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RESUMO

O objetivo deste estudo é analisar as condi¢des de vida das maes cuidadoras de filho (a) em
tratamento de LLA e o trabalho do assistente social na Fundagdo. Hemoam. Busca
identificar os determinantes da condicdo de vida das maes cuidadoras de criancas em
processo tratamento da LLA; apontar as representacdes que destas maes no processo salde
- doenca do (a) filho (a) enfermo (a); identificar a contradi¢do entre a condicdo de vida das
mées cuidadoras e a qualidade de vida de seus filhos (as) portador de LLA infantil; e
refletir sobre o trabalho do assistente social no servico prestado a essas mées cuidadoras de
filho (a) em tratamento de LLA na instituicdo em analise. A metodologia teve abordagem
critica de natureza qualiquantitativa, de um universo de 80 mdes cuidadoras retirou-se uma
amostra de cinco mées residentes em Manaus e cinco mdes residentes no interior. E no
caso das assistentes sociais, a amostra fora 0 mesmo: trés profissionais de servigo social do
Servico Social de Atendimento ao Paciente da Fundacdo Hemoam. Amostragem em
conformidade com os critérios de inclusdo e exclusdo da pesquisa e consentimento de seus
participantes em contribuir voluntariamente com este estudo através da assinatura do
Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE). Foi utilizado formulério junto as
maées e roteiro de entrevista junto as assistentes sociais. A analise dos dados coletados ap6s
aplicacdo de formulario junto as mées cuidadoras e a realizacdo de entrevista junto as
Assistentes Sociais foi realizada a luz de conhecimentos sobre Saude Publica, no que
concerne, a ineréncia do cuidado em saide e o controle do cancer no Brasil e sobre as
transformacdes do contexto do cuidado em saude e seus reflexos sobre o cuidador familiar
e 0 cuidador de saude. Os dados informados apontam que o a condicdo de vida das maes
cuidadoras refletem negativamente sobre sua pratica de cuidado interferindo no processo
de tratamento da crianca enferma, bem como, na qualidade de vida da mae cuidadora
devido a sobrecarga imposta pela sua condicdo de vida e pelo tratamento do filho (a)
doente. Quanto ao trabalho do Assistente Social junto a esta demanda, o estudo identificou
gue ndo existe um trabalho especifico desenvolvido pelo assistente social junto as maes
cuidadoras de filho (a) com LLA, sendo apontada intervencdo deste profissional, se da a
partir do entendimento da realidade da familia do paciente como um todo, 0 que aponta
certa abstracdo do profissional em relagdo ao conhecimento tedrico- pratico especifico da
condicdo de vida das mées cuidadoras de filhos portadores de LLA. Conclui-se que, a
problematica abordada por este estudo é relevante e significativa ao gerar conhecimento
tedrico- pratico aos profissionais de saude, particularmente dos assistentes sociais, sobre a
condicdo de vida das mées cuidadoras de filhos portadores de LLA e os reflexos diretos
desta condicdo de vida no processo de tratamento e/ou cura da crianga enferma e
comprometimento da qualidade de vida da mée cuidadora.

Palavras-Chaves: Maes Cuidadoras; Pacientes Infantis; Leucemia; Trabalho do Assistente
Social.



ABSTRACT

The aim of this study is to analyze the conditions of life of mothers of child caregivers (a)
in the treatment of ALL and the work of the social worker at the Foundation. Hemoam.
Seeks to identify the determinants of the condition of life of mothers of children caregivers
in ALL treatment process; point representations that these mothers in the health - disease
(@) child (a) sick (a); identify the contradiction between the condition of life of mothers and
carers quality of life of their children (as) bearer of ALL children; and reflect on the work
of the social worker in the service provided to these caring mothers of children (a) in the
treatment of ALL in the institution in question. The methodology was critical approach to
qualitative and quantitative nature of a universe of 80 mothers caregivers withdrew a
sample of five mothers living in Manaus and five mothers living in the countryside. And in
the case of social workers, the sample was the same: three professional social service
Social Service Department of Hemoam Patient Foundation. Sampling in accordance with
the criteria for inclusion and exclusion of research and consent of the participants in this
study voluntarily contribute by signing the Informed Consent Form (ICF). Mothers and
interview guide was used social workers form along together. The analysis of data
collected after the application form along with caring mothers and conducting interviews
with the social workers the light of knowledge on Public Health was held regarding the
virtue of health care and cancer control in Brazil and on the transformation of the context
of health care and its impact on the family caregiver and the caregiver health. The data
reported indicate that the the condition of life of caregivers mothers reflect negatively on
their practice of interfering with careful treatment of the sick child process as well as in the
quality of life of the carer parent due to the overhead imposed by their living conditions
and treatment son (a) sick. As for the work of the social worker with this demand, the study
identified that there is no specific work done by the social worker with the mothers of child
caregivers (a) with ALL, being pointed intervention of professional, starts from the
understanding of reality the patient's family as a whole, pointing right abstraction of
professional theoretical knowledge in relation to specific practical condition of life of
caregivers of mothers carrying children with ALL. We conclude that the problem addressed
by this study is relevant and meaningful to generate theoretical knowledge to practical
healthcare professionals, particularly social workers, on the condition of life of caregivers
mothers of children suffering from ALL and the direct consequences of this condition of
life in the treatment and / or cure the sick and compromised quality of life of the carer
parent child process.

Key Words: Caring Mothers; Children Patients; leukemia; Social Work Assistant.
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INTRODUCAO

A presente tematica se constituiu em caminhar longo e continuo para o
aprofundamento de conhecimento, que se iniciou quando era académica do Curso de
Servigo Social da Universidade Federal do Amazonas. E mais tarde tomando contornos
especificos e aprofundamento tedrico durante o Curso de Mestrado pelo Programa de Pos-
Graduagdo em Servico Social e Sustentabilidade na Amazonia da Universidade Federal do
Amazonas.

A experiéncia da pesquisa como graduanda em campo de estagio
curricular em Servigo Social resultou na elaboracdo da monografia intitulado: “A interagdo
da familia no processo de tratamento da Leucemia Linfocitica Aguda (LLA) em pacientes
infantis da Funda¢ao HEMOAM . Neste referido estudo foram constatadas as limitacOes
materiais dessas familias, bem como, apontou que a responsabilidade desse cuidado recai
sobre a mulher, principalmente as mées (FONSECA, 2006).

No entanto, no estudo acima referido, ndo ficou claro a condicdo de vida
objetiva / subjetiva destas mées no cuidado que despendiam para acompanhar 0 processo
de tratamento de seus filhos portadores de LLA, bem como, espaco invisivel no cuidado da
saude de usuario no referido servico, o dito “acompanhante de paciente em tratamento”.

Apos seis anos e atualmente no mestrado pudemos desenvolver em
estudo sistematizado a analise da condicdo de vida dessas mées cuidadoras no processo de
cuidado desenvolvido pelas maes junto aos filhos (as) em tratamento de Leucemia
Linfocitica Aguda (LLA), bem como, a demanda posta ao trabalho do assistente social.

De modo que o delimitamos com o titulo: “As maes cuidadoras de
criancas em tratamento de Leucemia Linfocitica Aguda (LLA): um estudo sobre a

condicao de vida do cuidador ¢ o trabalho do assistente social na Fundagao Hemoam”.
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Considerando os aspectos gque envolvem a problematica em questdo, o
presente estudo tem como objetivo geral analisar a condi¢do de vida das mées cuidadoras
no acompanhamento de filho (a) em tratamento de Leucemia Linfocitica Aguda (LLA) e
seu reflexo no trabalho do assistente social da Fundacdo.HEMOAM.

Teve como objetivos especificos: 1) Levantar os determinantes da
condicdo de vida das maes cuidadoras de criangas em processo tratamento da LLA; 2)
Apontar as representaces das mées cuidadoras no processo saude - doenca de criancas em
tratamento de LLA infantil; 3) Identificar a contradicdo entre a condicdo de vida das maes
cuidadoras e a qualidade de vida de seus filhos (as) portador de LLA infantil; e 4) Refletir
sobre o trabalho do assistente social no servico prestado a essas maes cuidadoras de filho
(@) em tratamento de LLA na instituicdo em analise.

Acreditamos que este conhecimento contribuird para a ampliacdo de
conhecimento tedrico- pratico aos profissionais de salde, particularmente dos assistentes
sociais sobre essa expressao da questdo social que envolve a préatica do cuidado realizada
pelas mées de criancas em tratamento de Leucemia. Ao mesmo tempo, tendo em vista, a
escassa literatura e abordagem cientifica sobre esta tematica, principalmente no &mbito do
servico social, e 0s poucos estudos existentes da area da enfermagem e psicologia, falta
aprofundar as mdaltiplas faces da vulnerabilidade, seja ela econémica, social, fisica, ou
emocional, que envolve a figura do cuidador e saude.

A pesquisa possui carater quantiqualitativo possibilitando a apreensdo do
problema investigado, a partir da analise critica de informagdes e dados resultantes da
pesquisa documentada, bibliografica e de campo sobre o referido tema, em uma
perspectiva critica de analisar a condicéo de vida dessas mées cuidadoras, prioritamente.

Destaca Goldmann (1980) apud Minayo (2012) que estas relacdes que

constituem a vida social pressupdem uma analise de superacao da mera postura descritiva e
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compreensiva do objeto de estudo, pois, apesar de todo o mérito da abordagem
fenomenoldgica, é inegavel, a necessidade da abordagem dialética para alcancarmos a
significacdo humana objetiva / subjetiva em sua totalidade.

Dessa forma, o método que norteia o presente estudo é a abordagem
critica, que permite através da analise das condi¢cGes materiais e subjetivas de existéncia,
uma apreensdo da realidade concreta vivenciada pelas mées cuidadoras de criangas em
processo de tratamento e / ou cura da leucemia (GOLDMANN, 1980 apud MINAYO,
2012).

Quanto aos procedimentos metodoldgicos, o estudo foi realizado em
quatro momentos, inter-relacionados entre si, que além de constituirem em acdo
metodoldgica em constante movimento de construgdo e reconstrucdo do objeto cientifico,
também foram imprescindiveis, ao delineamento de um resultado teorico-pratico, que
envolve sua sistematizacdo, demonstracdo, andlise e interpretacdo a luz do referencial
adotado.

No primeiro momento levantamos dados bibliogréaficos através de livros
relacionados ao tema, revistas, jornais e informativos, situando a problematica e dando
suporte a construcdo do referencial teorico.

O segundo momento compreende a aplicacdo dos instrumentos utilizados
na coleta de dados quantitativos e qualitativos, que sdo: 1) consulta de dados
documentados institucionalmente sobre o objeto estudado, permitidos a esta pesquisa,
inclusive para tracar o perfil delas; 2) aplicagdo de formularios, com perguntas abertas e
fechadas realizado junto a uma amostra de cuidadoras acompanhante de criangas com
leucemia, convidados a participar voluntariamente da pesquisa atraves do Termo de
Consentimento e Livre Esclarecido; 3) Realizacdo de entrevista com trés profissionais

assistentes sociais que mais diretamente prestam servicos profissionais a estas mées
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cuidadoras e seus respectivos filhos em tratamento na instituicdo. No entanto, no ato da
pesquisa de campo, das 03 (trés) profissionais de servico social, 01 (uma) nao teve
interesse em contribuir com presente estudo.

De um universo aproximado de 80 atendimentos mensais, a amostra ndo
probabilistica significativa foi de 10 mdes cuidadoras (acompanhantes de filhos (as)
criancas em tratamento de Leucemia Linfocitica Aguda) foi selecionada através dos
critérios de incluséo e exclusdo que seguem:

Critérios de inclusdo: a amostra significativa foi de 10 mées cuidadoras
acompanhantes de criancas portadoras de Leucemia, cuja faixa etaria € 03 a 05 anos de
idade, em tratamento na Fundacdo HEMOAM, sendo 05 residentes em Manaus e outras 05
oriundas do interior do estado do Amazonas, por se tratarem de realidades diferentes. No
caso das assistentes sociais, as que diretamente prestam servigos profissionais a eles (acima
referido).

Critérios de exclusao: se excluem todas as demais cuidadores de que ndo
se encaixam no critério de inclusdo, ou seja, pacientes acompanhados por outros
responsaveis e/ou familiares, com outros tipos de enfermidades e as criancas portadoras de
leucemia que ndo estejam na faixa etéria de 03 a 05 anos, bem como, pacientes e suas
respectivas maes cuidadoras oriundos de outros estados por ndo fazerem parte do objetivo
desta pesquisa. No caso das assistentes sociais, se excluem as que ndo prestam servigcos
profissionais a mées cuidadoras e seus respetivos filhos em tratamento na F. Hemoam.

Apbs a apreciacdo e aprovacdo do Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade Federal do Amazonas (apéndice), os procedimentos de coleta de dados foram
iniciados mediante o esclarecimento prévio das mées cuidadoras conforme objetivos que

norteiam a pesquisa, sendo apresentado as cuidadoras participantes do estudo o Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em conformidade com a Resolucéo n.°466/12
sobre Pesquisa Envolvendo Seres Humanos (BRASIL, 2012).

O terceiro momento se constitui no segundo capitulo desta dissertacéo
em que tratamos da sistematizacdo, analise e interpretacdo das informacbes e dados
coletados.

E por fim, o quarto momento corresponde esta dissertacdo adequada as
Normas Técnicas do ABNT.

No primeiro capitulo fazemos uma reflexdo imprescindivel sobre a
esséncia do cuidado em saude e o controle do cancer no Brasil, enquanto direitos
declarados e garantias, que devem ser estabelecidas em uma sociedade, cuja formacdo e
organizacdo historica dos processos de trabalho estdo sujeitos a légica do mercado.

Para tanto, as contribuicGes tedricas de Nogueira (1989), Campos (1992),
Pires (1998), Arretche (2000a), Arretche (2000b), Merlo (2001), Santos (2002), Monnerat
(2002) e Nogueira (2004) foram impares, pois, essas literaturas nos permitiram um
aprofundamento critico sobre os cuidados em salde a luz da constituicéo histérica e social
das Politicas de Saude no Brasil .

Neste capitulo analisamos a Politica de Saude no Brasil a partir de suas
interfaces com as demais politicas sociais, enquanto mecanismos de intervencgdo estatal em
resposta ao posicionamento da sociedade civil frente as diversas conjunturas econdmicas
de perpetuacéo do capital.

Consideramos que, a politica social se estabelece como antissocial
(Santos, 2002) ao constituir suas bases em uma democracia decadente e inerente a relacao
do Estado, Capital e Trabalho, de cujo contexto o cuidado em saide nédo esta desarticulado,
sendo suas caracteristicas contemporaneas também resultado do posicionamento do Estado

frente ao longo processo de legitimacdo do capitalismo.
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Nesta perspectiva propomos uma discussdo sobre 0s processos de
cuidado em saude ao buscarmos apreender a complexidade do conceito de saude vigente
em nossa sociedade atual, partindo de sua histéria e dinamica econémica de base
neoliberal, que considera os usuarios dos servicos o foco de sua objetivacdo, sendo o
responsavel voluntario pelo sucesso da recuperacdo de sua salde, sem considerar a sua
totalidade humana, que também envolvem suas subjetivacdes.

Ainda neste primeiro capitulo apreendemos o cuidado em salude voltado
para o tratamento oncoldgico infantil, em particular da Leucemia Linfocitica Aguda
(LLA).

Seguimos discutindo sobre a perspectiva do cuidado em saude e o
controle do céancer infantil no Brasil com a finalidade de desvelarmos as representacdes
sociais que perpassam o0 conceito de cancer e seu cuidado ao longo dos tempos, assim
como, buscamos localizar ao longo desta perspectiva histérica do enfrentamento do cancer
no Brasil, a partir de que contexto e circunstancias a crianga passa a ser considerada pelas
acOes de saude, em particular pelo tratamento oncolégico, como ser em desenvolvimento,
cujas especificidades devem ser respeitadas.

Para tanto, dados da FIOCRUZ (2011), Ministério da Salde (2011a) e
(2011b), INCA (2012) e do PNAO (2005) foram fundamentais no subsidio a discussdo
sobre esta transitoriedade da problematica do cancer incipiente na década de 1930 para
uma questéo de politica publica em 2005 com a instituicdo da Politica Nacional de Atencao
Oncolodgica (PNAO) a luz das contribuicdes tedricas de Mirra (1997), Scliar (2007), Parada
(2008) e Bianchi (2013), no que concerne, a reflex@o que trata dos fortes tracos historicos
inerentes a intervencdes realizadas em conjunturas anteriores, onde as criancas eram

tratadas como adultos em miniatura acometidos pelo cancer.
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Tratamos da imprescindibilidade da contextualizacdo da instituicdo da
Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica do Sistema Unico de Saude do Brasil ao
discutirmos sobre a mudanca no conceito do cancer infantil, suas formas de diagnoéstico e
tratamento, perspectiva de cura, humanizacdo do atendimento, ao focar no
emponderamento da crianga enferma como sujeito de sua histéria de cura, que neste
contexto, passa a ter a garantia do direito a um acompanhante, que outrora lhe fora negado.

Nesta perspectiva, ao considerarmos a formacéo e a organizacdo histérica
dos processos de trabalho em salde inerentes a I6gica da acumulacdo capitalista, neste
primeiro capitulo também tratamos da importancia de refletirmos criticamente sobre a
promocdo dos servicos de saude no Brasil, a inclusdo do cuidador familiar nesse processo e
o trabalho do assistente social junto as mdes cuidadoras de criangas em tratamento de
Leucemia na Fundacdo HEMOAM.

Demos continuidade ao estudo através do desenvolvimento da andlise
critica dos dados coletados em pesquisa de campo sobre o trabalho do assistente social, ao
tempo que discutimos sobre a condi¢do de vida do cuidador familiar feminino, enquanto
aporte tedrico imprescindivel na analise do sujeito desta pesquisa e objeto de intervencéo
deste profissional de saude.

Neste capitulo pomos em foco a discussdo sobre o trabalho do assistente
social junto as mées cuidadoras de filho (a) em tratamento de LLA , no qual destacamos as
contribuicdes de Oliveira (2009), Faleiros (2005, 2013), Fonseca (2006), Gueiros (2010),
Ortiz (2011), cujo dialogo nos propiciou a analise critica do trabalho do assistente social
junto a esta demanda, ao destacar a capacidade reflexiva do assistente social para
apreender a realidade da demanda posta, da qual deve ser o mediador, na defesa dos

direitos sociais e na recusa da desigualdade e da manutencdo das relacGes de poder como
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forma de perpetuacdo do capital, sendo seu compromisso, legitimar em seu trabalho
cotidiano o projeto ético- politico da profissao.

No segundo capitulo intitulado “M&es cuidadoras de criancas em
tratamento de Leucemia Linfocitica Aguda (LLA) na Fundacdo Hemoam” aprofundarmos
a reflexdo sobre contribui¢bes teodricas de outras areas do saber, com a finalidade de
iluminar a analise critica sobre o dialogo do cuidado.

Realizamos neste capitulo a analise a luz da reflexdo tedrica dos
resultados apontados pela pesquisa de campo focando na caracterizacdo sociofamiliar e
socioeconémica das mées cuidadoras, apontando o seu nivel de conhecimento sobre a
doenca, as representacdes destas mées cuidadoras sobre processo salde- doenca da crianca
enferma, e suas condicdes objetivas/subjetivas de cuidadora familiar participe do processo
de tratamento da doenca.

Desta forma destacamos as contribuicGes de Boff (1999) em cuja analise
existencial, o cuidado é tido como algo primordial, necessario para que a existéncia
humana possa ter continuidade, pois, 0 cuidado ao compor a vida humana estabelece o
equilibrio como precipuo da existéncia em suas diversas dimensdes; de Alves (2009) sobre
0s contornos que o cuidado vem assumindo ao longo da constituicdo histérica da familia,
no que tange a compreensdo da evolucdo e das transformacbes da familia patriarcal,
nuclear as diversas formas de familia contemporanea, ao realizar uma revisdo bibliografica
sobre o estudo de familias no Brasil.

Destacamos também as contribuigdes de tedricos da area médica como
Merhy (1999), Ayres (2004) e Costa (2004), no que concerne a suas Vvisdes sobre a préatica
do cuidado na contemporaneidade frente as novas formas de pensar, promover e recuperar
salde na atualidade, aos avancos cientificos e tecnologicos da area e a descentralizacdo do

sistema brasileiro de saude, além da valorizacdo do cuidado enquanto categoria
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reconstrutiva capaz de promover mudangas e/ou contribuir na reconstrucdo das praticas e
salde na contemporaneidade.

Seguimos com as contribuicGes de Carvalho (2003), Szymanski (2003),
Sarti (2003), Alencar (2004) e Neri (2006), os quais nos possibilitaram a apreensdo critica
do sujeito em estudo. Tratamos da tematica familia sob um olhar da totalidade e da
contradicdo, ao ressaltar as relagdes de género, que a perpassam de forma desigual e
conflituosa a pratica do cuidado familiar.

Enfatizamos as limitacbes materiais e subjetivas, que influenciam no
cuidado de seus membros, bem como, apontamos a necessidade de compreendermos a
familia para além da superficialidade.

Identificamos que o presente estudo possui uma tematica complexa
constituida de especificidades, que ndo se resumem nas potencialidades da familia, mas
demonstram suas limitacdes e estratégias especificas de superacdo de suas
vulnerabilidades, neste caso em particular, o cuidado como préatica feminina junto a crianca
em tratamento de LLA e a qualidade de vida da cuidadora inserida neste processo.

