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Introducao

O termo Itinerdrio terapéutico diz respeito a0 movimento que individuos/grupos
realizam com o objetivo de preservar ou recuperar a saide, incluindo cuidados
caseiros, prdticas religiosas e assisténcia a saude tradicional, além de tomada de
decisdes sobre os problemas de saide (RABELO; ALVES; SOUZA, 1999).

A partir da década de 80, passou-se a considerar as questdes culturais, pois
as escolhas de satde de um individuo também sio influenciadas pelo contexto
sociocultural em que estd inserido. Portanto, crengas acerca das causas da doenga,
experiéncias com os sintomas, comportamento do doente, escolhas sobre o
tratamento, préticas e resultados terapéuticos estdo associados a uma determinada
cultura, o que influencia os comportamentos humanos (CHELO et al., 2016). Além
do contexto sociocultural, inclui-se também o suporte recebido e a utilizag¢io de
redes formais e/ou informais (RABELO; ALVES; SOUZA, 1999; ALVES, 2015).

Em paises em desenvolvimento, é comum observar diferentes prdticas na busca de
solugdes aos problemas de satde, pois, embora haja recursos, sio poucas as pessoas
que tem acesso aos mesmos. F dessa forma que a automedicagio se constitui como
uma pritica frequente, sendo utilizados tanto medicamentos de farmdcias, quanto
ervas e outros produtos naturais, vendidos por ambulantes, nas ruas, sem autoriza¢io,
portanto, uma venda informal e ilegal. A escolha do produto ¢ baseada nos efeitos
benéficos ou por experiéncias relatadas por outras pessoas (NDIAYE; SARLI, 2014).

Como parte da tradi¢io cultural, existe forte ligacdo entre o cuidado e o género
feminino, devido ao fato dessa fungdo ser considerada inata e natural a figura da
mulher (SIQUEIRA; JESUS; CAMARGO, 2016). Tal afirmacio, conforme
Elizabeth Badinter (1985) em sua obra cldssica “Um amor conquistado: o mito do
amor materno’, nio deve ser considerada lei universal e, sim papel que se adquire,
a depender da construgdo histérica e cultural da mulher. No entanto, estudos
evidenciam que maes sio consideradas as principais cuidadoras de criangas com
doengas crdnicas, protagonistas no enfrentamento das demandas de cuidados, por
vezes, sendo as dnicas cuidadoras (SALVADOR et al., 2015; COLESANTE et al.,
2015; MARTINS et al,, 2019).

A doenga cronica ¢é caracterizada por curso lento e progressivo, de longa duracio,
com recidivas dos sintomas e necessidade de hospitalizagio por, pelo menos, uma vez

ao ano, podendo ser relacionada a maltiplas causas. O agravamento da doenga cronica
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pode acarretar incapacidades afetando as atividades da vida didria. O tratamento
envolve mudangas no estilo de vida com cuidado permanente (BRASIL, 2013).
Com o aumento da incidéncia de doencas cronicas nio transmissiveis e a
consequente redugdo de doencas agudas em criangas e adolescentes mundialmente, hd
a necessidade de compreender como ¢ viver com uma doenga cronica e as mudangas
familiares, sociais e financeiras impostas por essa doenga, pois a condi¢ao afeta todo
o nucleo familiar (BRASIL, 2013; MOURA, 2013; FERNANDES et al., 2017).
Diante do exposto, considerando o impacto da doenga cronica na infincia e a
possibilidade da familia vivenciar um longo processo de busca de acesso a satde,
principalmente considerando a dimensao geogrifica do Brasil e a localizagao dos
servicos especializados, geralmente nos grandes centros urbanos, objetivou-se

compreender os itinerdrios terapéuticos de familias de criancas com doengas cronicas.

Método

Trata-se de um estudo qualitativo na modalidade fenomenoldgica, que se propoe
a compreender o ser humano, suas perspectivas e seu mundo (PEREIRA, 2015),
a partir da andlise da estrutura do fenémeno situado, tendo como referencial
metodoldgico as orientagoes de Martins e Bicudo (MARTINS; BICUDO, 2005).

E fundamental que o pesquisador interrogue um determinado fenémeno e nio
somente encontre um problema e queira resolvé-lo por meio de uma relagio de causa
e efeito (PEREIRA, 2015). Fendmeno ¢ o que se mostra em um ato de intuigao e
percepgao. Portanto, néo se trata de um objeto j4 dado no mundo, mas que se mostra
a um sujeito individualmente contextualizado que o experiencia. Experiéncia, para
a pesquisa fenomenoldgica, nao sio apenas as vivéncias de um individuo no mundo,
pois a experiéncia tem teor e densidade menos subjetivos, referindo-se a algo que é
percebido sensorialmente, nao podendo ser reduzida a memérias ou sentimentos,
pois estd no cerne da constituigao da pessoa (BICUDO, 2011).

Assim, buscou-se compreender o fenbmeno, isto é, as vivéncias que abarcam os
itinerdrios terapéuticos das familias de criancas com doengas cronicas a partir de
suas experiéncias como individuos singulares. Participaram do estudo 10 familias
de criancas com doencas cronicas que estavam hospitalizadas, sendo oito maes e
dois pais. Para garantir o anonimato, os nomes reais foram substituidos por nomes

ficticios de personagens de longas-metragens cujo enredo abordava questoes de

Physis: Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 31(4), 310416, 2021



| Pdgina 4 de 24

sadde-doenga, conforme Quadro 1. Outros nomes citados pelos participantes

também foram modificados por nomes comuns.

