentiam. Essas maes sdo chamadas de maes-acompanhantes por
andarem no mesmo sentido de seus filhos, pois, quando um filho adoece, a mae
adoece junto, ela deixa de viver sua vida para viver a vida de seu filho, em uma
situacao tdo complexa, que muitas vezes ela sente a dor de seu filho no momento
em gue eles estédo realizando seu tratamento.

A primeira grande repercussdo acontece no momento em que, a mae se vé
frente a frente com aquele papel, em que esta escrito que seu bebezinho, que até
outro dia estava saudavel, agora se encontra com uma neoplasia maligna; em

seguida, quando se inicia o tratamento, veem muitas outras repercussoes.
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No tratamento, que dependendo do tipo de céncer, o paciente pode se
submeter a um tratamento que tem como duragao trinta dias, entdo, em prol do
tratamento e na esperanca de que seu filho se cure, a mée renuncia sua casa, seu
trabalho, sua vaidade, seu lazer, pois os procedimentos séo diarios e se prolongam
por todo o dia. Quando essa mde tem outro filho, além do que esta internado, as
coisas ainda ficam piores.

Mas, quando essa situacdo dificil é dividida com um companheiro, o fardo
torna-se um pouco mais leve, por ter com quem contar e alguém para desabafar,
pois ja que se faz necessario que a crianca tenha um acompanhante e o hospital
prefere que seja a mae, pois apesar de leiga em relagdo aquele fato novo, a vontade
gue a mesma tem é de que o tratamento comece logo para que seu filho fique
curado, fazendo com que a sua dedicagao seja integral.

Diante de tudo o que foi exposto, sentimo-nos imensamente satisfeitos, pois
temos a conviccdo de que atingimos 0s objetivos propostos, a relevancia desse
trabalho para a vida pessoal, serviu para que entendéssemos que somos frageis,
gue nos preocupamos com coisa tao supérflua, que a partir do momento em que
estivemos junto daquelas criangas, que se submetem a um tratamento tao agressivo
e invasivo, percebemos que nds ndo damos valor a nossa vida.

Entendemos que diante do que foi apresentado e na qualidade de futuros
assistentes sociais, esperamos ter contribuido para que novos estudos sejam
elaborados a partir dessa tematica, sobretudo, no ambito do servico social, que

busca efetivar a garantia de direitos sociais a todos.
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