No entanto sdo estas contradi¢Bes inerentes a sociedade capitalista, que
perpassam as praticas sociais, dentre 0s quais, situamos o cuidado como uma expressdo da
questdo social contemporanea, cujo exercicio aparece delegado tanto a familia desprovida,
quanto, se apresenta como desafio aos profissionais do cuidado, neste estudo aos
profissionais de saude assistentes sociais (FERNANDES, 2005).

Este estudo parte da compreenséo de que a relacdo existente entre maes
cuidadoras, leucemia infantil e o trabalho do assistente social nos servi¢cos de saude reflete
as limitacOes e perspetivas das mées cuidadoras participes deste processo de tratamento
e/ou cura da LLA do filho enfermo, pois, o cuidado desenvolvido pelas mées cuidadoras

sdo perpassados por condicionantes historico, econdmico, politico e social que
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impulsionaram, ndo apenas, as transformacdes da constituicdo das familias ao longo dos
tempos, como também, conferem-lhes contemporaneamente, de forma despolitizada e
naturalizada, a responsabilidade de prover a protecdo social de seus membros, 0 que tem
sido um ponto desafiador aos profissionais cuidadores de saude, neste caso em particular,

ao trabalho do assistente social.
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CAPITULO |

OS SERVICOS DE SAUDE PUBLICA: A INERENCIA DO CUIDADO
EM SAUDE E O CONTROLE DO CANCER NO BRASIL

O fato de vivermos em uma sociedade
capitalista tem permitido que a esséncia
do cuidado se perca, e talvez com o passar
dos anos esta pratica se consolide apenas
como uma forma de lucro. [..] Mas
podemos mudar isso e promover uma
nova histoéria.

(Seguro, Neves & Branquinho 2008).

A reflexdo critica sobre a promoc¢édo dos servicos de saide no Brasil, no
que refere a esséncia do cuidado em saude e o controle do cancer no Brasil é
imprescindivel, tendo em vista, a ineréncia da formacdo e a organizacdo histérica dos
processos de trabalho conforme a l6gica da acumulacéo capitalista (NOGUEIRA, 1989).

N&o obstante, na area da salde, o termo cuidado é associado a atencdo e
ao zelo do estado permanente de saude, pois, o cuidar da salde nos recobra atitudes
associadas a comportamentos e habitos saudaveis de manuten¢do do estado salutar (BOFF,
1999).

Os direitos e deveres no processo de cuidado do paciente que envolve o
cuidador familiar sdo perpassados pela historicidade das politicas publicas no Brasil, em
particular no ambito da saude, a qual ao longo dos tempos permanece marcada por fortes
tracos tradicionalistas, pautados em principios privados de atencdo curativa em detrimento
das intervencdes publicas preventivas, fato que fundamenta e explica os motivos pelos
quais, mesmo apos o0s ganhos advindos com a constitui¢do da satde como direito de todos,

assegurados na Carta Magna de 1988 e posterior normatizagdo do Sistema Unico de Sadde
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(SUS) na década de 1990. Ainda é presente nos cuidados de saude a tendéncia
conservadora de perceber o usuario dos servi¢cos em partes isoladas e ndo em sua totalidade
(ARRETCHE, 2000a).

Segue a autora destacando que, esta forma de percepcdo recortada da
realidade ndo é algo particularizado da area da salde, sendo também perceptivel na vida
em sociedade como um todo, nas diversas esferas de relacionamentos sociais pautadas,
sobretudo, em uma ideologia capitalista, onde o individual sempre se sobrepunha ao
coletivo, e, a tudo, que pudesse ser sindbnimo de pensar a realidade em sua totalidade.

Pensamento, que posteriormente veio a ser questionado ndao como um
pensamento critico organizado pela sociedade, mas, como uma forma ineficiente de se
manter o desenvolvimento econémico crescente até entdo (ARRETCHE, 2000a).

Partindo deste principio torna-se primordial a apreensdo deste termo ao
se tratar de cuidado em processos de saude, em particular os associados a usuarios
oncoldégicos, que requerem cuidado especializado, pois o cuidado apesar de ter um uso
bastante distinto no sentido técnico dos processos de trabalho é muitas vezes confundido,
com os demais conceitos validados pelo senso comum de forma generalizada.

Nesta area é imposto direta e indiretamente, como responsabilidade da
familia o sucesso do tratamento, em particular a uma cuidadora familiar, cabendo a esta,
todo o suporte de protecdo no ambito familiar e hospitalar, refletindo no tratamento a sua
fragilidade devido a sobrecarga a que sdo expostas por conta da enfermidade de um
familiar, sendo exigida a sua cooperacdo ativa nos processos de trabalho da equipe de
salde, enquanto cuidadora direta (CARVALHO, 2008).

Neste contexto, o capitulo é norteado pela reflexdo critica acerca da
relacdo do cuidador familiar envolvido no processo de cuidado em salde da crianca

enferma, ao buscar desvelar os determinantes historicos e sociais que 0 inserem no
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processo de servicos em saude, em virtude da ineréncia capitalista, que caracteriza o
desenvolvimento dos cuidados em saude e a constituicdo das politicas publicas neste

ambito em nosso pais.

1.1 Reflexdes Criticas sobre o Processo de Cuidado em Saude e Politicas
Publicas de Saude no Brasil

A anélise do desenvolvimento e constituicdo das politicas publicas de
satde no Brasil é imprescindivel para apreender a complexidade do conceito de cuidado
em saude vigente em nossa sociedade, tendo em vista, que esse marco historico, molda,
ndo apenas, as praticas dos servicos de salde, mas, a dindmica econdmica dos mesmos.

O cuidado em saude publica pautado numa ideologia neoliberal de
prestacdo de servicos passa a considerar o proprio usuario como parte de Seus recursos
humanos, caracterizando uma forma de trabalho gratuita integrada ao trabalho remunerado
dos profissionais da area.

Mecanismo indispensavel ao sucesso do atendimento, no que concerne,
ndo so, aos atos e efeitos Gteis dos servi¢os em salde, mas expansdo de sua lucratividade,
tendo em vista que, esta invasibilidade a qual o cuidador familiar esta exposto, ndo reduz a
sua imprescindibilidade no bom andamento do cuidado institucional em salde.

Fundamenta Nogueira (1989) que o processo de prestagdo de servigo em
salde publica se assenta na complexidade do conceito de servi¢o, contrapondo-se, a
compreenséo leiga do termo, pois, a forma como se organiza enquanto trabalho produtivo
assemelha-se a producdo industrial ao submeter o conjunto de atos a uma adequagéo
técnica subordinada as particularidades do consumidor. Em outras palavras, tratando-se

especificamente dos servigos de satde publica, condicionam esses servigos as necessidades
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humanas gerando valor-de-uso mediatizado pela subjetividade do consumidor (usuario dos
servigos), visto como, fator indispensavel no processo de circulacdo de mercadorias e
dinheiro através da prestacdo de servico indireto.

Argumenta ainda o autor, que os servicos publicos de saude sdo hoje um
importante setor de acumulacdo capitalista, propulsor de lucros ao se organizar e se
conduzir economicamente como um ramo da atividade capitalista, seja através da absorcao

de mao-de-obra remunerada ou gratuita, o que significa conforme o autor, que:

[...] h& duas alternativas de anélise: considerar os servigos em geral, na
sociedade moderna, como apenas mais um ramo de atividade que se
agrega a dindmica da acumulagdo capitalista; ou considerar que a
proeminéncia atual dos servigos é indicadora de uma mudanga mais
profunda na prépria natureza do capitalismo. Se reconhecida a validade
da segunda interpretagdo, talvez o conceito de servico seja, em
consequéncia, tdo fundamental para demarcar 0 neocapitalismo, com suas
relacbes de producdo e classes sociais, como foi para Marx o conceito de
mercadoria no século X1X (Nogueira, 1989, p.3).

Sobre este ponto de vista, segue o0 autor ressaltando que, apesar da
prestacdo de servico de consumo, em particular, dos servicos publicos de salde, ndo
configurar um produto igual ao derivado de relagdes de trabalho puramente industrial
(mercadoria em si), cujo valor-de-uso aparece previamente determinado no produto final,
assemelha-se a este, por definir-se como atividade produtiva.

Com base nesta perspectiva ele busca ir além das contribuicdes da teoria
de Marx, o qual define os servi¢cos de consumo como atividade ndo produtiva em sua
Teoria da Mais-Valia, relativizando-os aos servigos de producdo industrial, concebidos
como a Unica atividade produtiva, no contexto histérico de sua época, capazes de
movimentar a producdo e circulagdo mercadorias.

Esse carater desprezivel de valorizacdo dos servi¢os de consumo aparece

associado as formas de servicos existentes no século XIX, exercido de forma liberal por
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médicos, advogados, as escolas, empregados domésticos dentre outros considerados
secundarios em relacdo aos servicos de producdo, enquanto verdadeiros propulsores de
acumulacdo de capital (IDEM).

No Brasil conforme Pires (1998) em relacdo a pratica liberal de servicos
em saude, até o final do século XIX era exercida de forma relativamente independente por
religiosos, parteiras e voluntarias leigas, sendo, o domicilio do doente o espaco
privilegiado de prestacdo da assisténcia de salde, e, seus respectivos prestadores eram 0s
proprietarios dos meios de producdo (instrumentos) e também controladores do processo
de trabalho (ritmo de trabalho).

Afirma ainda este autor, que tais caracteristicas sofreram inflex6es ao
longo do tempo, decorrentes da logica do capital incipiente, de suas diversas formas de
organizacdo e gestdo do trabalho, decorrentes de seus avancos cientificos e tecnoldgicos
aplicados a saude, bem como, do posicionamento da sociedade em relacéo as adversidades
da constituicdo e desenvolvimento do capitalismo, principalmente, no enfrentamento dos
problemas de salde-doenca caracterizados por cada periodo de privilegiamento de
crescimento econdémico em detrimento de seu debate politico enquanto questéo social, ou
seja, os efeitos dessa atividade econdmica nos trabalhadores e populagdo que se aglomera
por conta dessas atividades.

No tocante a este posicionamento da sociedade civil, em prol da melhoria
na prestacdo dos servigos de saude no Brasil, observa-se, que a partir de 1920, devido as
reivindicacdes do movimento operario, os cuidados em saude passam a ter também um
cunho coletivo mediante intervencao estatal, iniciativa privada das empresas e contribuicao
dos trabalhadores, visando, sobretudo, a manutencdo do desenvolvimento da

industrializacdo no pais (PIRES, 1998, p.94):



26

Em 1923 como resposta parcial as reivindicagdes operérias do inicio do
século, estrutura-se a Previdéncia Social no pais, financiada pelos
trabalhadores, pelos patrdes e pelo estado. As politicas de abrangéncia
coletiva, junto com a estrutura previdenciéria e a assisténcia clinica,
individual e curativa existente desde o periodo colonial, constituem a
estrutura institucional de saude no pais, nas primeiras décadas deste
século.

No tocante a pressdo popular deste periodo Merlo (2001) concorda com
Pires (1998) ao ressaltar, que o operariado de forma organizada buscava enfrentar o
capitalismo, no entanto, acabou sendo freado pela regulamentagdo especifica da “protegao
social” aos trabalhadores, com destaque, para a cobertura dos acidentes de trabalho e férias
remuneradas através da estruturagdo da Previdéncia Social em 1923.

E impulsionada posteriormente em 1930 pela criacdo do Ministério do
Trabalho Industria e Comércio, e, consequente consolidacdo das Caixas de Assisténcia
(CAP’s) e os Institutos de Aposentadoria e Pensdes (IAP’s), que corresponderam aos novos
aparelhos de Estado de defesa dos sujeitos envolvidos diretamente com a dindmica de
acumulacdo capitalista, tendo em vista que, a cobertura da protecdo social possuia como
pressuposto o vinculo empregaticio.

Segue Pires (1998) destacando que neste mesmo ano, em 1930, cria-se 0
Ministério da Educacdo e Salde, e em 1953 surge o Ministério da Saide assumindo a
responsabilidade das a¢6es coletivas de cunho preventivo.

Em contrapartida, a assisténcia curativa permaneceu ligada ao sistema
previdenciario, apesar de nunca ter sido sua prioridade desde sua criacdo, ao suprimir o
cuidado médico das prioridades da dotacdo orcamentaria.

Paralelo a assisténcia curativa via previdéncia, institui¢cbes assistenciais
religiosas; medicos do regime privado e hospitais militares também exerciam esta fungéo

de cuidado curativo, enquanto que, curiosamente, a partir dos anos 50 o sistema
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previdenciario tornava-se uma maquina de prestacdo e financiamento de atencdo clinica
individual, firmando como lécus dessa pratica assistencial os consultérios medicos.

Com base nesta realidade de prestacdo de servicos em saude, 0S
profissionais independentes, que no século anterior foram absorvidos pela existéncia de
uma hegemonia médica — responsavel pela regulamentacdo profissional através da
formacédo e da pratica dos profissionais liberais dos servigos de saude ao controlar e
organizar essa assisténcia a partir da emergéncia das primeiras escolas e universidades de
salde.

Sendo que seus precursores se defrontam a partir da década de 1950 com
as novas configuracGes dos servicos de salde, até entdo, limitados ao domicilio e ao
consultério médico passaram de forma cautelosa, a exercer a préatica terapéutica, estando
esta, apesar do aumento do gquantitativo de cirurgias, condicionada mais ao discernimento
do médico com base em sua intuicdo, que as possibilidades de controle de infeccbes e
avancos das técnicas anestésicas em desenvolvimento nesse periodo (PIRES, 1998).

Neste contexto, segue o0 autor ressaltando que o hospital vai se
consolidando como espaco de acomodacdo de processos distintos de trabalho em salde: o
trabalho independente (liberal) e o trabalho coletivo (assalariado), assim como, o paciente
e seu tratamento séo vistos na perspectiva da individualidade.

E nessa perspectiva, que Nogueira (1989) reafirma a relevancia das
contribuicbes de Marx, enquanto base de analise das polémicas em torno do trabalho
produtivo e improdutivo, sendo este, o ponto de partida para a discussdao da categoria
trabalho no contexto do novo mundo dos servigos, ao desvelar as semelhancas e diferencas
com pensamento liberal, que norteou o processo de acumulacéo capitalista do seculo XIX,
sendo reconfigurado pelo neoliberalismo e suas formas de perpetuacdo econémica no

seéculo XX e XXI.
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Por outro lado, infere Arretche (2000a) que ndo se deve perder de vista
que, as relacdes de mercado e suas exigéncias de rentabilidade econdbmica desempenham
papel norteador de condicionantes da natureza das politicas sociais desde sua génese a
atualidade, contrapondo-se contemporaneamente a protecéo social constituida como direito
de cidadania. Direitos constituidos mediante a pressao dos movimentos sociais em busca
da melhoria da qualidade de vida da classe trabalhadora e os diversos posicionamentos do
Estado as demandas expressas pela questdo social, em particular, no &mbito da saude.

Ressalta Santos (2002, p.21) que:

SO héa politicas sociais, porque a politica dominante é antissocial. Se a
politica que n6s temos fosse, ela propria, uma politica social, no seu
conjunto, nds ndo precisariamos de politicas sociais, no sentindo restrito
de que delas falamos.

Neste contexto aponta ainda o autor, que a politica social global é um
ponto digno de consideragdo, tendo em vista, 0 modo como as agéncias financeiras, tais
como, o Banco Mundial e Fundo Monetério Internacional influenciam na natureza e na
conducdo das politicas econémicas de cada pais sob pena de ndo terem acesso ao crédito
internacional.

E esta globalizacdo de alta intensidade, que impera nos anos 50 e 60,
através do modelo impositivo das agéncias financeiras, sendo que, o Estado de Bem-Estar
surge como um produto do pacto entre Estado, capital e trabalho com a finalidade de criar
relagbes ndo mercantis que conviva lado a lado com a economia de mercado nos paises do

primeiro mundo.

As politicas sociais sdo interacbes ndo mercantis, isto é se eu tenho um
filho e quero manda-lo para a escola e nao tenho dinheiro, de duas uma:
se estou numa situacdo de mercado ndo o posso mandar para escola,
porque ndo tenho dinheiro para pagar a escola; se houver uma escola
publica eu posso manda-lo, porque com escola publica esta interacdo ndo
é mercantil. Se eu tiver doente e n&o tiver dinheiro e ndo houver saude



29

publica, a interacdo é mercantil: ndo tenho acesso a salde porque ndo
tenho dinheiro; se for uma interagdo ndo mercantil entdo eu tenho acesso
a saude, através de um sistema nacional de saude, da salde publica
(IDEM, p.24).

Neste sentido, conforme autor as politicas sociais tratadas em termos
nacionais durante o século XX, ao serem associadas a um carater transnacional
impulsionada pelo conceito de globalizagdo, expressam as vontades impostas pelas
agéncias financeiras, incentivando a expansao de politicas dominantes submetidas a logica
do lucro.

A democracia em voga proposta pelo capitalismo representa o retrato
decadente do Estado que permite que o mercado o regule, mantendo-se na defensiva e
distante do fundamento da cidadania, a qual estd a mercé da “necessidade” e “pressdo” dos
movimentos sociais e sindicais em sua maioria desarticulados, enquanto mecanismo de
defesa das politicas sociais, devido as auséncia da sociedade civil no fortalecimento da
ideia e efetivagéo da cidadania no contexto contemporaneo (SANTOS, 2002).

Tanto Nogueira (1998), Arretche (2000a), Santos (2002) apontam que na
contemporaneidade, sob a luz da reinvencdo do liberalismo promovido pelos neoliberais,
as politicas sociais, nada mais sdo que, a necessidade de legitimidade do capitalismo frente
distintas crises historicas e ciclicas do capital, em cujo embate econémico e politico, o
centro da discussé@o € a politica social, desde a Segunda Guerra Mundial com o Welfare
State, que surge como estratégia do capital de autorregulacdo da crise do mercado e
resposta as reivindicagfes dos movimentos sociais.

E perceptivel ao longo da anlise, que o desenvolvimento da prestacio de
servigos em saude no Brasil é inerente a contextualizacdo historica da logica capitalista e
suas diversas formas de organizacdo e gestdo do trabalho, pois de acordo com o0s avangos

cientificos e tecnoldgicos moldam respostas “validas” a pressdao dos movimentos sociais,
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visualizados pelo poder publico como “desordem eminente” € risco ao progresso
econémico da sociedade (PIRES, 1998).

Conforme ressalta, este autor:

A estrutura de servicos de salde é resultado, de um lado, da pressdo dos
trabalhadores por direitos minimos de cidadania, e, de outro, da
necessidade de forca de trabalho em condi¢Bes de integrar o processo
produtivo. Mas, apesar das conquistas de ampliacdo da disponibilidade
dos servicos publicos de satde, o quadro real é de desigualdade no acesso
aos servicos de saude, seja no modelo das agdes coletivas de cunho
preventivo do inicio do século, seja no modelo curativo, individual e
hospitalar sustentado pela previdéncia social a partir dos anos 50. Este
novo modelo, que se mantém até hoje, privilegia o tratamento do corpo
doente, no espaco hospitalar (p.96).

As conquistas existentes na estrutura dos servicos de saude se
apresentarem deficitarias e reduzidas a um modelo de privilegiamento do corpo doente,
sendo que devem ser apreendida como uma conquista da pressdo dos trabalhadores, e
como tal se constituem em direito de cidadania, que devemos lutar pela sua efetivacdo de
fato.

Contextualiza Arretche (2000a) que durante o periodo militar o Brasil
vivenciava a primeira reforma estatal, cuja gestdo das politicas sociais adquiriu um caréater
unitario estruturado na destituicdo da autonomia politica das relacdes intergovernamentais,
que sob poder da esfera federal permaneceram passiveis a indicacdo da cupula militar,
responsavel pela centralizagdo administrativa e financeira das acbes governamentais
derivada de sua exclusividade, enquanto autoridade politica imposta.

Enfatiza a autora ainda que sob influéncia deste contexto sociopolitico,
consolida-se o Sistema Brasileiro de Prote¢do Social fragmentado e fragilizado pela
auséncia de autonomia dos governos estaduais e municipais na conducdo e cobertura dos
servigos, e, ndo obstante, pela implementagéo da assisténcia de salde por organizagdes de

cunho privado sob incentivo fiscal e financeiro do governo federal.
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Sobre esta conjuntura, alude Nogueira (2004) que o paradoxo existente
entre o Estado provedor e Estado destituidor de autonomia politica ofereceu subsidios e
terreno fértil, em meados do governo militar, para 0 movimento da segunda geracdo de
reforma do Estado pautado em sua ineficacia no enfrentamento da questéo social, agravada
pela onda ciclica de crise financeira e 0s parcos avangos no campo social, reafirmando, a
emergente “necessidade” de reconfigurar a gestdo das politicas publicas com base na

valorizagdo da intervencao decisiva do mercado e enxugamento da maguina estatal.

A ideia mesma de que se fazia necessaria uma reforma inevitavel
cristalizou-se na opinido publica balizada pelo argumento de que seria
preciso preparar 0 pais e ajustar sua economia para a nova
competitividade internacional, recuperando o tempo perdido nas décadas
anteriores, em que se teria vivido sob as asas de um estado gigantesco,
ineficiente e perduldrio. Em nome da necessidade de acertar as contas
com a ‘Era Vargas’, pds-se em curso um ciclo reformador voltado para a
dimensdo fiscal, financeira e patrimonial do Estado. Combinando-se com
uma desvalorizacdo da politica que parece brotar préprias estruturas do
mundo globalizado, a vida democratica ndo avangou tanto como sugeria
sua dimenséo formal (IDEM, p.38).