Participante

Idade

Crianga

Idade

Diagndstico da
Crianga

Cidade de
Procedéncia
Departamento de
Regulacio de Satde

Trajetéria da familia no Sistema

de Satde

Isabel

45 anos

Auggie

11 anos

Insuficiéncia
Renal Croénica
Hepatite

Indaiatuba — SP
DRS-VII

Hospital de Atengio Secundéria
em Satde (Indaiatuba-SP) - via
CROSS - Hospital de Atencao
Especializada (Campinas-

SP) - via CROSS - Hospital
Universitdrio (Campinas-SP)

- Atengio Ambulatorial
Especializada do Hospital
Universitdrio (Campinas-SP) - PS
Hospital Universitdrio (Campinas-
SP) - Atengao Ambulatorial
Especializada do Hospital

Universitério (Campinas-SP)

Luck
36 anos

Ben

4 anos

Atrofia
Muscular

Espinhal

Aguai — SP
DRS-XIV - DRS-
VII

PS Hospital de Atengao
Secunddria em Satde (Aguai-
SP) - PS Hospital de Atengao
Secunddria em Satde (Sio

Joao da Boa Vista - SP) = via
CROSS UTT Pedidtrica Hospital
Universitdrio (Campinas-

SP) - Atengiao Ambulatorial
Especializada do Hospital
Universitdrio (Campinas-SP)

Kate
34 anos

Helen
3 anos

Perda Auditiva
Profunda

Salto -SP
DRS-XVI - DRS-I
- DRS-XVI -
DRS -VII

Maternidade (Salto-SP) = via
CROSS UTTI Neonatal (Santo
André-SP) > Ambulatério
Médico de Especialidades
(Salto-SP) > ONG (Sorocaba-
SP) = Atengio Ambulatorial
Especializada (Sorocaba-SP) -
Hospital Universitdrio (Campinas-
SP) - Atengao Ambulatorial
Especializada do Hospital
Universitdrio (Campinas-SP)

continua...
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Participante

Idade

Crianga

Idade

Diagndstico da
Crianga

Cidade de
Procedéncia
Departamento de
Regulacio de Satde

Trajetéria da familia no Sistema

de Satde

Maria

25 anos

Thomas

2anos

Sindrome de
Leigh Sd.
Extrapiramidal/
Piramidal

Epilepsia

Arthur Nogueira-
Sp
DRS-VII

Atencio Primdria de Satde
(Arthur Nogueira-SP) -
Ambulatério Médico de
Especialidades (Arthur
Nogueira-SP) - PS Hospital de
Atengao Secunddria em Sadde
(Arthur Nogueira-SP) = via
CROSS Hospital Universitdrio
(Campinas-SP) - Atengéo
Ambulatorial Especializada
(Arthur Nogueira-SP) - Hospital
Universitdrio (Campinas-

SP) - Atengao Ambulatorial
Especializada do Hospital
Universitdrio (Campinas-SP)

Frannie
20 anos

Hazel
4 anos

Artrite
Reumatéide

Conchal-SP
DRS-X - DRS-
VII - DRS-X -

DRS-VII

Ambulatério Médico de
Especialidades (Conchal-SP)
- Aten¢io Ambulatorial
Especializada do Hospital
Universitdrio (Campinas-
SP) - Atengao Ambulatorial
Especializada (Conchal-SP)
-> Hospital Universitdrio
(Campinas-SP)

Emma
35 anos

Pepper

3 meses

Atresia de Vias
Biliares

Jaguariina-SP
DRS-VII - DRS-
XIV - DRS-VII

Maternidade (Jaguaritina-SP)

- Ambulatério Médico de
Especialidades (Jaguaritina-

SP) > Ambulatério Médico de
Especialidades (Sao Jodo da Boa
Vista-SP) - Ambulatério Médico
de Especialidades (Jaguaritina-SP)
- PS do Hospital Universitdrio
(Campinas-SP) - Hospital
Universitdrio (Campinas-

SP) - Atengiao Ambulatorial
Especializada do Hospital
Universitdrio (Campinas-SP)

continua...
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Cidade de
Participante | Crianca | Diagndstico da Procedéncia Trajetdria da familia no Sistema
Idade Idade Crianga Departamento de de Satde
Regulacio de Satde
PS Hospital de Atengio
Secunddria em Satde
Sara Anna Sindrome de Hortolandia-SP (Hortolandla—SP,) ~ via Vaga
33 anos 2 meses Ohtahara DRS-VII Zero PS (Sumaré-SP) > UTI
Pedidtrica (Sumaré-SP) > via
CROSS Hospital Universitdrio
(Campinas-SP)
Atencio Ambulatorial
Especializada (Pindamonhangaba-
SP) - Hospital de Atengio
Especializada (Sao Paulo
— SP) > Ambulatério
Médico de Especialidades
PO de Pindamonhangaba- | (Pindamonhangaba-SP)
Michaela | Lorenzo Transplante SP -> Aten¢io Ambulatorial
32 anos 11 anos Cardiaco DRS-XVII - DRS-I| Especializada (Taubaté-SP)
- DRS-VII - Aten¢io Ambulatorial
Especializada (Sao José dos
Campos-SP) - Ambulatério
Médico de Especialidades
(Pindamonhangaba-SP)
-> Hospital Universitdrio
(Campinas-SP)
Ambulatério Médico de
Especialidades (Varginha-
MG) - Atengio Ambulatorial
Especializada (Varginha-MG)
— Ambulatério Médico de
Microcefalia Varginha-MG Especialidades (Sao Paulo—
Catarata SRS-Varginha/MG | SP) - Aten¢do Ambulatorial
Saw Lucy . -> DRS-1 - DRS- | Especializada do Hospital
26 anos 1 ano c}(;r;g::(t)a VII - DRS-I - | Universitdrio (Campinas-SP)
. SRS-Brasilia/DF> | > Ambulatério Médico de
gastroesofdgico DRS-VII Especialidades (Brasilia — DF)

- Atengiao Ambulatorial
Especializada do Hospital
Universitdrio (Campinas-SP)
-> Hospital Universitdrio

(Campinas-SP)

continua...
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Cidade de

Participante | Crianca | Diagndstico da Procedéncia Trajetdria da familia no Sistema
Idade Idade Crianga Departamento de de Sadde

Regulacio de Satde

PS Hospital de Atengio
Secunddria em Satde (Nova
Odessa-SP) - Hospital de
Atencio Secunddria em Satde
(Nova Odessa-SP) - Hospital
Privado (Americana-SP)
Christy Abby Doenga de Nova Odessa-SP | - Ambulatério Médico de