Com base no dialogo entre os autores referenciados acima, observa-se a
existéncia de um reformismo passivo, ndo fundamentado em uma consciéncia politica
subjetiva de emancipacdo dos direitos sociais, sedimentada em principios de cidadania,
enguanto mobilizacdo e participacdo social, perdurando na teoria, a primordial atribuicdo
do poder democratico da sociedade civil: o embate decisério na garantia de politicas
pUblicas eficazes, eficientes e prioritarias a dimensdo social posta, em detrimento aos
interesses financeiros do mercado.

Infere Arretche (2000a) que a reforma pelo alto, adaptativa, privada de
direcionalidade da questdo social como questdo de politica puablica, ao privilegiar
transformacfes na gestdo financeira e administrativa, camufla o propdsito gerencial da

reforma, ao divulgar, uma proposta enganosa “legitimagdo” de uma cultura “democratico-
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participativa”, que na verdade, hipervaloriza o mercado visando ampliar sua dimensao
instrumental em prejuizo a relevancia subjetiva do protagonismo social da sociedade civil.

Ressalta ainda a autora, que desse modo se presencia a deslegitimacédo do
papel do Estado perante a sociedade de civil, a qual passa a vé-lo de forma irresponsavel e
ineficiente, apostando no mercado todas as possibilidades de reversdo da crise através da
expansdo econdmica, da revaloriza¢do do emprego e incentivo ao crescimento da renda no
pais, que na pratica, configurou, durante este século XXI, um sério agravamento da
questdo social, em contraposicao, ao processo de propositura do reformismo, no Brasil e
em outros paises da América Latina, expostos ao duplo esquecimento: o da regulacéo e
protecdo do Estado e o das promessas do mercado.

Para a autora, 0 presente contexto pde em xeque as bases do reformismo
da década de 1980 devido seu baixo alcance de sua performance mercadoldgica

antidemocratica:

[...] a obtengdo de ganhos consistentes em termos da moldagem do
amparato administrativo publico, de assimilacdo das novas modalidades
de gerenciamento e organizagdo, do correto dimensionamento do
aparelho estatal, caminha junto com a obtencdo de ganhos consistentes na
dimensdo ético-politica do Estado, ou seja, do Estado ndo como 6nus,
mas como parédmetro de convivéncia civilizada. [...] Do mesmo modo, 0
cidaddo que utiliza os servigos puablicos ndo estara particularmente
interessado na melhoria dos préprios servicos ou em ser legal as agéncias
estatais se ndo se sentir vinculado a um Estado e integrante de uma
comunidade politica (IDEM, p. 49).

Ao conduzir esta analise de conjuntura do reformismo estatal para o
campo dos servigos de satde no Brasil, torna-se explicita sua implicagdo nos processos de
cuidado em salde, no que alude a prestacdo dos servicos, até entdo, caracterizado como
dual e seletivo, pois, de um lado os servigcos de saide publica de carater prioritariamente
preventivo e secundariamente curativo eram dirigidos a populacdo em geral sob-

responsabilidade do Ministério da Salde e Secretarias e 6rgdo de Estado e Municipio,
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ainda que de forma assistencial, enquanto que, o Instituto Nacional de Previdéncia Social
(INPS), cujo atendimento médico curativo estava vinculado e restrito a contribuicdo do
trabalhador segurado, ndo consistia um direito universal (ARRETCHE, 2000a).

Destaca Nogueira (1989) que partir da decada 1970 o modelo assistencial
em saude comeca a apresentar sinais claros da crise e compativeis com a decadéncia
econdmica e politica da época. E dentre as principais mudancgas no espaco institucional e

organizacional, destacam-se:

Em 1977 a criagdo do Sistema Nacional de Previdéncia e Assisténcia
Social (SIMPAS), gerido pelo Ministério da Previdéncia e Assisténcia
Social (MPAS) e defini-se o Instituto Nacional de Assisténcia Médica e
Previdéncia Social (INAMPS) como o responsavel pela assisténcia
médica. Nos anos 80 emergem modelos alternativos de organizagdo dos
servicos de salide, como o PREV- SAUDE, as Acdes Integradas de Saude
(AIS), o Sistema Unificado e Descentralizado de Saude (SUDS) (IDEM,
p.97).

Observa-se segundo Arretche (2000b) como um dos principais fatores
dessas mudangas, a inversdo da natureza dos servi¢cos em saude de cunho preventivo para o
curativo devido aos parcos investimentos do governo no setor publico de saude e ao
fortalecimento da medicina curativa via modelo de salde privado na prestacdo desse tipo
de atendimento, que a partir da década de 1980, passa a absorver a maioria dos recursos
destinados a salde publica, ao financiar e credenciar o setor privado para a prestacao
desses servicos via convénios. Embora, em contrapartida, enquanto servi¢co publico
continuasse a prestar precarios atendimentos de salde & populacdo, ainda permanece
caracterizado pela massificacdo centralizadora do acesso aos servigos médicos, em favor,
de sua predominancia no setor privado.

Deste modo, assim como outros setores de servicos, o cuidado em salde
sofreu as inflexdes das “exigéncias” dos novos tempos globalizados e dos problemas

fiscais do Estado, o que implicou na busca de alternativa para a crise — latente na década de
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1980 pds-milagre econébmico — via pressupostos do processo de democratizacdo nos anos
80.

Cabe nesse contexto retomar as contribuic@es criticas de Campos (1992)
acerca dessa expressiva demanda do setor privado na atualidade, mesmo apds o Sistema

Unico de Satde (SUS) via processo de descentralizagio:

A drea publica, no Brasil, opera diretamente com 20% dos hospitais,
realiza de 2 a 3 milhGes de internacGes por ano e ainda compra
7,5milhGes dos servigos privados contratados pelo SUS. Teoricamente
essa imensa rede de unidades proprias e contratadas deveria garantir
assisténcia hospitalar e urgéncia a 80% da populagéo brasileira. [...] em
termos de atendimento ambulatorial o SUS realiza 86,1% das consultas
médicas basicas. [...] No entanto, ainda é grande o peso dos servicos
privados no atendimento da demanda supostamente classificada como
urgéncia: 45,9% desses procedimentos (p.91).

Segue o autor frisando que a maioria desses atendimentos demandados
aos servicos de urgéncia do setor privado via convénio, ndo caracterizam essencialmente
uma demanda de urgéncia, mas devido as insuficiéncias do carater preventivo, subsidiado
pela atencdo basica e atendimento ambulatorial, no que concerne, principalmente, ao
diagndstico e tratamento em tempo habil, tende a ser absorvido pelo atendimento pronto-
socorros publicos e privados.

J& que, apenas 0s servigos publicos de urgéncia, ndo possuem capacidade
de absorver o quantitativo demandado, “necessitando”, da contrapartida do setor privado,
gue na realidade, através de um sistema de pronto-atendimento ineficiente de estrutura,
instrumento e recursos humanos para 0s servicos de atencdo as emergéncias, possuem uma
eficacia relativa, e, numa espécie de pseudoatendimento a essas demandas, restringem-se
em magquinas de produzir consultas e, alivio de algum sofrimento imediato.

E inegavel que a presente conquista social nesse ambito teve momentos

historicos importantes ao longo da historia econémica, politica e social da sociedade
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brasileira, porém, sua descricdo minuciosa ndo é pretensio da presente anélise, ndo por se
constituir em fatos irrelevantes, mas, por nos atermos aos marcos historicos de analise dos
direitos e garantias fundamentais no campo da satde que norteiam a prestacdo do cuidado
em saude, até hoje, tracada pelo processo de descentralizacdo em direcdo aos municipios
(CAMPOS, 1992).

Destaca-se nesse sentido, o debate travado na VIII Conferéncia Nacional
de Saude em 1986, que contou com a participacdo de atores do Movimento Sanitarista
(dentre os quais representantes do movimento popular e profissionais de saude) articulados
desde meados dos anos 70 com o intento de concretizar a garantia da universalidade do
direito a saide com base nas experiéncias vividas no SUDS (Sistema Unico
Descentralizado de Salde) aprovado em 19872 que culminou com a aprovacdo da
Constituicao de 1988 em seu Art. 194 e Art. 196, ambos destacando em linhas gerais, que a
salde constituira o tripé da seguridade social, ao lado da previdéncia e assisténcia social
(MERLO, 2001).

Porém, dar-se-ia por encerrado a dualidade entre medicina previdenciaria
e a politica nacional de salde, sendo a saude um direito de todos e dever do Estado,
responsavel direto pelas a¢des que visem a reducdo do risco de doencas, outros agravos e 0

devido acesso para efetivacdo de sua promocao e recuperagéo (IDEM).

! Recomenda-se para o aprofundamento detalhado sobre as bases histéricas de consolidagdo do

Sistema de Salde hoje vigente no pais, as contribui¢des bibliograficas de: ARRETCHE. O SUS e a
Municipalizacdo da Politica Nacional de Atencdo a Saude. In: Estado Federativo e Politicas Sociais:
Determinantes da Descentraliza¢do. Rio de Janeiro: Revan, 2000b.

2 O Sistema Unico Descentralizado de Sadde) tragava a experiéncia de um sistema conveniado com a

prestacdo de servicos do INAMPS (Instituto Nacional de Assisténcia Médica e Previdéncia Social), sendo
gue, as Secretarias Estaduais de Salde passaram a rede propria do INAMPS e parte da rede privada
conveniada, refletindo sobre o INAMPS grande parte da centralizagdo de seu poder decisério (ARRETCHE,
2000a).
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Com referéncia em Arretche (2000a), a decorrente implementacdo do
SUS (Sistema Unico de Satde) a partir da década de 1990 traz em seu bojo a extingdo da
centralizacdo decisoria e operacional da salde enquanto legado do periodo do Regime
Militar.

Segue a autora destacando que, 0 movimento de consolidacdo do SUS,
iniciado em meados da década de 1980, expressa a mais importante reforma social ocorrida
naquela época ao redesenhar o modelo de prestacdo dos servicos de saude do pais.

Redefinindo com base no processo de descentralizacdo as funcdes a
serem desenvolvidas por cada esfera de governo, tendo como destaque, a legalizacdo da
municipalizacdo dos servicos, ao transferir aos municipios a responsabilidade pela

prestacdo da maioria dos atendimentos basicos.

Assim, a Constituicio de 1988 estabeleceu as regras para a
institucionalizagdo de um novo modelo de saide. Estabeleceu-se, por
regra constitucional, que o Sistema Nacional de Saude deveria ser
universal, hierarquizado, pablico e com comando Unico em cada esfera de
governo. Além disso, a unificagdo dos 6rgdos publicos de satde dos trés
niveis de governo, em um sistema nacional hierarquizado, bem como a
decisdo de que a atuacdo do setor privado seja complementar & cobertura
ofertada pelo setor publico, implicaram em profundo redesenho dos
mecanismos operacionais até entdo vigentes (IDEM, p.203).

No entanto, mesmo amparado ao longo dos anos 90 em uma intensa
negociacdo de normatizacdo e institucionalizacdo®, o processo de descentralizacdo,
continua a apresentar na atualidade grandes deficiéncias de operacionalizagdo das
conquistas adquiridas na prestacdo dos servicos de saude (ARRETCHE, 2000a).

Destaca Campos (1992) que a descentralizacdo inacabada e a suposta

existéncia de um comando Unico em cada esfera de governo ndo criam condigdes de

3 Destaca-se além da Constituicdo de 1988; a Lei 8.8080/1990 conhecida como Lei organica da

Satide; a Lei 8.142/1990, que estabelece as formas de participagdo comunitéria e as condi¢des e formas de
recurso entre as esferas de governo; e, as Normas Operacionais Basicas (NOBs) responsaveis pela construgdo
da engenharia administrativa do Sistema Unico de Sadde.
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superacdo do predominio da logica neoliberal sob a prestacdo dos servigos de saude, pois, a
unificacdo parcial e a municipalizacdo incompleta, ndo viabilizou de fato, a alteracdo da
dupla vinculacdo dos prestadores de servico de salde ao Estado e ao setor privado.

Infere ainda este autor que propria vigilancia epidemiologica e sanitéria,
salde do trabalhador e controle de endemias, ndo aparece claramente como iniciativas de
unificacdo da atencdo basica, e quando implementadas por esta esfera de governo ocorrem
de forma precéria e confusa, devido a autonomia relativa do nivel local, que, devido a
omissdo do Sistema Unico de Saude (SUS) se tornaram os responsaveis diretos pela
visibilidade do fracasso do sistema perante a opinido publica.

Sobre esta analise, também aduz Monnerat (2002) que mesmo a proposta
de descentralizacdo apresenta em sua constituicdo auséncia de clareza na explicitacdo de
suas propostas, pois ao invés de ser absorvida como universalizacao dos direitos através do
compartilhamento de competéncias entre as esferas de governo culminou como mera
transferéncia de responsabilidades da prestacdo de servicos, em particular, a rede
municipal. E que devido a auséncia de estrutura para desempenhar suas atribuicfes, em
particular, pelo massificador critério de gestdo e repasse de recursos a esta esfera, reflete,
na inoperancia dos principios basicos do SUS forjado em um processo de municipalizacao
ineficiente.

Segue a autora ressaltando que atualmente, 0os municipios possuem
reconhecimento de fato da gama de servigos ambulatoriais expandidos em sua rede. Porém,
ainda é insuficiente o investimento em amparatos e instrumentos voltados para 0s servigos
especializados — exames mais complexos e criagdo Unidades de Terapia Intensiva para
atender certos tipos de cirurgia — 0 que expressa uma demanda crescente devido a propria
expansdo da rede basica na perspectiva de acesso a atengédo a salde, que por sua vez, ndo

supre esta demanda de forma eficaz.
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Contudo, o nivel normativo ndo ha ddvidas que o Sistema Unico de
Saude (SUS) representa um ganho coletivo, efetivado por forte mobilizacdo social
objetivando uma nova politica de saude através do Movimento da Reforma Sanitéria,
caracterizado por elos de alianca politica na luta pelo direito a saude, a criacdo de
instrumentos de gestdo democratica e controle social sobre o sistema de saude. Porém, é
impossivel tornar todos saudaveis por forca da legislacéo, tendo em vista, que os direitos

sdo declarados, mas as garantias devem ser estabelecidas (MONNERAT, 2002).

1.2 O cuidado em saude da criancga e Controle do cancer infantil no Brasil

A definicdo consensual de um conceito universal de satde sempre foi um
ponto de grande discussdo na historia da humanidade, sendo o processo salde-doenca,
continuamente perpassado pelos desafios do cuidado em saude.

As primeiras praticas de cuidado em saude, no controle de doencas, que
conhecemos hoje como degenerativas aparece na Europa ao longo da Idade Média sobre o
dominio das ordens religiosas, responsaveis pela administracdo dos hospitais como espaco
de abrigo e conforto para os doentes, ja que, doencas de contagio como a lepra eram
consideradas como providéncia divina, sendo 0 seu contégio, ocasionado pelo contato
entre 0s corpos, cuja agdo, era considerada uma evidéncia pecaminosa (SCLIAR,

2007,p.31):

[...] O doente era isolado até a cura, um procedimento que o cristianismo
manterd e ampliard: o leproso era considerado morto e rezado a missa de
corpo presente, ap6s o que ele era proibido de ter contato com outras
pessoas ou enviado para um leprosério. Este tipo de estabelecimento era
muito comum na Idade Média, em parte porque o rotulo de lepra era
frequente, sem dlvida abrangendo numerosas outras doengas.
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No Brasil em similitude com Europa, data de meados da Idade Moderna,

conforme Del Priori (1991) apud Moreira Leite (1984) as a¢des de cuidado, inclusive os de

saude realizados pela Igreja Catolica, junto as criangas abandonadas na “Roda dos

Expostos”.

A Roda dos Expostos foi uma instituigdo que existiu e foi extinta na
Franca, que existiu em Portugal e foi trazida para o Brasil no século
XVIII. Os governantes a criavam com o objetivo de salvar a vida de
recém-nascidos abandonados, para encaminha-los depois para trabalhos
produtivos e forcados. Foi uma das iniciativas sociais de orientar a
populacdo pobre no sentido de transforma-la em classe trabalhadora e
afasta-la da perigosa camada envolvida na prostituicdo e na vadiagem
(IDEM, p. 50).

Segue Del Priori (1991) destacando que os Hospitais dos expostos ou

asilo de criangas abandonadas possuia uma “Roda” — dividida em quatro partes

triangulares — a qual no lugar de uma janela, que dava face para rua, girava em um eixo

vertical, constituindo-se o local onde eram depositadas e/ou deixadas as criangas ainda

recém-nascidas pelas maes.

O edificio d& para a calgada e nada indica em sua fachada para que serve
a ndo ser, talvez, o lugar onde as criangas sdo depositadas; e isso néo
chama a atencdo do transeunte que ndo conhece o edificio, por que o vdo
na parede mal aparece. O que parece ser um vao estreito e ligeiramente
oval na parede, numa moldura de pedra, é a parte exterior da "roda", uma
espécie de mecanismo giratério com trés lados abertos na parte inferior.
O lado externo fecha firmemente e é preciso um puxao firme para gira-lo
e abrir as prateleiras para a rua. Quando se faz isso, um recém-nascido
pode ser colocado numa das prateleiras; e quando a roda gira de novo, a
crianca € introduzida no interior do asilo, no que se poderia chamar de
recepcdo e a0 mesmo tempo soa um sino bem alto. Uma Irm& de
Caridade ou uma criada imediatamente aparece e pega o0 recém-nascido; e
a fim de preservar sua identidade para alguma finalidade futura, registra
imediatamente a hora exata de recebimento, o sexo, condicdes fisicas e a
roupa. As vezes, a mie pregou na roupa 0 nome que queria lhe dar e esse
desejo € em geral obedecido. Ninguém sabe, nem se importa com quem
deixou a crianga. A propria construcdo da roda foi feita para manter o
segredo (IDEM, p. 56).
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Segue a autora destacando que, por este motivo era bastante polémica a
discussao em torno da “Roda dos Expostos”, que para alguns refletia o mero estimulo a
licenciosidade e irresponsabilidade dos pais, bem como, o incentivo a desumanizacéo. Para
outros, era vista como possibilidade de preservacdo da vida de muitas criancas, evitando

assim o infanticidio atraves da pratica do cuidado institucionalizada pela Igreja.

Muitos dos expostos sdo colocados na Roda, cheios de doencas, com
febre ou, mais frequentemente, com uma espécie de comichdo chamada
sarna, que lhes é frequentemente fatal. Por outro lado aparecem também
criangas mortas, a fim de que sejam decentemente enterradas (IDEM,
p.53).

Conforme se observa € possivel afirmar que no Brasil a prética do
“cuidado em saude” voltado a crianga surge como estratégia de contengdo dos agravos
sociais pelas ac¢des de filantropia e caridade cristd em resposta a auséncia do Estado, no
que concernem, as problematicas sociais que levam as mées deste periodo a abandonarem
seus filhos na porta das institui¢des religiosas (DEL PRIORI, 1991).

Vale ressaltar que, conforme Moreira Leite (1984) apud Del Priori (1991)
esta pratica do cuidado em saude as criangas deste periodo eram realizadas de forma
precéria e em conformidade com as possibilidades financeiras destas institui¢6es religiosas

e filantropicas.

Trata-se da aglomeracdo no que foi a instituicdo anterior as atuais
creches. A aglomeracdo urbana sempre provocou surtos epidémicos de
maior ou menor gravidade. A aglomeragdo de recém-nascidos e criancas
nas mesmas salas, frequentemente sem o arejamento adequado,
propiciava o agravamento de todas as demais condigdes de intensificacdo
da mortalidade infantil (IDEM, p.59).

A presente realidade destas instituicbes ndo se diferencia das condicoes

de vida das populacbes pobres do periodo com pouca ou nenhuma condicdo de
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sobrevivéncia. No seio de suas familias as criancas ndo estavam livres de se tornarem
estatisticas da mortalidade infantil, devido as péssimas condicGes sanitarias que
possibilitavam a disseminacao de doencas endémicas e epidémicas (DEL PRIORE, 1991).

E esclarece que,

De um lado, a mobilidade da populacéo de baixa ou nenhuma renda para
locais sujeitos a epidemias ou endemias, que quando se tratava de difteria
disenteria bacilar ou variola afetava profundamente a populacdo dos
recém-nascidos até 2 anos. Ligada a essas condicdes, havia a qualidade
da dgua de abastecimento da populacdo, as vezes proveniente de pogos
rasos facilmente contamindveis e que se tornavam insalubres durante o
verdo. As aguas paradas nas vielas, ao redor das casas, eram aqui os focos
de transmissores da febre amarela, que tantas vitimas fez em toda a
populagéo antes das medidas saneadoras de Oswaldo Cruz (IDEM, p.58).

Nesta perspetiva, destaca Scliar® (2007) que cenérios de intervencdes
estatais tendem a se repetir ou apresentar fortes tracos histéricos inerentes a intervencgdes
realizadas em conjunturas anteriores, principalmente, pela preponderancia do econémico
sobre a questdo da saude.

Ainda conforme o autor, o controle de doengas, em particular o cancer no
Brasil é inerente aos distintos contextos culturais, sociais, politicos e econémicos
vivenciados pelo pais ao longo de sua historia, sendo reflexo da conjuntura historica
mundial e de sua constante busca de um conceito de saude.