30 anos 2 anos Crohn DRS-VII Especialidades (Americana-SP)
-> Hospital Privado (Americana-
SP) - Atengao Ambulatorial
Especializada do Hospital
Universitdrio (Campinas-SP)
-> Hospital Universitdrio
(Campinas-SP)

A pesquisa foi realizada no Servico de Enfermagem Pedidtrica de um hospital
universitdrio, publico, tercidrio, localizado no interior do Estado de Sao Paulo. As
familias foram convidadas a participar de entrevista fenomenolégica, em data/
hordrio acordado previamente, no préprio quarto da crianga ou em drea externa
a unidade no periodo de novembro a dezembro de 2018, com a seguinte questao
norteadora: ‘Conte-me a respeito do caminho que vocé (e sua familia) percorreu em
busca de atendimento de satde para o seu filho antes de chegar nesse hospital’. Para
acessar os participantes, foi utilizada a escolha por conveniéncia, baseado na busca
por participantes que se mostrem mais acessiveis, colaborativos e disponiveis para
participar do estudo (FREITAG, 2018).

As entrevistas foram individuais, gravadas em dudio digital, com dura¢io média
de 17 minutos, transcritas na integra para andlise da estrutura do fenémeno situado
e encerradas quando o critério de saturagio tedrica foi alcancado, ou seja, quando
os discursos se mostraram suficientes para o pesquisador desvelar o fendmeno em
questio (RIJNSOEVER, 2017).

A pesquisa foi conduzida de acordo com os padroes éticos exigidos pela
Resolucio 466/2012 do Conselho Nacional de Saide, sendo autorizada pelo
parecer consubstanciado de niimero 2.813.225, do Comité de Etica em Pesquisa

com Seres Humanos.
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Para alcangar ¢ compreensio do fendmeno, seguiu-se os passos (MARTINS;

BICUDO, 2005):

1. leitura do contetdo total dos discursos, quantas vezes forem necessdrias, a fim de
se familiarizar e, ento, apreender sua configuracio global;

2. releitura atentiva, tendo como foco a questio norteadora, de modo a identificar
as unidades de significados, que sio recortes julgados significativos para o
pesquisador. Trata-se de um movimento do espirito humano que se d4 por
meio da intui¢do, da imaginacio e do raciocinio. Vale enfatizar que as unidades
de significados ndo estdo prontas no texto, mas existem em relagio a atitude/
postura fenomenolégica do pesquisador. As unidades de significados sio, entio,
transcritas para a linguagem do pesquisador, considerando a drea em que a
pesquisa se insere. Esse momento é chamado de andlise ideografica;

3. articulagio das convergéncias (elementos que sejam comuns aos vérios discursos)
e das divergéncias (elementos que sio peculiares a apenas um discurso ou a
poucos) que resultaram na selecdo das unidades de significados originando as
categorias temdticas. Essa etapa também ¢ nomeada como andlise nomotética;

4. Elaboragao de sintese descritiva, integrando as compreensoes do fendmeno em
questao, aqui representado pelos itinerdrios terapéuticos das familias de criancas

com doengas cronicas hospitalizadas.

Resultados

Compreendendo os itinerdrios terapéuticos de familias de criangas com
doengas cronicas

A partir da andlise dos discursos, diversas facetas do fendmeno foram desveladas,
emergindo as seguintes categorias temdticas: Caminhando em busca de assisténcia
a sadde do filho - o inicio da saga; Percebendo-se vulnerdveis diante do Sistema
Unico de Satde; Da dificuldade para conseguir acesso a satde 2 ajuda inesperada
e Chegando ao servico de referéncia - do alivio do atendimento & percepgio da

existéncia de novos problemas.

Caminhando em busca de assisténcia a sadde do filho - o inicio da saga
O caminho em busca de assisténcia a sadde do filho se inicia a partir da
percepgao de alguma mudanca clinica na crianga, ou seja, sinais e sintomas ainda

nao apresentados ou nao percebidos como sendo problemas de satide. Esse momento
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deu-se, quase que exclusivamente, no ambiente doméstico, a partir do cuidado
cotidiano da familia, em especial, da mae.

E descobrimos que ele nio rolava na cama com sete meses. Que até com sete meses ele
levantava a cabega, mexia a perninha, e depois dos sete meses, ele nio conseguiu mais
virar a perninha, erguer mais a cabecinha. A gente descobriu com sete meses e hoje ele
estd com quatro anos. (LUCK)

Apenas uma crianga recebeu diagnéstico de condicdo especifica de satide no

periodo neonatal, logo ao nascimento.

Quando Lucy nasceu, ela nasceu com 3 quilos e 630, e com pélo cefélico de 32. Segundo
a OMS, 32 j4 é considerado uma microcefalia. Fato é, que nos ultrassons nio foi diagnos-
ticado esse PC de 32. E af teve toda uma preocupacio neuroldgica a respeito disso. Assim
que ela teve alta da maternidade procuramos um neurologista local, e 0 médico detectou
uma microcefalia, pediu uma ultrassonografia para confirmar. N6s fizemos a ultrasso-
nografia, foi detectada uma microcefalia, mas sem diagnéstico ainda fechado. (SAW)

Independente do momento do diagndstico, ao nascimento ou posteriormente
e, ainda, da idade da crianca, a constatagio de que hd um problema de saide foi o
disparador para a familia buscar assisténcia a crianga.

[...] Ai com a médica que eu passo em Pindamonhangaba que cuida dele, ele estava co-
megando a ter muita febre, ele sentia muita dor na perna direita. Ele fez uns exames e ela
achou melhor que eu viesse para esse hospital, tentar uma consulta aqui, pois ele fez o
exame e deu plaqueta baixa, mas ela ndo saberia dizer se a febre era por causa da plaqueta
baixa. Quando eu cheguei aqui no dia 13, as 7h30 da manhi, ele comegou com muita
dor de cabeca. Chegou uma hora que ele nio aguentou. O lado direito que ele ji estava
sentindo dor na perna, ele jd nio sentia mais, ele ndo falava coisa com coisa, ele jé estava

ficando fora de si. (MICHAELA)

A busca comega na Atengao Primdria a Satde (APS), por meio da Unidade Bésica
de Satde, onde a equipe de satide, ao perceber que se trata de um caso complexo,
encaminha para um especialista. Contudo, a demora no atendimento do especialista,
com consequente piora do quadro clinico da crianca, foi determinante para que as
familias procurassem atendimento em unidades de urgéncia e emergéncia, uma vez
que sem vinculo com a APS, elas nao tinham a quem recorrer.