Neste interim as primeiras acOes de combate ao Céncer no Brasil,
conforme dados historicos disponibilizados pela Fiocruz (2011) data de 1872.

Sendo registrada por oftalmologistas a primeira informacdo sobre o

controle do céncer através de sua observacdo sobre a transmissibilidade hereditaria da

4 Moacyr Jaime Scliar (Porto Alegre, 23 de marco de 1937— Porto Alegre, 27 de fevereiro de 2011)

formado em medicina trabalhou como especialista em salde publica e como professor da Universidade
Federal de Ciéncias da Salde de Porto Alegre (UFCSPA).
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doenca, assim como, criado em 1911 o Departamento Nacional de Saude Publica (DNSP)
com acdes direcionadas a Inspetoria da Lepra e Doencas Venéreas (SCLIAR, 2007).

Ainda conforme o historico da Fiocruz (2011) é criado no Brasil em 1919
a primeira instancia de Saude Publica, o Departamento Nacional de Saude Publica
(DNSP), com a finalidade de ampliar os servicos sanitarios federais direcionados ao cancer
através de acdes de inspetoria da Lepra e Doencas Venéreas.

A presente iniciativa representa o marco inicial da intervencdo do Estado
sobre a problematica do cancer, e desde entédo, suas a¢des tendem a ampliacdo, sendo que,
as primeiras propostas para a organizacdo de uma rede de atuacao nacional contra o cancer
surgiu em 1935 no | Congresso de Cancer realizado no Rio de Janeiro (IDEM).

E na década de 1920 que a incidéncia do cancer comeca a intensificar a
preocupacdo do governo brasileiro, devido altas taxas de mortalidade, principalmente,
entre os operarios que trabalhavam em contato com substancia de alcatrdo, resinas,
parafinas e anilinas, conforme registros precarios, de quantitativos realizados a época na
Casa de Misericérdia do Distrito Federal, sendo inaugurado em 1922 o Instituto do Radium
em Belo Horizonte, Minas Gerais (BRASIL, 2006).

No entanto, € na década de 1930 que paralelo a expansdo das novas
tecnologias de enfrentamento das neoplasias, como as eletrocirurgias, Raios X e Radium,
que o cancer passa ser discutido como problema de satde publica, migrando do campo de
onus exclusivo da area médica (IDEM).

E importante destacar que sdo parcos os estudos cientificos e as
referéncias bibliogréaficas da primeira metade do século XX sobre a gestdo das politicas
publicas voltadas para a infancia no Brasil, em particular, sobre as acdes de controle ao
cancer infantil. Mas é possivel detectarmos acbes de salde na area da infancia que

demonstram as preocupaces do Estado com a prevencéo da saude da crianca e da mulher.
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Nesta perspetiva, podemos apontar, conforme o Ministério da Saude que

a area da saude da crianca, sempre esteve atrelada a saude da mulher, almejando agdes de

cuidado integral a mulher, recém-nascido e familia:

O primeiro Programa Estatal de Protecdo a Maternidade, a Infancia e a
Adolescéncia de que se tem noticia foi instituido durante o Estado Novo
(1937/1945). As atividades desse programa eram desenvolvidas pelo
Departamento Nacional de Salde do Ministério da Educacdo e Saude
(MES), por intermédio da Divisdo de Amparo a Maternidade e a Infancia
(BRASIL, 20114, p.9).

Segue destacando que, a partir de 1940 com a criacdo do Departamento

Nacional da Crianca (DNCr) pelo presidente Getalio Vargas, tal programa passa a ser de

sua competéncia de gestdo, conforme Decreto-Lei n° 2.024, de 17 de fevereiro do mesmo

ano, o qual estabelece as orientacfes pertinentes a implantacdo de servigos publicos e

privados nas esferas estadual e municipal, de protecdo a saude da crianca, tendo como

foco:

Programa Alimentar, Programa Educativo, Programa de Formagéo de
Pessoal e Programa de Imunizagdo. Também prestava assisténcia técnica
e financeira aos estados e municipios e contava com o apoio do Instituto
Fernandes Figueira e do Centro de Orientagdo Juvenil. Assim, o DNCr
coordenou a assisténcia materno-infantil no Brasil até o ano de 1969,
desenvolvendo atividades dirigidas a infancia, a maternidade e a
adolescéncia, com o objetivo de normatizar o atendimento a dupla méae-
filho e combater a mortalidade infantil (IDEM, p.10).

Ressalta Parada (2008) que, data de 1930 o aprofundamento da discussdo

sobre problematica do controle nacional do cancer no Brasil, bem como, os grandes

investimentos nesta area fundamentados pela reflexdo da abordagem do cancer como um

problema sanitario, a ser controlado pela intervencéo do Estado, através de acdes de carater

nacional. Agdes, que culminaram com a criagdo em 1941 do Servigo Nacional do Céancer

(SNC), controle este reafirmado em 1954 pelo VI Congresso Internacional de Cancer,
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organizado pela Unido Internacional Contra o Cancer (UICC) e sediado no Brasil na cidade
de Séo Paulo.

Conforme o Ministério da Saude-Brasil (2011a) seus dados de prevencao
da saude da crianca e da mulher, em 1953 o Departamento Nacional da Crianca (DNCr)
passa a ser responsabilidade do Ministério da Saude, instituido ap6s o0 seu
desmembramento do Ministério da Educacdo e Saude. A partir de 1970 vinculada a
Secretaria de Assisténcia Médica surge a Coordenacdo de Protecdo Materno Infantil
(CPMI) com a extingcdo em 1969 do Departamento Nacional da Crianca.

Com a criacdo do Programa Nacional de Saide Materno Infantil em
1975, as criancas menores de 05 anos de idade passam a publico prioritario do estimulo ao
aleitamento materno, suplementacdo alimentar para prevencdo da desnutricdo materna e
infantil, ampliando e melhorando a qualidade das acGes dirigidas a mulher durante a
gestacdo, o parto e o puerpério (IDEM).

Em 1976 a Coordenacdo de Protecdo Materno Infantil (CPMI) passa a se
vincular a Secretaria Nacional de Programas Especiais de Salude, sob a denominacdo de
Divisdo Nacional de Saude Materno-Infantil (DINSAMI) agora considerado o 6rgéao
responsavel pela assisténcia a mulher, a criancga e ao adolescente (BRASIL, 2011a).

Retomando a discussdo do controle do Céncer no Brasil, com a nova
definicdo do conceito de saude a partir de 1948, pela recém- fundada Organiza¢do Mundial
de Satide (OMS)® como completo bem-estar fisico, social e mental ocorre o aprimoramento
de uma nomenclatura de neoplasias para Classificagdo Internacional de Doencas
Oncolodgicas (CID-0), bem como, a visibilidade das politicas de cancer pela sociedade

civil, motivando, o fortalecimento do SNC, e o consequentemente,

> Surge apo6s a Segunda Guerra Mundial, juntamente, com a Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU)

como organismo internacional capaz de consenso entre as nagdes para definir um conceito de salde
universal.
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[...] aprimoramento dos conceitos fariam com que os mentores da politica
anticancer comegassem a pensar na epidemiologia do cancer levando em
consideragdo as condigdes ambientais, a extensdo territorial e o0s
contrastes do pais. Ao mesmo tempo, gerava-se a certeza entre
especialistas de que os sintomas eram a fase tardia do céancer, o que
fundamentaria a discussdo para a difusdo de clinicas de prevencao e
diagnostico (BRASIL, 2006, p. 14).

Destaca ainda Parada (2008) que é na discussdao ocorrida no VI
Congresso Internacional de Cancer®, que o conceito de controle ao cancer se reafirmava
pela necessidade urgente de acbes de prevencdo, educacdo, diagnostico e tratamento, as
quais se constituiram em acdo unificada com a institucionalizacdo da Campanha Nacional
de Combate ao Céancer Decreto n° 61.968, de dezembro de 1967, resultante de esforcos
intensos da politica anticancer do Servico Nacional de Céancer (SNC), que passa a ser
sediado no hospital- instituto” apds sua inauguracdo em 1957.

Segundo Bianchi® (2013) data do periodo de 1960 e inicio de 1970 a taxa
extremamente elevada dos casos de leucemia infantil e o inicio do uso de quimioterapicos
para tratamento de leucemias nesta faixa etaria. Nesse contexto, a oncologia pediatrica
passava a perceber as diferencas e semelhancas do tratamento de céncer em adultos e
criangas, sendo observado que, o0 uso da combinacdo de varios medicamentos era mais
eficaz na batalha contra a leucemia infantil.

Porém, mesmo apds a combinacdo de medicamentos quimioterapicos

eram expressivas e desastrosas as cirurgias mutiladoras, bem como, a radioterapia era

6 Realizado em 1954 com a participagdo de médicos e cientistas norte-americanos e soviéticos que

divergem sobre os maleficios do fumo.

! Atualmente denominado Instituto Nacional Cancer (INCA) e reconhecido por esta denominacéo

desde o Decreto n° 50.251 de 1961.

8 Alois Bianchi, médico pediatra, introduziu o tratamento especializado em cancer infantil no Brasil,

em 1964. Diretor do Departamento de Pediatria Oncoldgica do Hospital AC Camargo, o Hospital do Cancer
de Sdo Paulo, ¢ um dos autores do livro “A crianga com cancer — O que devemos saber?” (Saude —
Comunique Editorial), organizado pela equipe do Departamento de Pediatria do Hospital do Cancer.
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administrada em doses altas com grande exposi¢do do corpo do paciente, alem dos campos
acometidos pela doenca.
Segue o autor destacando ainda que,
Temos que lembrar que uma das caracteristicas do cancer na crianca € a
facilidade de disseminacdo. Rapidamente, ele invade todo o organismo da
crianca. Portanto, de nada adiantavam as cirurgias, nem as grandes nem
as pequenas, se a célula maligna ja tivesse se esparramado pelos
diferentes Orgdos. Da mesma forma, os campos de radioterapia eram
enormes e as doses, altas. Como se sabe, a radioterapia é uma excelente
arma no combate ao cancer, mas provoca alguns maleficios,
especialmente num ser em formacdo. Teoricamente, numa crianca
predisposta a doenca, ela pode determinar um segundo cancer em areas

de baixa incidéncia e provocar queimaduras extensas de dificil
cicatrizagdo (IDEM, p.1).

Contudo este olhar voltado para das especificidades da crianca como ser
em desenvolvimento também é reforcado pela luta em prol dos Direitos Sociais da Crianca,
e data de 1946, o interesse das Na¢des Unidas em enunciar a Declaracdo dos Direitos da
Crianca, cuja primeira aprovacao unanime de 48 Estados ocorreu em 1948, ao acrescentar
em seu preambulo que a crianca, em decorréncia de sua imaturidade fisica e mental, requer
protecdo e cuidados especiais, quer antes ou depois do nascimento, bem como, foi
afirmando que a crianca a humanidade deve prestar o melhor de seus esforcos (ONU,
2013).

Segue a Organizacdo das NagOes Unidas- ONU (2013) destacando que a
assembleia realizada em 1959 traz a aprovacgdo unanime de 78 Estados, sem voto desistente
a Declaracdo afirma os direitos da crianca a protecdo especial e, a que lhe sejam
propiciadas oportunidades e facilidades capazes de permitir o seu desenvolvimento de
modo sadio e normal e, em condicdes de liberdade e dignidade; o seu direito a um nome e
a uma nacionalidade, a partir do nascimento; a gozar os beneficios da previdéncia social,

inclusive alimentacdo, habitacdo, recreacdo e assisténcia médica adequada; no caso de
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criancas portadoras de deficiéncia ou incapacitadas, o direito a receber o tratamento, a
educacdo e os cuidados especiais exigidos por sua condicdo peculiar; a criar-se num
ambiente de afeto e seguranca.

E sempre que possivel, sob os cuidados e a responsabilidade dos pais; a
receber educacdo; a figurar entre 0s primeiros a receber protecdo e socorro, em caso de
calamidade publica; a protecdo contra todas as formas de negligéncia, crueldade e
exploracdo; e a protecdo contra todos os atos que possam dar lugar a qualquer forma de
discriminacao.

Sobre esta visdo destaca Bianchi (2013) que o cancer, por muitos anos,
foi considerado doenca de adulto em idade avancada, e 0 seu acometimento em criancas
era visto com comocdo, e quase nenhuma alternativa de tratamento diferenciado, pois as
criancas eram vistas como adultos em miniatura recebiam o mesmo tratamento que um
paciente adulto acometido pelo cancer.

Apesar dos parcos registros sobre o controle do cancer neste periodo é
perceptivel que a area da canceriologia pediatrica vem lutando constantemente para o
controle do cancer na infancia, em especial, no controle da leucemia infantil, que € a
neoplasia, mas frequente na infancia, em geral na idade de dois a sete anos de idade.

De acordo com dados do INCA (2012) a leucemia na infancia é a causa
mais comum entre 0s 9 (nove) mil casos de cancer infantil, diagnosticados a cada ano no
Brasil, sendo definida e caracterizada como:

[...] uma doenca maligna dos globulos brancos (leucécitos), geralmente,
de origem desconhecida. Tem como principal caracteristica o acimulo de
ceélulas jovens anormais na medula Gssea, que substituem as células
sanguineas normais. A medula é o local de formagdo das células
sanguineas e ocupa a cavidade dos 0ssos, sendo popularmente conhecida
por tutano. Nela sdo encontradas as células que dao origem aos glébulos

brancos, aos glébulos vermelhos (hemacias ou eritrocitos) e as plaquetas.
(IDEM, p.1)
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O Instituto Nacional do Cancer (2012) destaca ainda que, esta doenga,
apesar de ser a doenca responsavel, por um indice de 6bitos expressivos nas criangas, o seu
diagndstico precoce aumenta a expectativa de cura para até 80%.

Porém, muitas vezes este diagnostico apresenta dificuldade de ser
prevenido e rastreado, os sintomas sdo facilmente confundidos com outras enfermidades
ao, contrario, do que acontece com um paciente adulto,

Neste cendrio de retrocessos da década de 60 e 70, a garantia de uma
assisténcia a saude especializada e diferenciada a criangca com cancer, representaria com
grande significancia a reducdo de agravantes do processo diagndstico-tratamento- cura.
Especialmente, pelo quadro de agressdo e efeitos indesejaveis ocasionados pelo
tratamento; o alto niumero de criangas em estagio avancado da doenca; a possibilidade de
cura reduzida, ndo a vinte porcento (20%); e a baixa resisténcia, que tornavam as criangas
alvo faceis de infeccBes e doencas associadas ao cancer (BIANCHI, 2013).

No tocante ao contexto de retrocessos, destaca o INCA que, apds
periodos de grandes avancos de reconhecimento do direito a salde e, da obrigacdo do
Estado na promocéo e protecdo da salde no campo do combate ao cancer, em meados da
década de 60 as politicas publicas deste &mbito passam por um periodo de inflexdo com o
ressurgimento da medicina curativa impulsionando a iniciativa privada um rentavel campo
médico-cirdrgico, que ocasionou o esvaziamento do conceito de cancer, a sua associacéo a
morbidade e 0 uso da terminologia “doenga cronico-degenerativas” para denominar a
doenca.

Apbs a transferéncia das acdes do INCA para o Ministério da Educagéo’

e a posterior decadéncia e extingdo do SNC, que apés normatizacdo’® passa a nova

’ Realizado através da cessdo do INCA a Fundagdo Escola de Medicina e Cirurgia do Rio de Janeiro,

saindo da 6rbita do Ministério da Salde.
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nomenclatura de Divisdo Nacional de Cancer (DNC), que posteriormente, em 1980,
passaria a ser denominada de DNDCD - Divisdo Nacional de Doencas Crénico
Degenerativas compondo a SNEPS-Secretaria Nacional de Programas Especiais (BRASIL,
2006).

Corrobora Mirra'* (1997) destacando que neste periodo a interrupgdo do
controle do cancer na América Latina representou 42,9% de fracasso dos projetos que
visavam 0 registro da incidéncia de céancer, sendo que, esta retracdo se deve tanto a
auséncia de recursos humano técnico especializado para registrar as informacdes, bem
como, pelo custo financeiro dos projetos, que deveriam ser evitados pelo poder publico
devido sua impossibilidade de fomento e continuidade.

Segue o autor ressaltando ainda que, durante o periodo de 1950 a 1995 o
Brasil liderava o ranking dos paises da América Latina com maior nimero de Projetos de
Registros™? de Cancer, um total de 14 (quatorze) projetos iniciados neste periodo, dos quais
06 (seis) permaneceram em atividade e 08 (oito) foram posteriormente desativados;
seguido da Argentina, com um total de 05 projetos iniciados, estando 02 ativos e do
México com 03 (trés) projetos iniciados, permanecendo apenas 01(um) em atividade.

A interrupcao dos projetos supracitados demonstra a auséncia do Sistema
de Salude Publico, quanto a prioridade adequada a probleméatica em tela, que seria

retomada nos anos 80, apos uma década de reorganizacao das ages nesse ambito.

10 Nomenclatura mudada pelo Decreto n° 66.623 de 1970, tornando-a uma diretoria de carater técnico-

normativo pertencente a Secretaria de Assisténcia Médica e operacionalizada de Brasilia-DF.

1 Chefe da Divisdo de Registros de Cancer da Funda¢do Oncocentro de S&o Paulo. Coordenador do

Registro de Cancer de S&o Paulo.

12 Data de 1967 o primeiro Registro de Cancer de Base Populacional (RCBP) do pais, o qual foi

realizado em Recife e forneceu informacfes sobre a incidéncia de casos novos em uma populacdo definida
(FIOCRUZ, 2011).
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Neste contexto, em 1971, o INCA é reconduzido ao Ministério da Saude
pela Lei n°5.734 de 16 de novembro, participando da elabora¢cdo do Programa Nacional de
Controle de Céancer (PNCC) deste Ministério. E atraves de uma gestdo coparticipante entre
0 Ministério da Saude e o Ministério da Assisténcia e Previdéncia Social, retoma os
registros do cancer no Brasil através da criacdo nos anos 80 o Programa de Oncologia
(Pro- Onco) responsavel pela unificacdo de producbes sobre a doenca, ampliacdo do
sistema de informacdo, educacdo e controle. (INCA, 2006).

Destaca a Revista Brasileira de Cancerologia- RBC (1997) que neste
cenario o Pr6-Onco inicia seus trabalhos com grandes desafios, dentre os quais, 0 nimero
de recursos humanos reduzido, sendo a equipe composta, por dois profissionais médicos e
um administrativo, e a auséncia de informacGes confidveis dos registros de cancer
existentes no pais.

Naquela época, dos registros de cancer existentes, apenas o Registro de
Cancer de Base Populacional (RCBP) de Fortaleza encontrava-se em
funcionamento; os demais, a saber, os de S&o Paulo, Recife e Porto
Alegre, encontravam-se paralisados em funcéo de dificuldades para a sua
manutencdo. Os dados nacionais entdo disponiveis eram 0s do Registro
Nacional de Patologia Tumoral (RNPT), criado em 1978. Por se tratar de
um registro de dados patolégicos e ndo de casos de tumores, consistia
apenas de um banco de dados de frequéncia relativa desses (RBC, 1997,

p.3).
No entanto, apesar dos desafios o Pr6-Onco, estruturado em agosto de
1987, foi o0 programa gestor de campanhas educativas de prevencdo e diagndstico precoce
das neoplasias tumorais malignas, que representavam a maior incidéncia no pais: cancer de

colo uterino®®, mama feminina, boca e préstata (IDEM).

B Data de 1973 o Inicio da campanha “Prevengdo do Céncer Ginecoldgico ao Alcance do Médico do

Interior”, organizada pelo Centro de Pesquisas Luiza Gomes de Lemos, em parceria com a Empresa
Brasileira de Correios e Telégrafos.
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Campanhas educativas, que atraves do trabalho conjunto das Secretarias
de Estado, Secretarias dos Municipios, Servicos e Hospitais de Cancer, as Universidades e
da Sociedade organizada, deram continuidade a retomada dos avangos da legitimidade do
trato do cancer como questdo de politica pablica (RBC, 1997).

Com a Constituicdo de 1988 em seu art. 196 a saude é estabelecida no
pais como um direito e todos e dever do Estado, a ser estabelecida através da
implementacdo do Sistema Unico de Satde (SUS) cujo dever é garantir 0 acesso universal
e igualitario as acdes e servicos para a sua promogcdo, protecdo e recuperacdao (BRASIL,
1990).

Conforme a Carta do Dialogo sobre os direitos e deveres dos usuarios

(BRASIL, 2011b, p.6).

Antes do SUS a salide ndo era considerada um direito social, o0 modelo de
salde adotado até entdo dividia o brasileiro em trés categorias: 0s que
podiam pagar por servicos de salde privados; os que tinham direito a
salide publica por serem segurados pela Previdéncia Social (trabalhadores
de carteira assinada); e aquelas pessoas que ndo possuiam direito algum.
[...] O SUS é um dos maiores sistemas publicos de saide do mundo, tem
ampla cobertura [...] garantindo acesso universal, integral e gratuito para
toda a populagdo do pais e muitas vezes até de paises vizinhos.

Em 1990 o INCA amplia sua importancia e inicia seu processo de
expansdo nacional ao passar de hospital para um departamento do Ministério da Saude,
cuja nova estrutura incorpora o antigo Hospital de Oncologia'* e o antigo Hospital Luiza
Gomes de Lemos, sendo o primeiro hospital anteriormente administrado pelo extinto
Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social- INAMPS e o segundo

hospital pela antiga Fundagéo das Pioneiras Sociais™ (INCA 2006).