Na terca-feira, ele teve sete convulsdes em casa. Af nés fomos para o hospital e ficamos
em observagio. (MARIA)

Contudo, ainda que a crianga seja atendida nos servigos de urgéncia e emergéncia,
nos municipios de origem ou em outros municipios préximos, por vezes, os problemas

de satde ficam sem solugio porque nao hd especialistas disponiveis.
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Eu acho assim feio, ridiculo. Porque, temos um hospital dentro da cidade que nio tem
recurso. Se for uma emergéncia, ndo tem recurso, a crianga tem que sair da cidade para
vir para cd. Mas foi dificil, 14 é muito dificil para satde. (MARIA)

Dessa forma, a crianca foi mantida em observagio por perl'odo incerto, mas nao
recebeu tratamento especifico para o problema de satide, mas sim medidas paliativas
como medicamentos para os sintomas.

E os médicos nao conseguiam saber o que era e davam medicagio s6 para aliviar a dor.

(FRANNIE)

Sem respostas para o quadro da crianga, uma das familias utiliza a rede global de
computadores, a internet.

Vi que havia dado alteragdo. Entrei na internet achei resultado e vi que tinha dado altera-
do. Vi muitas coisas ruins sobre a ictericia. (EMMA)

Percebendo a instabilidade do quadro clinico da crianga, a equipe médica aciona
a Central de Regulagio de Oferta de Servico em Satide (CROSS), solicitando vaga
em hospital de referéncia, porém a transferéncia pode levar de horas a dias. Nesse
periodo de espera, a equipe médica pode discutir o caso com outros médicos, por
meio de contato telefonico.

Como nio tinha neuropediatra, os médicos de Sumaré ligavam para a neuropediatra que
atendia ela 14 em Hortolandia que é a Dra. Amélia [...] E essa doutora passava todas as
coordenadas, falando quais os remédios da idade dela que ela podia tomar, as doses com
referéncia no peso dela. Os médicos passavam como ela estava, se ela estava melhorando
ou nio e a Dra. Amélia mudava o remédio, mudava a dose e tal. (SARA)

Na espera pela vaga, as familias se percebem vulnerdveis diante das limitacoes do

Sistema Unico de Saide (SUS).

Percebendo-se vulner4veis diante do Sistema Unico de Satide

As criangas evoluiram de modos diversos, pois algumas precisaram aguardar
a vaga em outro servico pela piora clinica, outras ficaram no préprio servico
de urgéncia e emergéncia por alguns dias, mas, ainda assim, foram transferidas
posteriormente, além daquelas que receberam alta por melhora clinica com
encaminhamento agendado.

As criangas, com piora clinica acentuada, demandaram transferéncia para
servigos de alta complexidade. Contudo, foi necessdrio aguardar a disponibilidade

da vaga por meio da CROSS, o que nio ocorreu rapidamente.
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Af quando fomos na ter¢a-feira para o hospital, quando chegou l4, ficamos na emergéncia
a noite inteirinha. De manha cedo eles nos colocaram no CROSS e encaminharam para
o hospital universitdrio. (MARIA)

As criancgas que ficaram nos servicos de urgéncia e emergéncia, sem piora, foram
transferidas posteriormente.

Foi quando em dezembro ela ficou internada na cidade do lado da minha e de 14 enca-
minharam para cd. S6 que como era final de ano ela demorou um pouco para conseguir.

(FRANNIE)

As criangas que apresentaram melhora clinica, foram liberadas dos servigos de
urgéncia e emergéncia para aguardarem consultas com especialistas, porém as datas
de agendamento ndo eram préximas, determinando uma espera de semanas a meses.

A gente nio conseguia a transferéncia para cd para fazer o tratamento dele, a gente nao
conseguiu a transferéncia. E a gente fica l4 naquela vidinha. (LUCK)

Preocupados com o estado de saide da crianga e o tempo de espera para a
consulta, alguns profissionais recorreram a vinculos de amizade para conseguir
antecipar o atendimento.

Entao foi quando o pediatra que ela consulta indicou ela aqui para o hospital, que ele
tem um amigo na pediatria que trata na reumatologia. Ele encaminhou, conversou di-
retamente com o doutor. Entéo foi quando conseguiu essa vaga para ela. (FRANNIE)

Uma das familias foi ao servi¢o especializado, mesmo niao sendo a data
agendada, para solicitar antecipagio da consulta, em fung¢ao da piora do estado
clinico da crianga.

S6 que demorou mais de quatro meses para o Thomas ser chamado. Nisso no domingo,
deu convulsio nele. Af na segunda-feira de manhi cedinho, eu fui na especialidade da
cidade. Quando eu cheguei l4, eu pedi, implorei por uma vaga no neurologista. Eles fa-
laram que nio tinha, pegaram e mostraram para mim, o nome do Thomas estava bem 14
embaixo. Tinha vérias pessoas na frente. Eu expliqueti a situacdo, tive que chorar 4. Dai
elas pegaram e mandaram voltar com o Thomas 4 tarde. Chegou a tarde a gente passou.

Isso depois de quatro meses a gente passou. (MARIA)

Embora a maioria das criangas tenha, de uma forma ou de outra, conseguido
atendimento especializado, houve criangas que nio conseguiram.