14 Incorporado ao INCA em 1992.

1 Criada em 1956 no Rio de Janeiro, cujo Estatuto é aprovado pelo presidente Juscelino Kubitschek

pelo Decreto n° 48. 543 de 19 de julho de 1960. As Pioneiras Sociais também sdo as responsaveis pela
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Nesta conjuntura é conferido ao INCA pela Carta Magna,
regulamentacdo da Lei Organica da Saude, conhecida como SUS, a sua responsabilidade
de elaborar as Politicas de Controle do Cancer no pais, sendo que em 1991 um novo
regimento do Ministério da Saude amplia as atribui¢cbes do INCA para 0rgao assessor e
executor da Politica Nacional de Prevencdo e Controle do Céncer, atribuicdo mantida nos
decretos de 1998 e 2000 (FIOCRUZ, 2011).

Segundo dados do INCA a partir de 2000 este Instituto foca na ampliacéo
da assisténcia integral aos pacientes oncologicos através da criacdo da Rede de atencdo
Oncolégica (RAO) e do Projeto Expande'® (INCA, 2006).

Partindo deste entendimento em 2005 a instituicdo da Politica Nacional
de Atencdo Oncoldgica (PNAO) emerge como um desdobramento de reafirmacdo do
sistema de garantias preconizadas pelo SUS ao contemplar a¢bes de promocao, prevencéo,
diagnostico, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos a serem implantadas em todas as
unidades federadas através da articulacdo do Ministério da Salde, das Secretarias de
Estado e dos Municipios (CONASS, 2005).

A partir do estabelecimento da PNAO normatizada em 2005 pela Portaria
2439/GM, a incidéncia dos casos de cancer no Brasil toma significancia como uma questdo
de Politica Publica, pois passa a ser vista através de uma abordagem integradora, cujos
esforcos apontam para uma estratégia de articulacdo institucional com a finalidade de

superar as deficiéncias das a¢des na garantia do controle ao cancer, no que concerne sua

criacdo em 1968 do Centro de Pesquisa Luiza Gomes Lemos, cuja primeira iniciativa era a formacéo de
técnicos para a leitura de laminas e exames citopatoldgicos, principalmente do Papanicolau.

16 Projeto coordenado pelo INCA e normatizado pela Portaria 3.535/GM de 02 de setembro de 1998,

cujo objetivo estratégico era a criagdo, implantacdo ou implementacéo de Centros de Alta Complexidade em
oncologia visando o acesso da populagdo ndo assistida.



53

efetividade e eficacia, as quais desde a década de 1930 refletiam um problema sanitario a

ser controlado e superado pela intervencdo do Estado (CONASS, 2005).

Entre 2000 e 2005, o INCA obtém grandes avancos na prevencdo e
deteccéo precoce do céncer - seja pelas agdes do Programa de Controle
do Tabagismo, pelos esforcos empreendidos a favor da restricdo da
propaganda de cigarro, pelo apoio técnico para que o Brasil aderisse a
Convencdo-quadro para o Controle do Tabaco ou ainda pela
intensificagio do Programa de Controle do Cancer do Colo do Utero e de
Mama. Na segunda metade da década, todas as cinco unidades
hospitalares do Instituto sdo acreditadas pela Joint Commission
International, elevando o padrdo de qualidade na prestacdo de servicos
oncoldgicos para a populacdo (INCA, 2013, p. 01).

Destaca ainda o INCA (2013) que, a PNAO através da historicidade do
estudo e o controle do cancer Brasil se institui pela sua importancia epidemioldgica e pela
sua magnitude como questdo de salde publica, ao primar pela prevencdo e promogdo de
algumas neoplasias com indices expressivos; pela condicdo de acesso da populacdo
brasileira a atengdo oncolégica; pelos custos crescentes e elevados na alta complexidade;
pela necessidade de reestruturar uma rede de servicos regionalizados e hierarquizados que
garanta atencdo integral a populacdo considerando a diversidade da distribuicdo; e pela
necessidade do Ministério da Salde estabelecer diretrizes e normas para atencao
oncoldgica.

Nesta perspetiva, a normatizacdo da PNAO estabelece a adequacdo da
prevencdo e o tratamento de cancer as necessidades de cada regido através da Rede de
Atencdo Oncoldgica (RAO), que objetiva permitir a qualidade do acesso a prevencéo,
diagnostico e ao cuidado integral a partir de uma linha de cuidados devidamente regulado

pela existéncia de sistemas de informacdo e vigilancia em saude, educagéo e pesquisa.
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1.3 O trabalho do assistente social frente a demanda do cuidado na area
da saude

A anélise do trabalho do assistente social frente a demanda de cuidado
parte da discussdo sobre perspectiva historico-social, das contradicdes inerentes a
sociedade capitalista, sendo o cuidado, uma das particularidades, determinacbes e
expressdes da questdo social inerente a uma sociedade, em que a maioria dos sujeitos por
ndo possuem acesso aos bens necessarios para sua emancipacdo criam e (re) criam
estratégias de sobrevivéncia visando a superacdo da desigualdade e exclusdo a que estdo
submetidos (FERNANDES, 2005).

Segue a autora destacando ainda que, é fundamental a apreensdo do
movimento historico sob a perspectiva da totalidade, a qual ndo se resume a soma de todos
os fatos, pelo contrério, ela € produto da investigacdo profunda dos fatos e suas conexdes
com contexto humano, o qual ndo se reduz as condicGes socioecondmicas, pois na
perspectiva de construcdo e reconstrucdo do real, o ser humano é o sujeito objeto em
constante movimento de producao e reproducdo da vida social.

E importante destacar que em sua génese, o cuidado aparece restrito a
esfera doméstica como atividade naturalizada da familia, sendo esta a responsavel direta de
seus membros, em qualquer circunstancia e fase da vida. E ndo obstante, em momentos
historicos distintos, o cuidado e a familia sdo delineados e redesenhados pelo do sistema
econémico vigente no pais (ALVES, 2009).

Aponta inda o autor que cabia a familia patriarcal prover a sobrevivéncia
e assisténcia a seus membros do nascimento a morte, sendo pouca ou gquase nenhuma a
intervencdo do Estado naquilo que era considerado papel da organizacdo familiar

latifundiaria.
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Né&o havia comunidades sélidas, sindicatos, clubes ou outros 6rgdos que
congregassem pessoas de interesses similares. A grande familia patriarcal
ocupava todos esses espacos. E o que ndo fosse provido por ela
representava um corpo estranho e indesejavel. O préprio Estado, que,
enquanto ordem publica, deveria estar acima das questdes familiares,
esbarrava nestas quando necessitava intervir. Mas 0s governantes sabiam
que essa familia exclusivista, dobrada sobre si mesma e extremamente
organizada, era, por sua vez, o sustentaculo do Estado, pois impedia que a
populacdo, tdo escassa e quase ndmade, se diluisse neste imenso pais
(IDEM, p.5).

Segue o autor destacando que neste contexto o cuidado ganha relevancia
como uma pratica doméstica através da qual se mantinha a honra e o prestigio da familia,
caracteristicas mensuradas pela quantidade de bens, terras e criados que cada patriarca
detinha em seu poder.

Se observarmos, até meados da década de 1950 o cuidado realizado no
meio domeéstico era delineado pela busca da sobrevivéncia através da pratica da
subsisténcia, pois as familias s6 compravam o que ndo tinham como produzir: alimentos,
vestuario ao costurar para si, e remédios a partir de plantas (IDEM).

Ressalta Ayres (2004), ao reportar esta discussdo para as praticas de
salde contemporaneas, que o cuidado € uma categoria capaz de contribuir para a
reconstrucdo de novas praticas de salde publicas, desde que, analisadas suas interfaces
enguanto categoria ontoldgica, genealdgica e critica, voltadas para um modo de fazer e
pensar salde a partir da promocdo, otimizagdo e diversificagdo da qualidade da interacéo
eu-outro no espaco institucional.

Enquanto categoria ontolégica o cuidado é um constructo filoséfico-
existencial, através do qual, o modo de ser humano surge como criador e criatura da
existéncia, pelo ato de atribuir significado as experiéncias pretéritas a partir de uma
vivéncia atual, entendida como um devir de um projeto existencial, em outras palavras,

somos aquilo que cuidamos, e conforme as experiéncias de cuidados anteriores cuidamos
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do presente com a projecdo e a responsabilidade de que atraves do cuidado futuramente
continuemos existindo (IDEM).

Nessa perspectiva Ayres (2004) concorda com Boff (1999), o qual
destaca que, todo o cuidado dispendido a um ser doente € uma atividade realizada a
totalidade de sua existéncia, pois ndo é uma parte do ser que adoece devido uma
enfermidade, mas sua vida que adoece em suas diversas dimensdes, e nessa visdo, a saude
ndo é um estado, mas a busca do equilibrio de todos os fatores que compde a vida humana.

A doenca remete a saude. Toda a cura deve reintegrar as dimensdes da
vida s&, no nivel pessoal, social, ou no fundamental que diz respeito ao
sentido supremo da existéncia e do universo. Por isso 0 primeiro passo
consiste em reforcar a dimensdo-salde para que cure a dimensdo doenca
[...] devemos enriquecer nossa compreensdo de salde. Ndo podemos
entendé-la como a ideologia dominante com suas técnicas sofisticadas e
seus inimeros coquetéis de vitaminas. A satde é concebida como “satde
total”, como se fosse um fim em si mesma (BOFF, 1999, p. 7).

Partindo desta analise existencial Ayres (2004) apud Heidegger (1995)
aponta que, a garantia de infinitude humana frente as adversidades da vida, como € o caso
do acometimento por doencga, € um fato irreal, pois toda existéncia tem sua finitude, e todo
que vive é mortal, e enquanto houver vida e existéncia humana dela dependera o cuidado

em todas as suas dimensdes para prosseguir sendo.

Nesta dialética de presente, passado e futuro, o humano surge como
criador e criatura da existéncia, numa construgcdo sempre em curso [...]
em sua incessante atividade o cuidado molda, a partir do mundo e contra
a sua dissolucdo nesse mundo, as diversas formas particulares de
existéncia (IDEM, p.75).

Na visdo dos autores supracitados, a salude ndo é mera auséncia de
doenga ou fraqueza, mas um estado de bem-estar corporal, espiritual e social, cuja

totalidade ndo esta desarticulada do cuidado, enquanto precipuo da existéncia humana.
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Como categoria genealdgica o cuidado surge como uma tecnologia
social, pois conforme Ayres (2004) apud Foucault (2002) o cuidado é uma pratica bem
anterior ao capitalismo, pois desde a antiga cultura grega ja existia a ideia de “ocupar-se
consigo”, apesar desta pratica ser privilégio e dadiva de poucas pessoas neste periodo. Ao
longo dos tempos o “cuidado de si” se estabelece como uma tecnologia social que aos
poucos atinge a conotacao de uma “verdadeira cultura de si”, sendo imperativo, a atitude e
0 comportamento de ocupar-se “consigo mesmo’ como uma pratica social.

Nesta visdo, o viver sob o “cuidado de si” emerge no ocidente cristdo
como elaboracdo de um novo saber, ao aperfeicoar a propria alma com a ajuda da razao, o
cuidar de si é visto como uma atribuicdo e uma necessidade universal dos seres humanos,
cujo cuidar para ndo sucumbir exige pratica, aperfeicoamento, preocupacdo e labor, ou
seja, um conjunto de ocupacdes que via de regra é igualmente necessario a todos 0s
homens.

Nesse interim, segue Ayres (2004) destacando que o cuidado como
categoria critica se refere ao cuidado restrito as tecnologias do campo institucional, que
desde meados do século XIX, configura-se como estratégia reguladora de gestao individual
dos riscos a integridade e desempenho funcional do corpo, corroborado pelo carater
individual universalista do “cuidado em si”, que ainda se faz presente, apesar do
surgimento da medicina social com a ampliacdo da esfera de cognicdo e intervengédo
normativa dos saberes da satde no campo das rela¢Ges sociais.

Ainda segundo este autor, essa progressiva cientificidade norteada por
uma racionalidade estritamente cientifica acarretou ganhos e perdas no campo das préaticas
de salde contemporaneas:

[...] De um lado identifica-se como importantes avangos a aceleracéo e
ampliacdo do poder de diagnose, a precocidade progressivamente maior
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da intervencdo terapéutica, o aumento da eficacia, eficiéncia, preciséo e
seguranca de muitas dessas intervengfes, melhora do prognéstico e da
qualidade de vida dos pacientes em uma série de agravos. Como
contrapartida, a autonomizacao e tirania dos exames complementares, a
excessiva segmentacdo do paciente em Orgdos e fungdes, o
intervencionismo exagerado, 0 encarecimento dos procedimentos
diagnosticos e terapéuticos, a desatencdo com 0s aspectos psicossociais
do adoecimento e a iatrogenia'’ transformam-se em evidentes limites
(IDEM, p.82).

Neste contexto de avancos e retrocessos da cientificidade das préticas de

salde, se instala neste &mbito, um descrédito em relagdo ao progresso tecnoldgico e o seu

evidente afastamento das necessidades subjetivas das pessoas, pois ao se restringir a

ciéncia e tecnologia institucional, o cuidado inviabiliza a construcdo de mediacGes de

salde fundamentadas em outros aspectos tecnoldgicos de construcdo de projetos humanos

(AYRES, 2004).

Destaca este autor que como categoria reconstrutiva o cuidado tem suas

bases na possibilidade de elaboracdo de projetos humanos existenciais e subjetivos, que

coadunam com as praticas assistenciais de salde para além da progressiva cientificidade e

sofisticacdo tecnoldgica visando a reconstrucdo de um cuidar pautado em uma sabedoria

pratica que lida com os sujeitos e seus objetos.

Ao considerarmos verdadeiramente esse outro saber no momento
assistencial, assumimos que a salde e a doenca, ndo sdo apenas objeto,
mas, na condi¢do mesma de objeto, configuram modos de “ser-no-
mundo”. [...] Trata-se de uma sabedoria que ndo cria produtos, ndo gera
procedimentos sistematicos e transmissiveis, ndo cria universais, posto
que s6 cabe no momento mesmo em que 0S Seus juizos se fazem
necessarios (Ayres, 2004, p.86).

Para este autor, as diversas interfaces dialdgicas do cuidado apresentam

grandes potenciais de reconstrucao das praticas do cuidado na contemporaneidade, sendo,

17

Refere-se a doencas ou alteracdes patoldgicas, criadas por efeitos colaterais dos medicamentos.
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0 cuidado um desafio de saber fazer saude frente as diversas proposicdes de reducdo do
sujeito a mero objeto do progresso cientifico.

Sobre este viés dialoga Costa (2004) que urge a existéncia de um
movimento interdisciplinar para apreensdo da totalidade da saude, que colabore para
aproximacdo das préaticas de saude as praticas sociais, pois as necessidades dos usuarios
dos servicos de saude precisam ganhar voz, este € um direito de cidadania do doente, 0

direito ao respeito as suas subjetividades, acima de tudo como ser humano.

[..] a perda de equilibrio da satde nos processos de adoecimento ndo
constitui apenas um fator médico-biolégico, mas também um processo
vinculado a histéria de vida do individuo, da familia e da sociedade
(IDEM, 2004, p.5).

Estas novas préticas de salde, baseadas na légica das necessidades dos
usudrios, vem paulatinamente ocorrendo de forma pulverizada, apds a descentralizacdo do
sistema brasileiro de salde através de acdes de solidariedade, cooperacdo e apoio muatuo na
busca pela integridade da atencdo a saude (COSTA, 2004).

Segue o autor destacando que o profissional de salde deve ter um
cuidado humanizado para manter a aproximacao com seus usuarios, sem moldar suas

necessidades as demandas institucionais dos servicos de salde.

1.3.1 O trabalho do assistente social no servico prestado a essas maes
cuidadoras do (a) filho (a) em tratamento de LLA na Fundacdo Hemoam

A pesquisa de campo que fundamenta a presente reflexdo sobre o
trabalho do assistente social da F. Hemoam foi realizada mediante Termo de
Consentimento Livre Esclarecido ap6s a devida aprovacdo em Comité de Etica e Pesquisa
da Universidade Federal do Amazonas (CEP-UFAM) em conformidade com Resolugéo

466/2012, sendo o Roteiro de Entrevista o instrumento utilizado na coleta das informacdes
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prestadas voluntariamente por 02 (duas) profissionais de servico social do Servi¢o Social
de Atendimento a Paciente da F. Hemoam. N&o sendo possivel alcancar o universo a ser
pesquisado de 03 (trés) assistentes sociais, hoje atuantes no respectivo setor da F. Hemoam,
tendo em vista, que 01 (uma) das profissionais ndo apresentou interesse em contribuir com
a pesquisa.

Sobre a importancia do trabalho do assistente social na Fundacdo
Hemoam os dados apontam que a relevancia da atuacdo do assistente social esta voltada
para orientacGes e encaminhamentos aos usuarios dos servicos de salde da Fundagéo

Hemoam, enquanto acesso e manutencao do tratamento do paciente oncolégico.

O trabalho do assistente social na Fundacio HEMOAM pauta-se num
atendimento onde tentamos realizar uma escuta qualificada pra que
possamos dar as devidas orientacfes e encaminhamentos aos pacientes
e seus familiares sobre funcionamento da instituicdo e a importancia
do trabalho reside na intermediacdo feita entre os pacientes e seus
familiares, demais equipes de trabalho multidisciplinar, instituicdo e o
sistema de salde e de apoio social (Assistente Social A, grifo nosso).

Os pacientes e seus familiares no inicio do tratamento chegam ao servigo
com duvidas e ainda impactados pela revelacdo do diagndstico. No
decorrer do tratamento eventualmente apresentam duvidas em relagéo aos
encaminhamentos, procedimentos médicos, normas hospitalares e rotinas.
Desta forma, verificamos que a atuagdo da equipe de Servico Social na
FHEMOAM ¢ fator de viabilizacdo das condic¢BGes necessarias para
acesso ao servico, ao sistema de salde e manutencao do tratamento
do paciente (Assistente Social B, grifo nosso).

Talvez devido a situacdo dos agravos dos usuarios, 0s presentes relatos
ndo apresentam clareza quanto a intencdo da intervencdo profissional embasada no
compromisso ético- politico de emancipacdo social dos usuarios, sendo que, na primeira
fala, a orientagdo e encaminhamento social aparecem reduzidos a proporcionar boa
funcionalidade da instituicdo de saude atraves da intermediacdo entre pacientes e seus

familiares. E na segundo fala, a importancia do trabalho do assistente social reside na

viabilizacdo das condicBes necessarias para acesso e manutencao do tratamento, ndo sendo
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explicitas quais condi¢cdes seriam estas, bem como, o projeto ético-politico norteador da

acao profissional.

Quando as especificacdes das atribuicdes do trabalho realizado pelo

assistente social, nos foi citado pontos em comum em ambas as falas, com a predominancia

da reproducdo de acgdes institucionalizadas no ambito da salde, como atribuicdes do

Servico Social de Atendimento ao Paciente da F. Hemoam:

v

v

Orientacdo e informacéo aos pacientes e familiares sobre a instituicao e seus recursos;
orientagdo e encaminhamento a recursos da Previdéncia Social e da comunidade;

realizar visita domiciliar e institucional quando necessario;

conhecer a situacdo cultural, ambiental e social do paciente a fim de identificar os
problemas potenciais que poderdo interromper o tratamento;

realizar um trabalho integrado com outros membros da equipe de salde;

participacdo na supervisdo de estagio junto aos alunos de graduagéo;

manter intercadmbio com outros hemocentros e instituigdes afins;

elaboracdo de plano de acdo; execucdo e avaliacdo das atividades desenvolvidas pelo
Servigo Social;

cadastrar e atualizar inscricio de pacientes no Registro de Receptores de Medula Ossea
(REREME);

orientar familiares e pacientes em relagdo a conducéo do tratamento médico estimulando a
adesdo ao tratamento;

realizar entrevista social para levantamento e conhecimento das condigdes
socioecondmicas do paciente e de sua familia para encaminhamentos durante o tratamento;
acompanhar o paciente durante a internacdo através de visita diarias a Enfermaria para
identificar possiveis demandas sociais para encaminhamentos e intervencao;

providencias para encaminhar pacientes internados para consultas e exames especializados;
contatos institucionais, comunitarios e com a familia para encaminhar as necessidades do

paciente;
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v’ busca ativa de pacientes afastados ou ausentes do tratamento;

v'acompanhamento do paciente e familia na indicacdo de TFD;

v'acompanhamento de pacientes com indicacdo TMO e inscrito no REREME;

v' registrar os atendimentos e encaminhamento sociais nos prontudrios eletrdnico do paciente
e nos instrumentos de registro disponiveis no setor;

v’ supervisdo de estagiario de Servico Social;

v execucdo de atividades técnicas e administrativas do setor de Servico Social;

v’ participagio “em reunides da equipe multidisciplinar ou em ocasides em que somos
convocados a participar”

Sobre este contexto ressalta Oliveira (2009) que o assistente social
necessita ir além da anélise se dos fatos que acontecem no seu cotidiano, urge sua posicao
e decisdo por uma determinada abordagem metodoldgica de intervengdo, que permita a
insercdo do usuario na conquista social frente a demandas cada vez mais diversificadas.

A superficialidade no conjunto de suas acfes ao reduzi-las as atribui¢des
institucionais dirimem a capacidade reflexiva do assistente social sobre a complexidade
social e institucional, que o seu agir cotidiano demanda frente a multiplas particularidades
que constituem o viver em familia na contemporaneidade, em particular no que tange a
familia das mées cuidadoras de filhos (as) portadoras de LLA.

Percebe-se pelos depoimentos abaixo, que ao serem questionadas sobre o
servigo que realizam junto as maes cuidadoras da crianga portadora de LLA, ndo existe
uma acdo profissional voltada para estas mées cuidadoras enguanto sujeitos sociais
especificos, que também sofrem com as mudancas advindas da conjuntura politica,
econémica e social sob a familia, sendo parte desta, e ndo um todo separado, apto a

promover apoio, cuidado e a superar qualquer situacdo de vulnerabilidade.

No nosso atendimento as criancas e familiares de pacientes com
diagnostico de LLA procuramos realizar nossas atividades com énfase em
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potencializar a orienta¢do social com vistas & ampliacéo do acesso desses
pacientes e familiares aos direitos sociais (Assistente Social A).

O trabalho realizado néo é especifico e diferenciado as méaes. Atuamos
junto ao paciente e seu familiar que se apresenta como o responsavel por
ele; orientando de acordo com a necessidade apresentada através do
encaminhamento aos recursos e servigos disponiveis na instituicdo ou em
outras instituicGes de servicos de apoio. Identificamos na prética diaria
o0 estimulo para que o paciente e seus familiares se posicione de forma
a superar suas limitacbes individuais e sociais reivindicado e
buscando o acesso aos seus direitos sociais de forma responsavel e
autdnoma (Assistente Social B, grifo nosso).

Por mais que, o discurso tenha a intencéo critica mediadora da realidade,
isto ndo acontece de forma voluntéria e passiva, antes de tudo, parte da dimensdo ético-
politica do profissional de servigo social em contraposicdo a perpetuacdo da dominacao
inerente a relagdo capital X trabalho, que perpassa todos os &mbitos da sociedade atual, em
particular as relagdes familiares (CARVALHO, 2003).

Sobre isso ressalta a autora ainda que, em gloriosos anos econémicos a
menina dos olhos do Estado-Previdéncia'® ndo era a familia, pois bastava o individuo ter
um emprego de carteira assinada para usufruir os beneficios providos pelo Estado.

Com a crise econdmica, o Estado se mostra insuficiente para arcar com
as politicas sociais e garantir o pleno emprego e direitos sociais, momento®® em que
emerge um Estado Méaximo para o desenvolvimento do Capital em detrimento do Estado
Minimo para o social, que entre outras medidas recomendam investir na partilna de

responsabilidade social junto a familia, constituindo assim, um estado de bem-estar a partir

18 que no nos paises avangados teve os ditos “trinta anos gloriosos” de pacto de classe buscando

assegurar pelo emprego, direitos sociais e seguridade e, no Brasil s6 teve um simulacro disso.

19 na América Latina, em meados da década de 1980, devido ao expressivo quadro de renegociacdo

das dividas externas, e no caso do Brasil inerente a sua politica desenvolvimentista, estas nagdes, passam a
adotar o ideario neoliberal ditado pelos organismos internacionais (FMI, Banco Mundial e Banco
Interamericano de Desenvolvimento- BID) desregulamentando seus mercados, abrindo suas economias e
minimizando a interven¢do do Estado, medidas que se constituem no “receituario” prescrito no Consenso de
Washington.
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do tripé de complementacdo entre Estado, sociedade civil e mercado e, que
contraditoriamente, o Estado transfere seu papel de provedor dos direitos sociais para a
sociedade civil e mercado (CARVALHO, 2003).

A familia, assim como outras institui¢cGes, também sofreu os reflexos das
diversas conjunturas existentes, sendo que, 0 que se observa é a privatizacao das relacdes
familiares, caracterizada pelo individualismo e mercantilizacdo dessas relacdes pelo modo
de producdo capitalista. Percebe-se entdo que a prépria finalidade de lucro do modo de
producdo capitalista ndo deixa que os individuos facam uso de suas potencialidades,
incorporando 0s mesmos e suas relagcdes aos interesses do capital, submetendo familias a
condicdes extremas de sobrevivéncia, carentes de suas necessidades mais basicas, inclusive
a salde (ALENCAR, 2004).

Neste contexto, é primordial que o trabalho do assistente social se
converta em acdes criativas, planejadas e metodologicamente determinadas a construcao
coletiva em defesa da equidade e da justica social, enquanto propulsoras da autonomia do
sujeito, em negacdo a sua sujeicdo as praticas institucionais aparentemente harmoniosas e
cooperativas (Oliveira, 2009).

Destaca a autora ainda que, é impar que se consiga diferenciar no
discurso e no trabalho do assistente social o que € direto do usuario dos servigos de salde,
0 que se constitui em dever a instituicdo, e 0 que se reproduz como estratégias de
dominacdo e poder no &mbito das institui¢des, caso contrario seremos meros reprodutores
da negacdo de um projeto etico-politico compromissado com as demandas expostas ao
processo de exclusdo social e contextualizado institucionalmente.

Nesta perspectiva, o imprescindivel diferencial no planejamento destas
acOes coletivas é apreender a instituicdo de saude como importante espaco de objetivacao

do trabalho do assistente social junto as maes cuidadoras de filho (a) em tratamento de
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LLA, superando a visdo de espaco limitado a operacionalizacdo esvaziada de saber
profissional (Oliveira, 2009).

Como é perceptivel, a discussdo sobre o cuidado em familia é complexa e
exige um exercicio profissional tedrico e histérico democréatico sobre os valores éticos e de
humanizacdo do trabalho do assistente social, pois sem esta reflexdo, ndo sera possivel
exercer 0 cuidado como protecéo social. Urge o questionamento prévio das bases fundantes
das relacGes de poder e dominacdo existentes na sociedade, das quais a existéncia do
servico social como profissdo ndo se encontra desarticulada (FALEIROS, 2013).

No entanto é perceptivel, que mesmo em meio a dualidade de
posicionamentos tedrico- metodoldgicos e técnico- operativos, o trabalho do assistente

social aponta possibilidades de analise do contexto familiar, conforme as falas que seguem:

Atividades que garantam o fortalecimento da convivéncia familiar e
comunitaria; de referéncia para escuta e apoio sociofamiliar; de
informacdo para garantir direitos; de orientagdo quanto as politicas
publicas; de prevencdo para garantir direitos; de orientagdo quanto a
importancia da continuidade do tratamento e do envolvimento familiar
neste processo. Estdo envolvidos nestas atividades os médicos,
enfermeiros, psicélogos, fisioterapeutas etc... Na grande maioria dos
casos as mdes aceitam as orientagdes de forma bastante responséavel e
tentam dentro de suas limitacdes acompanhar de forma efetiva os filhos
no tratamento (Assistente Social A, grifo nosso).

S&o atividades de orientacGes, encaminhamentos e apoio na resolucéo ou
encaminhamentos de demandas sociais apresentados pelo paciente e sua
familia através do compartilhamento das informacgdes sobre os
critérios, procedimentos para acessar 0s servicos ou acoes da rede de
saude e assistencial, previdéncia, trabalhista, casa de apoio, etc. As
atividades do setor de Servigo Social envolve equipe da &rea técnica:
enfermeiros,  psicologos, nutricionistas, medicos, odontdlogos,
fisioterapeutas e a area meio: transporte, pessoal de apoio administrativo
do SAME entre outros. Ha boa receptividade por parte das maes e
familiares, observo alguns entraves por conta de fatores relacionados ao
grau de escolaridade, sociais, econémicos, psicoldgicos e as limitagdes
institucionais. Mas, com o tempo e evolucdo do tratamento as dividas e
dificuldades cessam (Assistente Social B, grifo nosso).
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As falas apontam a instituicdo como espaco de conflito de interesses pela
existéncia de relacbes de poder e dominacdo, tais relacBes sd@o o fio condutor tanto de
manutencdo do status quo quanto da possibilidade impar de estratégias mediadoras em
resposta as necessidades postas pelos usuarios dos servicos, no caso deste estudo as maes
cuidadoras de filho (a) portador de LLA, considerando que, o compromisso primordial do
trabalho do assistente social € mediar através de seu saber profissional as relacdes de poder
institucionais (FALEIROS, 2005).

Nessa perspectiva, apesar de ndo ser possivel apontarmos o tipo de
articulacdo do trabalho do assistente social na F. Hemoam com outras areas do saber, o
estudo aponta uma articulacdo com profissionais de outras areas, ao indicar atividades
socioassistenciais realizadas pelo Servico Social de Atendimento ao Paciente envolvendo
os médicos, enfermeiros, psicélogos, dentre outros profissionais, visando orientar sob o
fluxo dos demais atendimentos que compdem a redes socioassistencial de atendimento ao
paciente e seus familiares dentro e fora da F. Hemoam.

Sobre o0 exposto, destaca Merhy (1999) que, os servicos de salde devem
se constituir em produto, cujo processo ndo esta reduzido ao ato médico, mas se amplia a
dimensdo do cuidado em saude, enquanto categoria a ser apropriada por todos os
trabalhadores de saude, pois independente da competéncia técnica dos profissionais que
fazem parte deste processo, o cuidado deve ser o ponto em comum em todos 0s atos,
procedimentos e agdes do trabalho em saide. Contudo, a légica dominante deste modelo
assistencial presente nos servicos de saude subjuga a acdo de outros profissionais de satde
ao saber medico, bem como, imprime ao cuidado a caracteristica irrelevante e
complementar.

Segue o autor destacando ainda que, nesta dimensdo cuidadora nenhum

conhecimento se sobrepde ao outro, varios conhecimentos tecnoldgicos, maquinas —
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ferramentas e saberes profissionais coadunam para legitimar os principios e objetivos de
um sistema de satude compromissado com a busca da cura das doencas e da promocao da
salde. Tais tensdes decorrentes da legitimacao e hegemonia de um conhecimento é propria
da producdo dos atos de salde e uma problematica de gestdo de processos produtivos,
tendo em vista que, independente do modelo predominante esta sdo tensdes basicas dos
processos de trabalho em saude.

Ainda conforme Merhy (1999) a irrelevancia da dimensdo do cuidado

tem como consequéncia a atual crise do modo de organizacéo do sistema de salde, pois:

[...] ndo sdo raros os estudos e reportagens que mostram 0S avangos
cientificos — tanto em termos dos conhecimentos quanto de solugdes em
torno dos problemas que afetam a salde das pessoas e das comunidades,
e a existéncia de servigos altamente equipados para suas intervencdes, 0
gue nos estimula a perguntar, entdo, que crise é esta que ndo encontra a
sua base de sustentagdo na falta de conhecimentos tecnolégicos sobre o0s
principais problemas de salde, ou mesmo na possibilidade material de se
atuar diante do problema apresentado (p.2).

Este contexto o qual devemos refletir visando propor novas formas de
produzir salde para a satisfacdo ndo apenas da necessidade, mas para que 0s usuarios dos
servicos se sintam satisfeitos, informados, amparados, respeitados, protegidos por um
direito centrado no atendimento a pessoa cidadd, e ndo apenas voltado a l6gica do usuario
paciente bem como, a l6gica da qualidade dos servicos de saude (MERHY, 1999).

Nesta perspectiva Carvalho (2003, p.19-20) diz que:

[...] Tem se observado que o acolhimento e a escuta empética 'ndo
mais burocréatica, mecénica e fria, destinada pelos servigos' por si
s0s, atuam como denotadores de solugdes de problemas ou de
busca ativa e cooperativa da solugdo por parte do usuério do

servigo. [...] observaram que este processo reduziu o nimero de
internacdes e de receituérios de medicamentos.
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A importancia de que usuario do servico e seus familiares, nesta caso em
particular as mées cuidadoras, se sintam a vontade para discutir suas davidas e angustias
com relacdo ao tratamento, expor suas condi¢des sociais, economias, politicas e culturais
que podem interferir na perspectiva e realizacdo de um tratamento integro, ou seja, que
incorpora melhorias fisicas, mentais e sociais.

Nesse sentido o cuidador familiar ndo pode apenas ser persuadido e a
suas normas processadas como equilibrio familiar, sendo preciso interagir sob a
consciéncia de que, as normas da vida familiar e social sdo frutos da historicidade da
sociedade e suas estratégias de sobrevivéncia materiais e ambientais impostas pelo agravo
das expressdes da questdo social (CARVALHO, 2003).

Quanto a utilizacdo do recurso de TFD pelas mées e seus respectivos
filhos portadores de LLA, residentes no interior, que vém tratar da doenca na FHEMOAM

os dados apontam que:

Os pacientes vindos do interior do estado, algumas prefeituras liberam
passagens para 0 paciente e acompanhante e se utilizam de recursos da
capital para abrigar os pacientes em casas de apoio devida a duracdo do
tratamento ser de dois anos e meio a trés anos (Assistente Social A, grifo
N0sso).

A maior parte dos pacientes procedentes de municipios do estado do
Amazonas ou mesmo de municipios paraenses mais préximos de Manaus
recebem o custeio com o deslocamento intermunicipal; estando em
Manaus recebem apoio das representacfes com transporte e em
encaminhamentos sociais; 0s municipios que dispdem de casa de apoio
acolhem o paciente durante sua permanéncia em Manaus ou alugam casa
para atender os pacientes (Assistente Social B, grifo nosso).

O TFD (Tratamento Fora do Domicilio) € um recurso disponibilizado
pelo Ministério da Salde através da Portaria/SAS/N° 055 de 24 de fevereiro de 1999, que
dispBe sobre o Tratamento Fora do Domicilio- TFD pelo Sistema Unico de Satde- SUS ao

paciente e o familiar que precisam se deslocar para outra localidade em busca de
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tratamento médico especializado, o qual ndo possui na cidade de domicilio, garantindo
desta forma, acesso de pacientes de um municipio a servigos assistenciais de outro
municipio (BRASIL, 1999).

A respectiva Portaria prevé aos pacientes e acompanhantes atendidos na
rede publica ou conveniada/contratada do SUS, sendo esta a condigdo precipua para ter o
direito ao auxilio com despesas com transporte aéreo, terrestre e fluvial; diarias para
alimentacdo e pernoite para paciente e acompanhante, devendo ser autorizadas de acordo
com a disponibilidade orcamentéria do municipio/estado mediante solicitacdo do médico
assistente do paciente nas unidades assistenciais vinculadas ao SUS, sendo que a despesa
com acompanhante, também ¢é disponibilizada mediante indicacdo do referido médico via
laudo médico e outras documentacdes necessarias No Processo.

No entanto, mesmo regulamentado por Portaria Ministerial o estudo
aponta que o TFD ndo € um recurso disponivel com facilidade aos pacientes do interior do
Estado do Amazonas e de outros Estados que ndo possuem acesso no municipio de origem
ao tratamento de doencas hematoldgicas graves como é o caso da leucemia na infancia
(LLA).

Considerando a dificuldade de acesso ao TFD pela maioria destes
pacientes e acompanhantes cabe ao assistente social da F. Hemoam o trabalho de mediar da
garantia deste direito: “Da nossa parte, de acordo com a necessidade apresentada pelos
pacientes de outros municipios fazemos contato com 0s representantes municipais para
obter apoio nos encaminhamentos necessarios” (Assistente Social B).

Vale ressaltar que, mesmo raramente, este apoio necessario ndo se
converte em direito ao TFD, mas sim, a uma ajuda de custo fornecida voluntariamente pelo
municipio de origem com a finalidade de contribuir com permanéncia do paciente e seu

acompanhante no local onde tem acesso aos servi¢cos medicos especializados de tratamento
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da referida enfermidade: “Em relac@o a ajuda de custo, tive conhecimento de apenas um
paciente que informou receber ajuda de custo do municipio de Coari” (Assistente Social
B).

Em relacdo aos desafios vivenciados pelo assistente social no
atendimento as maes e seus respectivos filhos em tratamento de LLA na Fundacdo

HEMOAM os apontam que:

A questdo dos conflitos familiares, o ndo envolvimento por parte da
familia na questdo do comparecimento nos dias agendados para
quimioterapia e procedimentos médicos, na maioria dos casos 0s pais
encontram-se desempregados ou em subemprego, demora no atendimento
da consulta médica, problemas de infraestrutura no setor de internacéo,
demora no agendamento de consultas com médicos e exames realizados
fora da Fundacdo HEMOAM (Assistente Social A).

Considerando as limitagOes pessoais, sociais e econdmicas apresentadas
pela maioria das médes e pacientes, considero que o maior desafio é
manter as maes informadas e envolvidas no processo de tratamento das
criangas em meio a adversidades. Outro desafio é o estabelecimento de
uma relacdo de confianga entre o usuario e o profissional de servico
Social, principalmente, quando envolve o entendimento dos critérios de
elegibilidade para encaminhamentos para recursos e beneficios, em
algumas situacdes a falta de entendimento gera atrito e insatisfagdes por
parte do usuario. Por fim, as limitagBes institucionais relacionado a
infraestrutura nas enfermarias, nimero de profissionais médicos
especializados, aporte de equipamentos médico-hospitalar e exames de
imagem, rotinas e processos estabelecidos (Assistente Social B).

Nesta perspectiva € de fundamental importancia que, o profissional de
saude, em particular o assistente social, conheca o portador da doenca (usuério do servicgo)
em sua totalidade e particularidades objetivando aprender as condi¢Ges objetivas/
subjetivas, que perpassam o cotidiano do cuidado despendido pelas mées cuidadoras dos
filhos (as) com cancer (LLA), tendo em vista que, o processo de diagndstico, tratamento e
cura é permeado por relacOes biopsicossociais, que caracterizam o conceito de saude e
bem-estar.

Conforme se articula Alencar (2004, p.62) a esse pensamento:
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A familia para garantir as condi¢des de vida dos individuos depende da
insercdo social de todos os membros da familia, sdo diversas as formas de
alternativas para superar as situacdes de precariedade social. Na tentativa
de suprir uma rede de protec¢do social fragilizada.

Em consenso com autora supracitada, no tocante a necessidade de ver a

familia em suas relag@es sociais de classes concretas, no cuidado mutuo de seus membros,

Zismanski (2003, p.17) assim enfoca:

Classe social [...] € um dos elementos definidores dos modos de
relacionamento interpessoal, por seus membros carregarem culturas
proprias, por compartilharem uma historia, pelas suas experiéncias
vividas, pelas oportunidades educacionais que receberam e pelas
condicdes de vida que experimentam.

Dialoga ainda Alencar (2004, p 64) com Zismanski (2003) no que tange

as situacOes que recaem sob a familia e a responsabilidade de seus membros, ao afirmar

que:

Dessa forma as mais diversas situagdes de precariedade social,
desemprego, doenca, velhice encarados como dramas da esfera privada,
tenderam a ser solucionadas na familia, como responsabilidade de seus
membros. Na maioria das vezes a responsabilidade recai sobre as
mulheres, tornando-a responsavel pelo cuidado dos filhos menores, dos
idosos, doentes e deficientes, sobrecarregando-a ainda mais,
considerando que grande parte das familias sdo chefiadas por mulheres.

Sob este prisma o conhecimento sobre o cuidador do paciente é

necessariamente fundamental no processo salde/doenca, tornando necessario aprender a

apreender suas crencas, valores, necessidades e padrGes de comportamento, ndo s6 no

sentido tutelar e de submissdo do grupo familiar a ordem vigente, mas também numa

perspectiva de promocdo e emancipa¢do do individuo como ser coletivo, que busca

atendimento de salide humanizado.
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O estudo aponta que, sobre a requisi¢do da mde como cuidadora principal

do filho (a) em tratamento de LLA, na visao do profissional de servico social o esperado é:

Na minha opinido é de extrema importancia o envolvimento da familia
no tratamento, seguindo as orientacdbes médica e da equipe
multiprofissional; esclarecer as duvidas; ndo ter medo de perguntar;
observar as intercorréncias com a crianca no periodo das quimioterapias e
pos-quimioterapia e informar a equipe médica; tentar manter o
equilibrio emocional para dar suporte a sua crianga e acima de tudo
tratar sua criangca com respeito e amor (Assistente Social A, grifo
N0sso).

Acredito que seja aquela que participe efetivamente no tratamento
da crianca trazendo e fazendo troca de informagbes com o médico-
assistente e equipe multidisciplinar, além disso, esta atenta aos cuidados
diarios e com as necessidades afetivas e de prote¢do da crianca.
Mesmo aquelas mées que devido ao trabalho e ndo tendo como
acompanhar o paciente em todas as consultas sdo conhecedoras da
evolugdo do tratamento e da importancia de sua participacdo no
processo de tratamento de seu filho (Assistente Social B, grifo nosso).

Conforme Neri (2006) o exercicio do cuidado tende a ser exercido

preferencialmente por mulheres:

Nas familias compostas por filhos e filhas, frequentemente sdo as
mulheres que assumem o cuidado e as tarefas relacionadas ao dominio do
lar. Os filhos geralmente dao ajuda material, participam das atividades
externas, como cuidar dos interesses econdmicos [...], e colaboram em
tarefas de ajuda instrumental que implicam desloca-los para outros
ambientes. [...] A mulher tem que assumir o cuidado mesmo quando
trabalha fora.[...] Caso ndo assume, torna-se alvo de pressdo social e
familiar, da qual surgem conflitos familiares, e geralmente tem
sentimentos de culpa (Idem, p.25).