A vaga no hospital universitdrio nio surgiu. Ai uma conhecida nossa deu a ideia da gente
procurar a defensoria publica. S6 que chegando na defensoria, eles falaram que nosso
saldrio, meu e do meu esposo, ultrapassava o valor minimo I4 para conseguir um advoga-
do gratuito. Eu sai MUITO [grifo do entrevistado] chateada de 14, porque é um caso de
satde, entdo eu fiquei chateada mesmo. Porque eu acho que nio tem nada a ver, além de

Physis: Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 31(4), 310416, 2021



| Pdgina 12 de 24

que nosso saldrio ndo ¢ alto [...]. Entdo a gente conseguiu uma advogada, se propds nos
ajudar a gente gratuitamente fazendo uma liminar para que a Anna fosse transferida aqui
para hospital universitdrio. (SARA)

Nesse contexto de espera, criangas foram transferidas jé em estado critico, por
meio de vaga zero.

Teve convulsio e foi feito o cadastro dela no CROSS para poder encaminhar para o
hospital universitdrio. Mas nio tinha vaga e ela foi como vaga zero para Sumaré. (SARA)

A dificuldade de acesso nio foi unicamente em relagio aos servicos de média e
alta complexidade, mas, também, em relagdo aos servicos de reabilitago.

Fomos procurar uma fisioterapia desde cedo. Sé que fisioterapia publico hoje no Brasil
¢ muito dificil, porque geralmente nao tem vaga, geralmente nio tem espago, nio tem
horirio, enfim... (SAW)

Diante das dificuldades de acesso aos servicos de satde, as familias enfrentam
diversos dilemas. Porém, inesperadamente, surge ajuda de pessoas conhecidas, mas,

também, de pessoas desconhecidas.

Da dificuldade para conseguir acesso a satide a ajuda inesperada

Momentos de dificuldades, frequentemente, foram vivenciados durante o
itinerdrio terapéutico, nio apenas no acesso aos servigos publicos de satide, mas
também no acesso aos servigos privados de satde.

E ela ja falou ‘na minha mao eu nio posso fazer nada, eu posso ver os exames e fica por
isso mesmo, eu ndo posso estudar, eu ndo posso analisar. E s6 ver os exames e concluir em
alguma coisa com aqueles exames na mao. Entdo eu fico muito presa’ ela falou. Médico
do convenio é muito preso, eles sao muito restritos. (CHRISTY)

A falta de apoio familiar também emergiu como dificuldade, inclusive conflito
familiar por divergéncia entre a familia quanto a real necessidade da crianca em ser
atendida em hospital de referéncia.

O meu marido, no comeco, quando ele tinha 3 anos, ele achava bobeira. Ele queria pro-
curar em Pindamonhangaba ao invés de vir para cd. Af eu peguei e falei pra ele: ‘olha, de
tudo que os médicos falaram, eu acho que 14 é o ideal.” No comeco ele nio aceitou, tanto
que no comego eu cheguei a separar dele. Eu fiquei alguns meses separada, porque ele nao

aceitava. (MICHAELA)

Nesse contexto, as familias relatam sentimentos, geralmente negativos, acerca

do problema de satde da crianca antes da descoberta do diagnéstico, sendo que a
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espera pela vaga no hospital de referéncia também contribuiu para reforcar esses
sentimentos. No entanto, foram nesses momentos que as familias encontraram

apoio, seja de outros familiares ou de amigos préximos.

Nio vou dizer que foi um caminho ficil nao, viu? Mas assim outra coisa que também
depende muito da gente chegar num lugar direitinho é familia. Eu acho que se nio fosse
o pai dela, meu marido, se nio fosse ele, nio terfamos conseguido fazer a cirurgia dela
[chora emocionada]. (KATE)

Ademais, além do apoio da familia e de amigos préximos, houve participantes
que receberam ajuda inesperada de pessoas desconhecidas, o que influenciou
positivamente no itinerdrio terapéutico.

Descobrimos [a doenga] porque fizemos um exame particular. O exame custou R$
10.000 reais, a populacdo que ajudou. A populagio, igreja com bingo, com FESTA DE
IGREJA [grifo do entrevistado]. O povo da rua comprando rifa e a gente conseguiu
juntar o dinheiro, foi a hora que a gente conseguiu fazer o exame genético dele. (LUCK)

Entao a gente conseguiu uma advogada, se propds a ajudar a gente gratuitamente fazendo
uma liminar para que a Anna fosse transferida aqui para o hospital universitdrio (SARA).

Apés enfrentarem diversas dificuldades e receberem ajuda inesperada, ocorre o
tao esperado momento em que a crianga, finalmente, chega ao hospital de referéncia
em busca do diagndstico e do tratamento. Dessa forma, essas familias experimentam
sensacdo do alivio por, inicialmente, acreditarem que o servico de sadde seria capaz
de resolver, integralmente, os problemas das criangas. No entanto, se deparam com

a existéncia de novos problemas, que nao esperavam.

Chegando ao servigo de referéncia — do alivio do atendimento a
percepcao da existéncia de novos problemas

Ao chegar ao hospital de referéncia, a crianga é hospitalizada e, logo em
seguida, inicia-se a investigacao diagndstica por meio de uma série de exames,
tanto laboratorial como de imagem e, nio incomumente, exames que demandam
procedimentos cirdrgicos.

No primeiro momento a Dr. Débora pediatra, na hora solicitou o exame de bilirrubina e
funcées hepdticas. Os dois ja deram alterados e ela j& encaminhou a gente para o gastro,
para o Dr. Guilherme, para terga-feira estar fazendo ultrassom e passar com ele. [...] E ele
solicitou para fazer uma bidpsia do figado. [...] Tivemos o resultado parcial na quarta-feira
que seria uma atresia, e que nao constou cirrose hepética e nem fibrose, por enquanto sé
uma atresia. (EMMA)
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Durante a investigagio diagnéstica, a familia acredita na possibilidade de
encontrar tratamento e cura para a doenga do filho, independente do quadro clinico
da crianca. Dessa forma, a esperanca emerge como uma estratégia de enfrentamento
para a nova realidade.

Agora me orientaram que a gente vai fazer tratamento para o resto da vida com o Pepper,
que a cirurgia ndo é uma cirurgia curativa, que mesmo que a cirurgia foi um sucesso,
quando abriram nio viram sinais de cirrose, nem de fibrose, nao havia muitas lesées no
figado. Mas a gente acredita, confia e vamos fazer o acompanhamento aqui certinho com
o Pepper. E a gente confia que nio vai precisar de ter que fazer transplante. (EMMA)

Apés a confirmagao do diagndstico ¢ o momento de iniciar o tratamento no
hospital de referéncia, o que consola a familia, uma vez que a mesma acredita que no
servigo de alta complexidade tem-se o suporte adequado para realizar o necessdrio.

Passando na gastro, aqui no hospital universitdrio detectou, fizeram MUITOS [grifo do
entrevistado] exames, detectaram que ela tinha um problema muito sério de refluxo e que
o problema dela era caso cirdrgico. Isso em marco e o Dr. Guilherme PARA [grifo do
entrevistado] ndo deixar a Lucy desnutrida, achou melhor passar uma sonda nasogdstrica
ATE [grifo do entrevistado] sair essa questdo da cirurgia da Lucy. (SAW)

Além disso, a familia atribui a for¢a divina a possibilidade de tratamento e cura
para o filho.

Foi Deus mesmo quem enviou, porque se nio fosse ele eu ndo estava com o meu menino
aqui, tratando [risos]. E sé agradecer mesmo, que Deus continue abengoando esse lugar,
os médicos, as enfermeiras, que Deus abengoe cada um. (MICHAELA)

Cientes do diagnéstico e do tratamento proposto, a familia avalia positivamente,
tanto a equipe de satde, quanto o hospital de referéncia, demonstrando seguranca
e confianga, inclusive destacando que sem estes recursos, nio teriam condi¢des de
viabilizar o tratamento da crianca.

Eu acho que aqui é um pedacinho do céu, porque eu nao consigo imaginar a vida dele sem
esse lugar. [...] Eu ndo consigo imaginar, sem eles aqui. [...] Mas assim, a gente s6 tem que
agradecer essa equipe toda que tem nos atendido até hoje, desde 14 o comego hd trés anos
atrds e até o dia de hoje, que acompanha. [...] S6 agradecer mesmo por esse lugar existir,
por ter pessoas boas até agora. (MICHAELA)

No entanto, ndo sdo todas as familias que se sentiram seguras com o atendimento
recebido. Algumas avaliaram negativamente o servico e a equipe, de modo geral,
relatando desrespeito dos profissionais de satide diante de questionamentos sobre o

tratamento.
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Porque eu penso assim: se eu estou aqui eu tenho que respeitar os profissionais que
estao trabalhando, mas os profissionais que estdo trabalhando também tém que ter
respeito comigo, com minha vida e com meu filho. Se eu nio sentir satisfeita aqui, eu
acho que vou ter que procurar outro. A realidade ¢ que é uma universidade que também
mantém com o meu dinheiro de impostos. Tudo o que eu pago de imposto estd sendo
contribuido aqui. (ISABEL)

Diante da insatisfagio, as familias refletem sobre o préprio papel cidaddo e em
como desejam que o servigo de sadde, financiado com verba da sociedade, os acolha

— com respeito e competéncia.

Discussao
A lei brasileira n° 8.080/90 instituiu o Sistema Unico de Sadde (SUS), que

assegura que a saiide ¢ um direito de todos e dever do Estado. Desse modo, o Estado
deve assegurar o acesso universal, integral e igualitdrio as acoes e aos servigos
de satde para, consequentemente, atuar na promogao, prote¢io e recuperagao da
saude (BRASIL, 1990).

Por meio do SUS, a populagio deve ter acesso aos servigos de satide articulados
em niveis crescentes de complexidade, a fim de alcancar o cuidado integral. Assim,
a porta de entrada é a Aten¢do Primdria a Satde (APS), por meio da Estratégia
Sadde da Familia (ESF), que tem a centralidade na familia, o vinculo com o
usudrio, a integralidade, a coordenacio da atengdo, a articulagio a rede assistencial, a
participagdo social e aatuagao intersetorial como principios norteadores (ARANTES;
SHIMIZU; MERCHAN-HAMMAN, 2016).

Assim, é a partir da APS que deve ocorrer a referéncia para os servigos de média e
alta complexidade, uma vez que é este nivel de atengao, o responsavel por organizar o
acesso dos usudrios aos servicos, identificar as demandas de satide, bem como atentar
para a necessidade de encaminhamento para outros servigos (PEITER; LANZONI;
OLIVEIRA, 2016) apés esgotar todas as possibilidades de cuidado, valendo-se dos
pilares da universalidade, da acessibilidade, da equidade, da responsabilizagio e da
humanizacio (BRASIL, 2012).

Desse modo, a APS assume a coordenacio das Redes de Atencao a Satde
(RAS) a fim de garantir a continuidade da aten¢io, de modo integrado entre os
demais niveis do sistema, considerando ainda o processo de territorializagao, que

vai além da delimita¢do do territério, mas abrange vinculo e pertencimento da
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populagdo com os servigos. Portanto, as RAS e a territorializa¢do constituem-se
em estratégias para o planejamento, a organizagao e a reestruturagio do sistema de
satide, com impacto positivo na saide da comunidade (RODRIGUES et al., 2014;
FERNANDES et al., 2017).

Contudo, a oferta de satde nio acompanhou o crescimento populacional, nem a
mudanga no perfil satide-doenga da populagio, das doengas agudas para as doengas
cronicas nao-transmissiveis (DCNT), o que gerou a necessidade de atendimentos
de média e alta complexidade (GAWRYSZEWSKI; OLIVEIRA; GOMES, 2012),
num contexto de descentralizacio e regionalizacio da satde, anterior ao SUS.

Descentralizacio/regionaliza¢ao da sadde é um processo de transferéncia de poder
politico, administrativo e financeiro do governo federal para os governos estaduais
e municipais, com responsabilidade compartilhada entre as esferas gestoras, o que
resulta na interdependéncia entre os entes. Embora tenha se iniciado antes de 1990,
foi a partir de 2000 que recebeu énfase no plano nacional (PEREIRA; LIMA;
MACHADO, 2018).