Ainda sob o olhar da autora supracitada, podemos destacar que esta
estreita relacdo entre o cuidado e a pratica de afazeres femininos se deve a ineréncia da
construcdo do mundo feminino associado a pratica do cuidado com o lar, para com 0s
filhos, para com a familia, enquanto caracteristica da propria natureza feminina, nédo
obstante, a cristalizacdo deste pensamento naturalizado leva a sobrecarga do papel

feminino no desempenho de suas atividades laborais dentro e fora da familia.
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Isso expressa segundo Sarti (2003) o valor moral do trabalho nas relagdes
familiares, no que diz respeito ao género, nesse caso, trabalho ndo consiste apenas no valor
material, no sustento da familia, mas € inerente a essa categoria a diferenciacdo do
significado moral de trabalho entre 0 homem e a mulher dentro da familia. Trabalho para o
homem € uma questdo de representacdo social entrelacado as relagdes familiares, pois o
homem se autoafirma moralmente na sociedade néo s6 pela capacidade fisica para ser um
bom trabalhador (virilidade), mas pelo fato da figura masculina representar dentro da
familia o papel de pai provedor e/ou trabalhador principal.

No caso da mulher, segundo esta autora, ela é a identidade feminina da
familia responsavel pelos afazeres domésticos e o exercicio da maternidade, e néo lhe é
cobrado a provisdo material, caso esse papel seja desempenhado pelo homem. No entanto,
apesar de ser considerada uma trabalhadora secundaria (que s6 € provedora quando o
homem “falha” na realizacdo de seu papel) ela também frequentemente se afirma no
mundo do trabalho fora de casa, seja para complementar a renda familiar ou como fonte
principal, como é o caso das mades solteiras, implicando numa sobrecarga da
responsabilidade feminina na familia.

Nesse contexto, observamos neste estudo que a mae, membro da uma
familia desprovida de direitos inerentes ao seu desenvolvimento e a promoc¢do de seus
membros, se V& convocada a cumprir papéis, em particular de acompanhante de pacientes
criancas em tratamento de leucemia.

Em meio a essas contradi¢fes, as maes cuidadoras de pacientes infantis
portadores de LLA se constituem em sujeito deste estudo, no que diz respeito ao bem —
estar do cuidador familiar envolvido nesse processo, tendo em vista a inexisténcia de

politicas publicas voltadas para minimizar os desgastes provenientes da relacdo de cuidado
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do processo saude-doenca, em particular no tratamento otimizado da Leucemia Linfocitica
Aguda (ALENCAR, 2004).

Destaca Ortiz (2011) que é perceptivel, no contexto contemporaneo, as
mudancas que o caracterizam produzem a reconfiguracdo do cuidado e da familia, assim
como, a intervencdo do Estado sob as novas demandas sociais do cuidado, as quais a
familia ndo tem condices de arcar.

Nesse contexto € mais evidente e imediata a solicitacdo junto a familia,
de um acompanhante, sob o qual recaira a responsabilidade do cuidado direto a crianca
enferma. Considerando a existéncia de padrbes historicamente determinados, a figura
feminina dentro e fora da familia, o presente estudo chama a atencdo para questdo da
condicdo de vida das “maes cuidadoras” junto ao processo de tratamento dos filhos (as)
portadores de LLA na infancia e a manutencdo de sua qualidade de vida, constituem- se em
conceitos articulados entre si, e inerentes a um processo complexo e contraditorio.
(FONSECA 2006).

Conforme Faleiros (2013) a posicao feminina do cuidado o distancia do
seu valor politico articulado as necessidades humanas historicas ao caracteriza-lo pela
intimidade e sensibilidade das mulheres em dedicar-se as necessidades do outro, enquanto
pratica histdrica, social e culturalmente posta a sua condi¢do de mulher.

Segue o autor destacando que, a superacdo da feminizacdo do cuidado
deve ser movida pela articulacdo entre cuidado e direito na busca pela incorporacdo da
questdo de género na propositura de politicas sociais universais e equanimes, pois as
desigualdades de género ou a pressdo sofrida por homens e mulheres delineiam a pratica
do cuidado prestada pela familia aos seus vulneraveis, dentre os quais estdo idosos e as

criancas doentes, como principais demandantes de cuidado.



75

Os dados apontam as limitacOes e desafios postos ao profissional de

servico social, sob a efetivagio do Projeto Etico Politico da Profissdo como referencial do

seu trabalho realizado junto as mées e seus respectivos filhos em tratamento de LLA na

Fundacdo HEMOAM.

“Dentro das nossas limitacdes e da instituicdo procuramos desenvolver
um trabalho com comprometimento de tentar, da melhor forma
possivel, satisfazer as necessidades dos usuarios, resguardando o sigilo
profissional e desenvolvendo mecanismos de tentar compreender o
paciente em sua totalidade e desenvolver atividades junto com equipe
multiprofissional com a finalidade de proporcionar aos nossos
pacientes um atendimento integral e com a participacdo dos mesmos
nas decisdes institucionais e no processo de tratamento de seu filho”
(Assistente Social A, grifo nosso).

Avalio de maneira muito positiva. Observo que a equipe de Servico
Social esta em continuo processo de aprimoramento, ha discussdes
internas visando melhorias de processo do setor e das rotinas. Temos
nogdo de nossas atribuicdes, limites e possibilidades. Considero a
equipe comprometida na busca da consolidacdo de cidadania do
usudrio, propiciando que na medida do possivel a Instituicdo atenda
as necessidades do usuario. Da mesma forma, procuramos estimular os
usudrios a terem uma postura participativa, conhecendo a instituicao,
rotinas, servigos e também estejam cientes de seus direitos e deveres.
Tendo isto em conta acredito que minha atuacéo profissional contribui na
efetivacdo do projeto ético-politico da profissdo (Assistente Social B,
grifo nosso).

Sobre 0 exposto, a apreensdo da familia e suas multiplicidades ainda se

constituem em desafios ao trabalho do assistente social na contemporaneidade, pois

assumir a familia como referéncia social — neste estudo em particular assumir a mae

cuidadora — como sujeito/objeto de acdo para a promocao de politicas publicas, significa

redefinir os conceitos sobre familia, superar as limitacbes que tornam 0s servigos

direcionados as familias instaveis, descontinuos, focalizados e incompativeis com as

estratégias de sobrevivéncia da maioria da populagéo.
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CAPITULO 1

MAES CUIDADORAS DE CRIANCAS EM TRATAMENTO DE
LEUCEMIALINFOCITICAAGUDA (LLA) NAFUNDACAO
HEMOAM

O Cuidado consiste em um modo de agir que é produzido como
‘experiéncia de um modo de vida especifico e delineado’ por
aspectos politicos, sociais, culturais e histdricos, que se
traduzem em ‘praticas’ de ‘espago’ e na ‘agdo’ de ‘cidaddos’

sobre os ‘outros’ em uma dada sociedade (PINHEIRO, 2009).

Neste capitulo a analise dos dados coletados na pesquisa de campo parte
da breve reflexdo sobre as dimensdes do cuidado em saude e seus desafios, sendo este, 0
ponto de partida da discussdo sobre esta préatica social posta como desafio aos familiares e
ao proprio profissional de saide, em particular ao Assistente Social, que cotidianamente é
convidado a realizar o exercicio da leitura da realidade dindmica dos sujeitos sociais
envolvidos uma teia de relagcBes que se criam e recriam sob o signo da excluséo e da
negacao de direitos.

Seguimos analisando os dados coletados em pesquisa de campo, ao
tempo que, discutimos sobre condicdo de vida e cuidador familiar feminino enquanto
aportes teoricos imprescindiveis na analise do sujeito em estudo desta pesquisa e objeto de
intervenc&o do trabalho do assistente social.

Contemporaneamente € crescente a requisicdo da familia, quanto a seu
importante papel de propulsora do desenvolvimento pleno de seus membros, imersa no

contingente de questdes sociais, a familia migra entre a manutencdo de valores associados
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ao conservadorismo e a constituicdo de novas formas de viver em familia, caracteristica, de
um processo de continuidades e mudancas, repleto de contradigdes e constantes relacfes de
forca, e que, apesar de antagdnicos, por vezes, sdo vivenciados pela familia de forma
naturalizada e justificavel.

A relacdo existente entre desigualdade social, familia e enfrentamento da
leucemia infantil fundamenta o presente estudo ao tempo que nos reporta a sérias
implicacdes quanto as limitacdes e perspectivas postas no decorrer do tratamento trazendo
a reflexdo, a nocdo de familia enquanto categoria historicamente constituida pela
preponderancia das particularidades dos processos econdmicos, politicos, historicos e
culturais inerentes as diversas expressdes da questdo social a que estd submetida a
sociedade brasileira (GUEIROS, 2010).

Nesta perspectiva de emancipacdo do ser que cuida e de quem é cuidado
é que através desta dissertacdo nos propomos a analisar os dados informados pelas méaes

participantes deste estudo, enquanto reflexdo capaz de desvelar a problematica levantada.

2.1 Determinantes da condicdo de vida das mées cuidadoras de criancas
em processo de tratamento da LLA na infancia

Ao identificarmos os determinantes da condicdo da vida das maes
cuidadoras de criangas em processo de tratamento da LLA se fez necessario analisarmos a
familia no jogo da protegdo social brasileira, tendo em vista, a validade do aprofundamento
da visdo critica sobre as formas de organiza¢Ges familiares contemporaneas expostas as
expressdes da questdo social e a sua resposta do Estado as problematicas sociais inerentes
ao contexto brasileiro (FONSECA, 2006).

Nesta perspectiva, 0s seguintes dados foram analisados visando o

levantamento dos determinantes das condigdes de vida das mées cuidadoras de criangas em
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processo de tratamento de LLA: faixa etaria, nivel de escolaridade, estado civil, nimero de
filhos, existéncia de outros filhos doentes na familia, situacdo de domicilio, trabalho e
renda das mdes, e renda familiar. Os resultados encontrados nesta caracterizacéo
socioeconémica e familiar da mée cuidadora estdo detalhados a seguir.

Apenas uma mae cuidadora é casada e possui um conjuge, sendo que a
maioria das mdes, sete optaram em viver maritalmente com seus companheiros, sem
qualquer registro civel, mesmo como unido estavel. Uma mae é solteira e uma € vilva.

Vale ressaltar que, sete vivem maritalmente, uma declara ter tido
experiéncia marital anterior, e a grande maioria, seis informaram que ndo possuem
histérico de companheiros anteriores, sendo este, seu primeiro relacionamento marital,
bem como, o seu companheiro é o pai de seus respectivos filhos, incluindo a crianca em
tratamento de LLA.

Para Sarti (2003, p.84):

O casamento legal e o religioso sdo considerados moralmente superiores
a unido consensual, conferindo maior respeitabilidade ao casal e
legitimidade ao lugar de marido e de esposa. A primeira unido conjugal é
sempre pensada e idealizada como uma referendada pela lei de Deus e
dos homens, enquanto as unides subsequentes se constituem como unido
consensual, fazendo do divércio um recurso raramente utilizado entre os
pobres.

Neste contexto podemos inferir que, o reduzido percentual de mées
cuidadoras casadas, bem como, as que oficializaram sua unido estavel se deve a dispensa
destas formas de oficializa¢@es juridicas como Unica prova de convivéncia marital ou unido
estavel das familias pobres.

Conforme tabela abaixo, no Censo demogréafico do IBGE em 2010, a

unido consensual é a primeira natureza de unido conjugal mais declarada por casais do
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Estado do Amazonas, abaixo apenas do quantitativo de casais que optaram em legalizar seu

relacionamento através do casamento civil e religioso.

TABELA 1-CENSO DEMOGRAFICO IBGE 2010

Pessoas de 10 anos ou mais de idade que viviam em unido conjugal

Mesorregides, Natureza da unido conjugal
microrregides
e Total Casa_m_ento Somente Somente Unido
municipios CI_VI_| casamento casamento consensual
e religioso civil religioso
Total 1280 569 292 202 187 583 101 002 699 782

Fonte: Censo do IBGE 2010

E importante destacarmos que, a unido consensual entre 0s casais
oriundos de familias pobres se constitui em uma estratégia de melhorar de vida através da
realizagcdo de um projeto de vida, um sonho concebido na complementariedade entre a
mulher e homem, sendo este ultimo, o responsavel pelo sustento da familia através do
rendimento de seus trabalhos, cabendo & mulher a administracéo da casa, criagdo dos filhos
e dos rendimentos advindos do trabalho do homem enquanto chefe de familia (SARTI,
2003).

O estudo aponta que trés maes sao jovens, cuja faixa etaria de idade é de
20 a 24 anos de idade, seguida de duas maes na faixa etéaria de 25 a 29 anos de idade; duas
com idades entre 30 a 34 anos de idade; e 0 mesmo quantitativo apresentam idades entre
35 a 39 anos de idade, sendo que, apenas uma mae pertence ao grupo de faixa etéria de 40
a 44 anos de idade.

O estudo aponta que as maes apresentaram diferentes formas de conviver
com a atribuicédo de cuidadora direta do filho enfermo, sendo que, todas elas independente
da faixa etéria, atribuiram ao fator idade as alternativas encontradas para lidar com as
vulnerabilidades advindas da condi¢do de enfermidade de seu filho (a), ao associar a

experiéncia de vida os mecanismos utilizados para superar a doenca e seu tratamento.
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Vale destacar que, esta intervencdo mediadora do cuidador, além do seu
cunho subjetivo também é direito social da crianga como ser em pleno desenvolvimento.

Conforme o Cdédigo Civil em seu Art. 384, inciso | compete aos pais 0
dever de criar e educar seus filhos, devendo este direito ser apreendido em seu sentido
amplo, pois, conforme prevé a Constituigdo Federal em seus Art. 205 e 229, “a educacao €
um direito de todos e dever do Estado e da Familia”, que requer desvelo especial dos pais
enguanto os responsaveis em assistir, criar e educar seus filhos menores, o que lhes
incumbe o dever de sustento, guarda e educacao conforme reafirma o Estatuto da Crianca e
do Adolescente - ECA (BRASIL, 2010).

Nesta perspectiva reside a relevancia da reflexdo do fator idade das
cuidadoras ao apontar o peso social e subjetivo, que o comportamento dos pais exerce
sobre as formas do filho (a) compreender e lidar com a condicdo da doenca e seu
tratamento, neste caso em particular, com a leucemia (LLA) na infancia (NOBREGA,
2014).

Porém, ndo ha como desconsiderar as condi¢cdes materiais e subjetivas
dos cuidadores em prover aquilo que ndo possuem. Como é o caso, da maioria das maes
cuidadoras participantes da pesquisa, como veremos no decorrer deste estudo.

Em relacdo ao nimero de filhos no geral possuirem de 01 a 05 filhos,
sendo que quase a metade quatro mées informaram possuir um total de 02 filhos e apenas
uma das participantes da pesquisa informou possuir 05 filhos.

Conforme o IBGE (2009b) tanto o indice de natalidade quanto a
mortalidade vem redesenhando as caracteristicas demogréaficas do pais e demandando

discussdo e intervengdo governamental.

Embora néo estejam totalmente esclarecidas as causas que levaram a essa
reducdo da mortalidade, cabe mencionar, dentre elas, o impulso dado ao
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sistema de salde publica, a previdéncia social, & infraestrutura urbana, e a
regulamentacdo do trabalho nas principais regides do Pais, a partir dos
anos 30. Esses fatores institucionais, com os avancos da industria
guimico-farmacéutica, concorreram para o controle e a reducdo de vérias
doencas, principalmente as infectocontagiosas e pulmonares gque até entdo
tinham forte incidéncia, com altos niveis de mortalidade (IDEM, p.24).

Desde a decada de 1940, o pais vem de forma bastante intensa alterando
seu perfil demogréafico, o que tem contribuido sobremaneira, para redefinicdo do contexto
do cuidado e das relacbes familiares, bem como, tem direcionado na atualidade a postura
do Estado frente a esta demanda (IBGE, 2009a).

Quanto a reducdo da taxa de natalidade, a partir da década de 1980,
aparece associada aos avancos da contracepcdo e crescente procura por esterilizagdo
feminina, que reafirmaram o referencial politico-ideoldgico incipiente durante a década de
1970, no qual o crescimento exagerado da populacdo trazia problemas para o
desenvolvimento econémico do pais.

Com a Pesquisa Nacional sobre Demografia e Satde - PNDS, realizada,
em 1996, pela Sociedade Civil Bem-Estar Familiar no Brasil- BEMFAM,
observou-se uma intensificagdo do numero de mulheres usuérias de
métodos anticoncepcionais em todo Pais. Constatou-se, sobretudo, uma
elevada incidéncia de esterilizacbes nas RegiGes Nordeste, Norte e
Centro-Oeste, a tal ponto que esta “op¢do” chegava a ser praticada por
quase 0 quadruplo do nimero de mulheres usuarias de pilulas nessas
regides (IDEM, p.26).

Destaca Ortiz (2011), que neste cenario a partir da década de 1990 o
cuidado ganha visibilidade publica Estatal, como uma expressdo da questdo social inerente
ao processo de envelhecimento acelerado da populacdo brasileira e a baixa taxa de

fecundidade trazendo consigo discussdes e possiveis acdes do Estado em torno da

exigéncia da demanda por cuidado.
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O cuidado se apresenta na contemporaneidade como atividade complexa,
tendo em vista, o reflexo das transformac6es demogréaficas com seu acentuado crescimento
populacional seguido da baixa taxa de natalidade; da crescente incidéncia de pessoas
portadoras de doencas cronicas, que demandam cuidados especializados para além das
instituicOes de salde publica; das mudangas ocorridas na familia com a reconfiguracéo de
suas relacdes e sua funcdo social, diante das transformac@es sociais, econémicas, historicas
e culturais; e por fim, na organizacdo e posicdo dos servigos sanitarios, quanto a atencao
domiciliar (ORTIZ, 2011).

Esta a reducdo do numero de filhos por casais é uma realidade crescente,
pois desde 2002 conforme dados da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios- PNAD
do IBGE de 2013 houve reducdo entre 2002 a 2013, no numero de casais com filhos,
considerando que este indicador reduziu de 52,7% para 45%, o que demonstra a existéncia
de uma tendéncia a diminui¢do do numero de filhos nas familias (PNAD, 2013).

E importante enfatizar que neste contexto contemporaneo o perfil
demografico do pais urge por atencdo da agenda publica governamental considerando que,
0 aumento da expectativa de vida e a diminui¢cdo do nimero de nascimentos, constituem-se
em demandas crescentes por previdéncia social e por saude (IDEM, 2013).

Este impacto do perfil sociodemografico sobre as politicas publicas
demonstram a necessidade de suas devidas revisdes, considerando que, o Brasil vem
realizando uma das transicdes demograficas mais rapidas do mundo, e nesse contexto,
também cresce demanda pelo cuidar familiar, em particular urge a existéncia de um
cuidador familiar, em sua maioria mulheres voltadas para o cuidado do idoso, deficientes
fisicos e de criancas portadoras de doencas degenerativas (ORTIZ, 2011).

No que refere as condicGes de salude dos demais filhos (as) o estudo

aponta a existéncia outros filhos doentes na familia.
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Esses dados apontam similitude em relacdo ao estudo realizado em 2006
na Fundacdo Hemoam junto a familia das criangas portadoras de LLA “sendo que 90%
destacaram que ndo possuem outros filhos doentes na familia” (FONSECA, 2006, p.59).

Esta inexisténcia de outros filhos doentes na familia pode ser justificada
pelo fato do cancer ser uma doenca que necessita de maior atencdo e cuidados
especializados, comparadas a outras doencas, que também possuem sua escala de
importancia e preocupacédo, porém bem menores quando as cuidadoras a comparam com a
incidéncia do cancer em um filho.

Em conformidade com os critérios de inclusdo desta pesquisa de campo
cinco mées sdo provenientes do interior do Estado do Amazonas e as outras cinco residem
na Capital, municipio de Manaus.

Sobre a situacdo de domicilio, podemos ressaltar a discrepancia de

realidade entre as mées domiciliadas no interior do Estado e as domiciliadas na Capital.

As maes residentes nos municipios do interior do Estado, quase a maioria
quatro residem em domicilio préprio ante a uma mae residente em domicilio préprio na
Capital, assim como, no interior do Estado apenas uma residem alugado ante a metade
quatro mées residentes na Capital em situacdo de aluguel.

E importante destacar que a situacio de moradia das quatro mies que
possuem domicilio préprio no interior de Estado se modifica quando passa a tratar do filho
na Capital, sendo que passaram a morar alugado na Capital.

Vale ressaltar que os dados apontam que das 05 maes cuidadoras
residentes no interior do Estado, apenas uma mée informou que sua condi¢do de domicilio
durante o tratamento do filho em Manaus é na Casa de Apoio Social do Fundagédo

HEMOAM.
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Como apontamos anteriormente, as demais maes cuidadoras quatro
informaram que preferem “arrumar um jeito” de alugar um lugar para ficar durante o
periodo de tratamento na Capital, pois € muito dificil conviver com pessoas estranhas em
uma Casa de Apoio, principalmente, pela auséncia de privacidade, e por questdes de
relacionamento interpessoal com outros familiares de criancas enfermas.

O Nducleo Maryelle Duarte é a Casa de Apoio Social da Fundagéo
HEMOAM, situada no Parque Dez da suporte de moradia aos pacientes da Fundacéo
HEMOAM que precisam de um lugar para ficar na Capital para realizar seu tratamento,
que no geral abriga pacientes sem familiares e/ou conhecidos residentes na Capital, bem
como, 0s que ndo possuem condi¢cOes de custear um aluguel, mesmo que temporariamente
(FONSECA, 2006).