Apesar disso, ainda hoje ¢ um grande desatio para a gestao municipal, que nao
consegue garantir, aos usudrios, o acesso aos servicos de média e alta complexidade
devido a falhas no processo de territorializagao e ao inefetivo funcionamento das
RAS por falta de suporte do Estado, o que fragiliza os servicos municipais e a relagao
entre os trabalhadores da satde e os usudrios (SILVA; BENITO, 2013).

Os filhos dos participantes desse estudo que estavam em acompanhamento de
puericultura na APS ou tinham pediatra de referéncia na rede conveniada de satude,
foram encaminhados para especialistas em servicos secunddrios e tercidrios, pois sdo
a esses servigos que competem o planejamento e a efetivacio de agdes de média e alta
complexidade, nao disponiveis na APS (AGUILERA, 2014).

Contudo, no que diz respeito a rede publica, o agendamento pode ser muito
moroso, como por exemplo, no municipio do Rio de Janeiro, onde a espera para
uma consulta com um especialista demora, aproximadamente, 80 dias (PINTO
et al., 2017), o que deixa a crian¢a sem atendimento, com risco de piora do quadro
clinico. Ante a isso, a familia busca pelos servigos de urgéncia e emergéncia.

Familias de criancas residentes em municipio do Estado do Parand relataram
barreiras organizacionais impostas pela equipe de satide da APS, sendo estas
relacionadas a falta de acolhimento e a precariedade na compreensao do processo

saide-doenga e, por esse motivo, optaram por buscar cuidado de satide em servigos
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de urgéncia e emergéncia, sobrecarregando esses servigos e afetando a qualidade do
atendimento prestado (SILVA; VIEIRA, 2014).

Com o intuito de melhorar a comunica¢io entre a APS e a rede de servigos
de média e alta complexidade, além de otimizar a procura de servicos com os
recursos disponiveis, criou-se a Central de Regulagio de Oferta de Servico em
Satde (CROSS), que funciona 24 horas por dia, fazendo a regulacio dos leitos dos
hospitais puablicos, de modo a garantir a assisténcia adequada para as demandas
apresentadas pelos pacientes (FERRAZ; CARREIRO, 2018).

Jd no servigo de urgéncia e emergéncia dos pequenos municipios, a equipe médica,
perante o quadro de piora clinica da crianga, precisou transferi-la para servicos
de maior complexidade, em outros municipios, por meio da CROSS. Porém, a
transferéncia levou de horas a dias.

Nessa espera, algumas criangas evoluiram com melhora clinica e receberam alta
com encaminhamento para especialidade. Entretanto, devido ao longo periodo
de espera, houve médicos que, por vinculos de amizade, conseguiram antecipar o
atendimento e, ainda, familias que buscaram os servigos fora da data agendada ou
por meio de recursos judiciais.

A agao judicial ¢ utilizada como forma de garantir o acesso universal e integral a
satde, assim como estabelecido pela Constituigiao Federal. No entanto, ao utilizar
essa ferramenta, ocorrem prejuizos na equidade, visto que um dos critérios da
regulacio de leitos é o estado clinico do paciente. Quem utiliza a agdo judicial tem
prioridade no atendimento, causando desorganizagdo na fila de espera. Ademais,
nem toda a populagdo tem acesso aos recursos juridicos, ao passo que para utilizar
tal ferramenta, em muitos casos, as pessoas tém maior nivel econémico e educacional
(PEITER; LANZONI; OLIVEIRA, 2016; FERRAZ; CARREIRO, 2018).

J4 outras criangas pioraram significativamente, sendo transferidas por meio do
recurso de vaga zero. A Portaria MS/GM n° 2048/02 instituiu o conceito de Vaga
Zero. Trata-se da obrigatoriedade dos servigos em receber pacientes, mesmo sem
condigbes para tal, porque nao hd outra porta disponivel para o encaminhamento
(BRASIL, 2002). Porém, até a efetivagao da transferéncia, o quadro da crianga vai
se deteriorando, o que pode diminuir as chances de recuperagao.

Vale salientar que a dificuldade de acesso nio seu deu apenas para servigos
hospitalares de média e alta complexidade, mas também para servicos de reabilitagao.

O municipio de Curitiba apresentou, até 2012, enormes filas de espera para os
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atendimentos nao médicos. Essa situagdo foi enfrentada por meio da implantagao
do Nicleo de Apoio a Satdde da Familia (NASF) que utilizou o matriciamento para
melhorar a resolubilidade dos atendimentos (TESSER; POLI NETO, 2017).

A longa espera por atendimentos especializados e/ou a piora do quadro clinico
da crianga, determinou que familias buscassem atendimentos em servigos de satide
conveniados ou privados por acreditarem que o atendimento seria mais rdpido
quando comparado com os servicos publicos de satde.

Mas encontraram outras dificuldades, como servicos complementares que nao
estavam disponiveis e, também, o custo para além das possibilidades da familia.
Independente do setor em que ocorrerd o atendimento, o diagndstico e o tratamento
nio sio realizados rapidamente e, em alguns casos, é necessirio o encaminhamento
para outros servicos (GIRARDON-PERLINI et al., 2018).

Para os participantes desse estudo, a realizagio de exames complementares
e a confirmagio do diagndstico deram-se em servicos de alta complexidade do
setor publico, ou seja, no hospital de referéncia. Portanto, existem situagdes que
o tratamento se dd4 quase que exclusivamente por meio do SUS, como no caso da
doenga renal cronica. O SUS ¢ responsdvel por 90% dos tratamentos que incluem
didlise e transplante (ALCALDE; KIRSZTAJN, 2018).

Para atender as necessidades da crianga, a familia, por vezes, pode entrar em
conflito. Mies de criancas com transtorno autista relatam conflito familiar, falta de
apoio, principalmente do conjuge com impacto na relagao conjugal (ZANATTA et
al., 2014), corroborando com os resultados do presente estudo.

O apoio familiar ¢ essencial diante de situagdes dificeis, como no caso de
adoecimento. No itinerdrio terapéutico de individuos com cincer de cabega
e pescogo, esses ressaltaram que a familia tem um papel importante na tomada
de decisdes acerca da satide do enfermo, assim como auxilia no fluxo terapéutico
incentivando escolhas (GIRARDON-PERLINI et al., 2018).

Familias de pessoas com doencas raras revelaram que o apoio, tanto de
amigos, como de pessoas desconhecidas, colabora para superacio das dificuldades
vivenciadas (LUZ; SILVA; DEMONTIGNY, 2016), da mesma forma, nesse estudo,
as familias que receberam algum tipo de apoio ficaram agradecidas e fortalecidas
para continuar o caminho em busca da satde do filho.

E importante ressaltar que, embora, as familias tenham iniciado o itinerdrio

terapéutico na APS, logo apéds o inicio dos primeiros sinais/sintomas, o
g
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diagnédstico e o inicio do tratamento deram-se em servico publico de nivel
tercidrio, mesmo para aquelas que optaram pelos servicos de saide conveniados
e privados (LIMA et al., 2018).

J4 diagnosticada, a crianca inicia o tratamento. Embora, por vezes, seja de cardter
paliativo, a familia demonstra esperanga, por meio da fé divina, na cura. Assim,
vivenciam sensac¢io de alivio por, finalmente, perceber a crianga amparada. Ademais,
a confianga na equipe de satide e no servico de satide colaboram para manter o
otimismo (SILVA et al., 2017). Mas, embora esperangosos de encontrarem solugées
definitivas para os problemas de saide dos filhos, as familias apontam percal¢os nas
relagdes interpessoais com a equipe de sadde.

Familias consideradas de dificil contato podem afastar os profissionais de satide,
impossibilitando a identificagdo das demandas emocionais e psicossociais, o que
torna a hospitalizagio um processo ainda mais doloroso (AZEVEDO; LANCONI-
JUNIOR; CREPALDI, 2017). A que se refletir sobre a sobrecarga que a familia
vivencia diante da hospitalizagdo do filho, buscando acolher suas necessidades.

Para isso, a comunica¢io é um recurso indispensdvel no estabelecimento da
relagdo entre a familia e a equipe de satide. Comunicagio eficiente e adequada ¢é
essencial quando se adota o cuidado centrado na crianga e na familia, pois essa
filosofia de cuidado enfatiza a importancia do respeito e da valorizagao do discurso
da familia, a fim de que se construa uma relacio baseada na confianca e no afeto

(MENEZES; MORE; BARROS, 2016).

Consideracoes Finais

O presente estudo buscou compreender os itinerdrios terapéuticos de familias
de criancas com doengas cronicas. Criancas com doencas cronicas e suas familias
vivenciam longo processo de busca de acesso a saude, principalmente pela necessidade
de encaminhamento para especialidades e hospitais de referéncia, que tem limites
espaciais, materiais, de recursos humanos, dentre outros.

O encaminhamento das criangas variou de acordo com o quadro clinico e as
possibilidades do servico, sendo que houve criancas que foram transferidas por
meio de vaga zero, j4 em estado critico. Outras chegaram ao hospital de referéncia
dias apés a solicitagao da vaga, o que causou angustia nas familias, por se sentirem
desamparadas perante as necessidades das criangas. Alivio e esperanga emergiram

somente apos a transferéncia, o que foi apontado por todas as familias.
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Apesar das familias receberem o diagndstico e a indica¢do de tratamento para as
criancas, durante esse processo, houve conflitos conjugais e falta de apoio de outros
membros da familia, relatados por alguns participantes. J4 outros receberam ajuda e
expressaram gratidao. Nesse contexto, as familias vivenciaram outra dificuldade — a
noticia de que as doengas dos filhos precisariam de tratamento por toda a vida, o
que foi apreendido com esperanga divina, porém os relacionamentos com a equipe
de satide foram percebidos como dificultadores desse momento.

No que diz respeito ao didlogo entre os servicos das diversas esferas gestoras,
as falhas de comunicagdo causam demora no atendimento e, consequentemente,
podem acarretar prejuizos para a crianga. Ademais, os municipios precisam conhecer
as reais necessidades de satde da populacio, a fim de planejar as agdes de satde, isto
é, efetivarem o processo de territorializa¢io.

Esta pesquisa limitou-se a estudar o IT de familias de criangas com doencas
cronicas hospitalizadas, sendo que os participantes residiam a uma distincia
mdixima de 312 Km, mas questiona-se sobre familias e criangas que, porventura,
nao conseguiram encaminhamento para os hospitais de referéncia, considerando o
aumento do niimero de casos de criangas com doengas cronicas nio transmissiveis.

Dessa forma, é necessdrio compromisso e responsabilidade para gerir e investir os
subsidios financeiros publicos. H4 que se pensar também na importancia do papel
dos profissionais de satide que recebem essas familias e criangas, para que seja apoio
nesses momentos de dificuldades, proporcionando o necessdrio para que estas se
sintam acolhidas e recebam todas as informagées indispensaveis para participar da

decisio do cuidado aos filhos.
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Abstract

Therapeutic itinerary of children’s families
with chronic diseases

Objective: to understand the therapeutic itinerary of
children’s families with chronic diseases. Method: a
phenomenological study carried out in a university
hospital with 10 families of children with chronic
diseases who participated in a phenomenological
interview with the guiding question - "Tell me about

the path that you (and your family) traveled in search of
care health for your child before you get to that hospital.
' Results: four thematic categories emerged - Walking

in search of child health care - beginning of the saga;
Realizing that they are vulnerable to the Unified Health
System; From the difficulty to get access to health to
unexpected help and Getting to the reference service -
from alleviation of attendance to the perception of the
existence of new problems. Discussion: some families
were referred by friendship bond, transfer in vacancy
zero and spontaneous demand in other health services.
After diagnosis and initiation of treatment, the family
showed hope of healing, reporting a sense of relief from
perceiving the child being assisted. Conclusion: It was
evidenced that children with chronic diseases and their
families experience a long process of seeking access

to health, mainly due to the need to refer to referral

hospitals.

» Keywords: Family; Access to Health Services; Pediatric
Nursing
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