Quanto ao nivel de escolaridade o estudo aponta que, a metade cinco
declaram possuir Ensino Fundamental Incompleto; trés informam ter concluido o Ensino
Médio; o que ndo foi possivel a uma das maes pesquisadas, que possuem o Ensino Médio
Incompleto, sendo que uma declara possuir 0 Ensino de Pés- Graduagdo Completo.

No que concerne a relagdo entre a escolaridade das mées e o cuidado
desenvolvido, o estudo aponta que apenas uma mae, pos-graduada, se apresenta mais
esclarecida em relacdo a doenca e seu tratamento, por ter facilidade de compreensdo do
processo de tratamento e/ou cura informado pela equipe de saude, e por buscar conhecer
sobre a doenga em outras fontes de informagdo, como: livros, noticias e a pesquisa pela
internet.

Os dados também confirmam a relacdo entre a baixa escolaridade,
qualificacdo profissional e desemprego, pois a metade cinco mae, ndo concluiram o Ensino

Fundamental, sendo este mesmo quantitativo, cinco, as mées que informam ndao
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desenvolver nenhuma atividade remunerada quando questionadas sobre sua situacdo de
trabalho.

Deste percentual de mées cuidadoras sem atividade remunerada trés
destacaram que exerciam antes do diagnostico do (a) filho (a) alguma atividade
remunerada esporadica, porém, com a necessidade de cuidado e vigilancia constante da
crianga enferma deixaram de exercer qualquer tipo de trabalho fora de casa: “Muita coisa...
mudou a atencdo que em relacdo a familia passou a ser totalmente para ele... eu deixei
mais de trabalhar para cuidar dele” (Mde Magndlia). As duas demais maes ja se
encontravam em situacdo de dependéncia financeira de seus companheiros antes do
adoecimento do (a) filho (a).

Nesse sentido, argumenta Szymanski (2003,) que é importante que se
reflita sobre as relagdes familiares cotidianas de cuidado mdatuo a partir da analise mais
ampla da sociedade, em particular, dos reflexos das transformacdes macrossociais no meio

familiar, nos quais se encontram tanto a crianga enferma como seu cuidador familiar.

Quanto as cinco maes que possuem trabalho remunerado, duas
desenvolvem atividades de carteira assinada (Técnica de Enfermagem e Agente de Saude),
uma apresenta vinculo efetivo com sua atividade de trabalho (Professora), uma é autbnoma
(Comerciante) e uma aponta o cuidado com o (a) filho (a) enfermo (a) como atividade de
trabalho, mesmo que ndo remunerada.

No entanto, todas as cinco mées, que exercem atividade remunerada,
encontravam - se afastadas do trabalho em virtude de ser a acompanhante direta do (a)
filho (a) portador (a) de LLA.

E importante destacar que, apesar do percentual reduzido, uma das maes

participantes da amostra da pesquisa, existe a percepcéo de que o cuidado ndo se resume a
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qualidade materna e feminina, pois, mesmo na condi¢cdo de méde cuidadora, o cuidado
despendido ao filho é apontado como atividade de trabalho, mesmo que ndo remunerada e
ndo reconhecida.

O estudo aponta que do total de oito companheiros, sete contribuem com
a renda familiar exercendo atividade remunerada, e apenas um néo trabalha.

Porém € importante destacar que, a atividade remunerada exercida pelos
que trabalham ndo possui garantia trabalhista, porque é autdnoma e informal: servicos
gerais, comerciante, caseiro de sitio, agricultor, vendedor de sandalias, eletricista e
mototaxista.

A estratégia do trabalho informal dos sete companheiros é fator agravante
guando o comparamos com metade das maes cinco que possuem contrato formal de
trabalho remunerado, considerando que, sdo as maes que assumem a pratica do cuidado ao
filho (a) em tratamento de LLA, tendo que, consequentemente, afastar - se do trabalho em
prioridade ao cuidado do filho (a) enfermo (a). Logo, sete maes cuidadoras deste estudo
ficam dependentes, unicamente, da atividade desenvolvida como estratégias de
sobrevivéncia do companheiro provedor e o restante, trés maes contam para além desta
estratégia do companheiro, com a contribuicdo esporadica de outros familiares, sendo que
um avo paterno e duas avos paternas os respectivos familiares contribuintes com a renda da
familia.

Os dados em analise trazem para a cena do cuidado, a questdo da
constituicdo de politicas publicas de atencdo a familia pautada na interdisciplinaridade de
estudos sobre o tema, visando construir uma rede de atencdo a familia pautada na
combinacéo de politicas de habitacdo, formacao profissional, e emprego, ou seja, politicas
publicas voltadas para a verdadeira realidade socioecondmica em que esta inserida a

familia brasileira (SZYMANSKI, 2003).
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Classe social, portanto ¢ um dos elementos definidores dos modos de
relacionamento interpessoal, por seus membros carregarem culturas
préprias, por partilharem uma histéria, pelas experiéncias vividas, pelas
oportunidades educacionais que receberam e pelas condi¢Oes de vida que
experimentam. (IDEM, p.17)

Neste contexto, o conhecimento sobre o conceito de classe social é

imprescindivel, pois uma sociedade em mudancas de nivel macro, afeta de forma

diferenciada os relacionamentos micros, no caso dos relacionamentos familiares.

A anélise dos dados deste estudo apontam limitacGes socioeconémicas

produzidas pela condicdo de trabalho e renda que se reafirmam ao apontar que, oito das

mées cuidadoras afirmaram ndo ter condi¢bes de acompanhar o tratamento do filho (a)

enfermo (a) contando com contribuic¢do financeira de outros familiares, enquanto rede de

apoio social e material de custeio de medicacdo, aluguel e fraldas, gasto que, segundo as

mées oneram a renda familiar, tendo em vista, a despesa existente com o sustento dos

demais filhos.

Sai pesado... porque sdo duas despesas é aqui em Manaus e la no
municipio onde moro, eu venho dando um jeito...voltei a trabalhar, apds
solicitar meu afastamento de sala de aula hd 10 meses, sou professora e
agora sou Coordenadora de um projeto na escola...meu pai ajuda um
pouco no aluguel e nas despesas financeiras do tratamento (Mae
Horténcia).

N3o é suficiente. E aproximado um salario o ganho do meu esposo como
mototaxista em nossa cidade, meu pai ajuda como aposentado, com o que
ganha meu pai no aluguel e nas despesas com alimentacdo aqui em
Manaus (Méae Jasmim).

N&o, ndo d& para custear tudo, por causa das outras criangas que tenho,
tenho que pagar aluguel, 1a o rancho é mais caro (Mée Orquidea).

Né&o tem dado porque eu tenho outros filhos, 0 ganho com nossa 6tica é
aproximado de 3 sal&rios minimos. Tenho um filho de 18, 11, 09 e 8
meses de idade. Esta de 08 meses de idade mora com uma amiga, pois
perdi minha mde ha 9 meses, e tive que cuidar dele também (Mae
Azaleia).

Conforme Vitale (2003) deve-se considerar que, 0S momentos de

vulnerabilidade da familia pobre a impedem de atingir um nivel de autonomia em relacéo a
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sua rede familiar mais ampla e afim, contradizendo a caracterizagdo da familia
contemporanea como nuclear.

Destaca esta autora (2003, p.100), que “essas familias desprovidas de
protecao social tm necessidade de incrementar as trocas intergeracionais para responder as
exigéncias dos diversos momentos de seu ciclo de vida”.

Segundo Carvalho (2003), sob esta discussao, atualmente é perceptivel a
participacdo da familia na construcdo e conducdo da Politica Social, principalmente, no
que diz respeito, a sua potencialidade de protecdo, socializacdo e criacdo de vinculos
relacionais, visto que, as redes de solidariedade e de sociabilidade encontraram terreno
fértil com a participacéo efetiva da familia.

Assim comenta a autora:

[...] A maior expectativa é de que ela produza cuidados, protegéo,
aprendizado dos afetos, construcdo de identidades e vinculos relacionais
de pertencimento, capazes de promover melhor qualidade de vida a seus
membros e efetivar inclusdo social na comunidade e sociedade em que
vivem. No entanto, estas expectativas sdo possibilidades e ndo garantias.
A familia vive num dado contexto que pode ser fortalecedor ou
esfacelador de suas possibilidades e potencialidades (p.15).

A autora ressalta ainda que, em gloriosos anos econdémicos a menina dos
olhos do Estado-Previdéncia ndo era a familia, pois bastava o individuo ter um emprego de
carteira assinada para usufruir os beneficios providos pelo Estado.

Com a crise econdmica, o Estado se mostra insuficiente para arcar com
as politicas sociais e garantir o pleno emprego, motivo que o levou a investir na partilha de
responsabilidade social junto a familia, constituindo assim, um estado de bem-estar, a
partir do tripé de complementagdo entre Estado, sociedade civil e iniciativa privada, e, no
entanto, o Estado transfere seu papel de provedor dos direitos sociais para a sociedade civil

(CARVALHO, 2003).
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Destaca Szymanski (2003) que existe um equivoco em atribuir as
familias das camadas empobrecidas de nossa sociedade uma funcdo de provedora de
protecdo social aos seus membros, pois ndo se pretende aqui vitimizar a familia e
culpabilizar o Estado, mesmo porque a relevancia da analise do contexto em que esta
inserida ndo a onera das consequéncias e responsabilidades causadas por suas escolhas,
pois , as formas como enfrentara as situacdes adversas, mesmo permeadas por presses da
sociedade, sao definidas por escolhas na familia.

Argui Mioto (2004) que a familia moderna, como espaco privado e lugar
de afeto significam também espaco de relacbes conflituosas e contraditorias até hoje,
decorrente do paradoxo - atribuido a ideologia secular que denomina a familia como uma
sociedade natural e sujeito econdémico do mercado — atualmente regido por uma legislacédo
que coloca a familia como base da sociedade e com especial protecdo do Estado, e, no
entanto, 0 que se presencia é a queda da qualidade de vida da familia brasileira.

Neste contexto, a percepcdo de viver um arranjo familiar, que difere do
“normal”, se faz presente a despeito, por exemplo, das transformacdes relativas a inser¢ao
no mercado de trabalho. Reflexo da auséncia de politicas publicas, que se traduzam em
uma melhor distribuicdo de renda e da sedimentacdo das mulheres de ingresso no mercado
de trabalho como realizacdo pessoal, porém, as Gltimas décadas marcam a presenca, cada
vez maior, de familias de mais de um membro, contribuindo com a renda familiar
(MIOTO, 2004).

Segue a autora destacando que, por outro lado, a participacdo da familia
junto as atribuicdes do Estado de promover a emancipacdo social, trata-se de uma
responsabilidade compartilhada, e ndo uma total responsabilizacdo da familia em retracéo

do estado no ambito das politicas publicas.
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2.2 Representacdes das maes cuidadoras no processo salde-doenca do (a)
filho (a) em tratamento de LLA na infancia

Corriqueiramente ressalta-se a importancia do cuidado para com o outro
nos inimeros relacionamentos em sociedade, ndo cabendo apenas ao ambito da salde o
uso privativo do referido termo, que ndo estranhamente ao ser utilizado de forma
generalizada nos remete ao conceito de protecdo de algo ou alguém em situagdo iminente
de risco.

Conforme Ferreira (2001, p. 197) “cuidado significa atencdo; cautela;
desvelo”. E segundo o mesmo autor o cuidar é a ac¢do do cuidado, pois significa

99 (13 99 13

“imaginar”; “meditar”, “cogitar”, “julgar”, “supor”; “aplicar aten¢do, o pensamento, a
imaginacao”; “ter cuidado”; “prevenir-se; ter cuidado consigo mesmo”.

A pesquisa aponta que para a maioria oito das maes entrevistadas o
cuidado ao filho (a) portador de Leucemia Linfocitica Aguda (LLA) se apresenta como
algo associado a maternidade, naturalizado como préatica eminentemente materna e dom
divino, ao ponto de se auto considerar a Unica pessoa, dentre os familiares da crianca
enferma, capaz de exercer o papel de cuidadora principal no acompanhamento de seu
tratamento (FARIAS, 2011).

Conforme Boff (1999) essa autodenominagéo é proveniente da nogdo que
possuimos da palavra cuidado, sendo que, ndo esta desarticulada de suas significaces,
pois, mesmo que de forma generalizada, em um sentido ja consagrado pelo senso comum,
esta palavra nos remete sempre ao conceito inicial de protecdo de algo ou alguém que
amamos, sendo o cuidado uma esséncia humana.

Acrescenta Pinheiro (2009) que em sua origem, a palavra cuidado vem

99, ¢ 99, ¢ 99, ¢ 99, ¢l

do Latim de “cogitare”, que significa “pensar”; “cogitar”’; “imaginar”; “mediar”; “julgar”;
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“supor”; “aplicar” a atengao; “prevenir-se”; “ter-se”’; e “refletir”’, sendo uma dimensao da
vida social, pois € um modo de fazer da vida cotidiana, sem a qual ndo seria possivel a
producdo de cuidado, pois ele esta na oferta de multiplas questdes especificas que circulam
no espaco da vida social e nos seus inerentes contetdos.

Segue a autora ressaltando que o cuidado:

Dia-ap6s-dia assim concebido ¢ uma dimensdo da vida social singular-
especifica, o que significa dizer que ele delimita tempos, espacos,
intera¢des, ou seja, um modo de vida, cuja produgdo de ‘cuidado’ se faz
contextualizada exercendo efeitos e repercussfes na vida dos sujeitos e se
transformando em ‘experi€éncia humana’. O ‘cuidado’ consiste em um
modo de agir que ¢ produzido como ‘experiéncia de um modo de vida
especifico e delineado’ por aspectos politicos, sociais, culturais e
historicos, que se traduzem em ‘praticas’ de ‘espaco’ e na ‘agdo’ de
‘cidaddos’ sobre os ‘outros’ em uma dada sociedade (IDEM, p.10).

Neste sentido, centralidade do cuidado em nossas vidas € algo primordial
e necessario a nossa propria existéncia objetiva e subjetiva no mundo, pois:
Dar centralidade ao cuidado néo significa deixar de trabalhar e de intervir
no mundo. Significa renunciar a vontade de poder que reduz tudo a
objetos, desconectados da subjetividade humana. Significa recusar-se a
todo despotismo e a toda dominacdo. Significa impor limites a obsesséo

pela eficacia a qualquer custo. Significa ditadura da racionalidade fria e
abstrata para dar lugar ao cuidado. (Boff, p.2-3).

O cuidado é uma atividade que determina um modo de vida, da qual
depende a nossa prépria existéncia, ja que, tudo que existe precisa de cuidado.

Ao questionarmos as maes cuidadoras sobre a pessoa mais indicada para
cuidar seu filho (a) obtivemos respostas relevantes de seis mées que reafirmaram o papel
da mulher como a cuidadora principal.

Acredito que sou porque ele ndo fala explicado, eu sou a mae dele, e
entendo o que ele diz... o que ele quer... por isso sou a mais indicada
(Mé&e Margarida).
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Acho que sou eu a mais indicada, porque a mae é sempre quem tem mais
cuidado, o pai também cuida, mas é diferente, sou a mais indicada para
ficar com ele (Méae Violeta).

Sim, acredito que este é meu dever de cuidar e educar. Pai ndo tem
paciéncia, ndo é como a mulher, e olha que meu marido nem trisca nele,
gosta demais dele! (Mé&e Tulipa).

Eu mesmo seria a mais indicada, eu conheco ele desde bebé, pois
conhego melhor meu filho. O pai seria indicado, mais ndo seria. Porque o
pai eu tenho que ensinar... orientar, eu ndo... ja sei o que ele quer (Méae
Magndlia).

Conforme as estas falas, do total de dez maes, para quatro maes, o cuidar

de um filho, principalmente enfermo, ¢ uma atividade inerente a mde, pois esta tem

condicBes de atender melhor que qualquer outro familiar as necessidades do filho, ao

realizar esta atividade com paciéncia, dedicacdo e amor incondicional, caracteristicas que,

segundo elas sdo adquiridas sdo atributos da mée, as quais o pai tem condi¢cOes exercer,

mas ndo da forma que a mae a exerce.

Sendo que, para uma das maes acompanhantes a justificativa da sua

responsabilizacdo como cuidadora principal esta além do fato do exercicio da maternidade,

sendo o cuidado para esta mde um dom divino e para outra esta associado ao fato de se

sentir mais segura proximo da crianca devido a sua convivéncia didria com a possibilidade

da perda.

Vocé sabe, marido cuida, mas ndo é como mae. Pelo fato do amor sou a
mais indicada, sei quando ddi, sei quando ele esta triste. Isso ja é de Deus
mae nasceu para cuidar e amar (Mé&e Azaleia).

Porque sou a mde dele... e porque sinto que nos dois nos sentimos
seguros proximos um do outro... eu procuro fazer o maximo para dar
certo (Mae Horténcia).

No entanto se observamos nas entrelinhas e cruzarmos estas seis falas

acima com as questdes de género e outros fatores de ordem cultural, social e econémica

chegaremos a conclusdo, que tal justificativa € apenas a superficialidade de relacbes
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inerente as desigualdades, cujo produto se converte em responsabilizacdo inconsciente,
principalmente da mulher mée a atribuicdo de cuidadora dos seus familiares em condicao
de doenca e outras vulnerabilidades, as quais a familia como um todo esta exposta.

As falas anteriores apontam que a questdo de género aparece com grande
énfase, pois as mées que possuem companheiro, também, atribuem a si o cuidado ao filho
(@) enfermo, desconsiderando o fato do pai poder exercer em situacdo de igualdade, o
cuidado junto do filho (a) durante o tratamento por estarem desqualificados: por ndo terem
como exercer a maternidade; por serem considerados menos sensiveis a dor e ao
sofrimento que as mulheres, pela incapacidade de compreender as necessidades do filho (a)
como a mée; pelo fato de terem menos paciéncia para cuidar que as mulheres; e pelo fato
de desconhecerem e ndo estarem acostumados a uma rotina de cuidado junto ao filho (a)
em tratamento e por fim, pelo fato de ser o provedor do sustento da familia.

A homogeneidade nas respostas das maes demonstra a representacao
complexa e surpreendente, que elas possuem acerca do cuidado no processo salde-doenca
de seu filho (a) portador de LLA, ao reafirmarem a reproducdo e maternidade como
justificativa de sua responsabilizagcdo como cuidadora, mesmo no revezamento do cuidado
com outros familiares, pois conforme aponta a pesquisa trés maes preferem ndo revezar
com ninguem.

Sobre este assunto destacam Chamam & Maia (2004) que na sociedade
atual predominam fortes ecos de heranca patriarcal enquanto berco da hierarquia de género
no Brasil, pois, ainda nos deparamos com comportamentos e (re) firmacgdes de um mundo
feminino ligado a questdo do corpo, sexo e papel reprodutivo da mulher.

As autoras seguem destacando que esta relagdo de sujeicdo feminina
ocorre pela divinizagdo da mulher; pela sua reducdo aos papéis maternos; pela sua

caracterizacdo como objeto de desejo e medo; pela sua existéncia como algo a ser
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manipulado e controlado pelo poder e a autoridade masculina, e até mesmo atualmente,
pelo poder e autoridade de outra figura feminina.

Comenta Rago (2004) que as mulheres do século XXI tém avancado
muito em relacdo aos espacos que ocupam em pé de igualdade com os homens, seja no
ambito puablico ou privado, porém muitas ainda apreendem e intervém na realidade
reproduzindo as estratégias masculinas de dominacdo ao utilizar os mesmos mecanismos
de legitimacdo do género masculino, o que a autora denomina de tecnologias de poder de
um mundo criticado por conter tragos machistas.

Acrescenta Saffioti (2004) que, além do olhar da mulher através das
lentes masculinas e a reafirmacéo do carater sagrado da familia, ao se colocar na condicéao
de cuidadora intransferivel sob a justificativa do dom da maternidade, podemos inferir que
esta justificativa velada escamoteia a evidente auséncia paterna no &mbito doméstico e no
cuidado para com os filhos, é como se o cuidado, atualmente, fosse apenas valorizado pela
atividade materna em contraposi¢do a timida paternagem, que neste caso nao foi tratado
neste estudo.

O importante a frisar é que a mulher materna. Ela ndo precisa ser
necessariamente mae da crianga; pode ser uma parenta uma amiga ou
uma pessoa para isso assalariada. O pai paternava antes da emergéncia do
capitalismo. Com este advento deixou de paternar. Sai para o trabalho e,
quando retorna para o lar, estd demasiada mente cansado para se
desincumbir desta tarefa. Mal vé os filhos dependendo de sua ocupagao.
Afortunadamente, inicia-se agora um movimento de pais que, porque
desejam paternar seus filhos, em caso de separa¢do conjugal, solicitam
sua guarda. [...] A mée, ao maternar, da banho no bebé, veste-lhe as
roupas, faz-lhe carinhos. Maternar é cuidar com afeto. [...] Para o pai
nada disso existe quando ele nédo paterna (IDEM, p.56-57).

E interessante destacar que, segundo a autora, mesmo na sociedade
patriarcal, onde as desigualdades de género eram marcantes e 0 espaco das mulheres estava

delimitado ao ambito privado, os homens paternavam os filhos, sendo o pai, a figura
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central da familia e simbolo de autoridade e respeito, principios (re) produzidos na relagédo
paterna pai-filho, e reforcados pela responsabilidade da mulher em honrar 0 nome da
familia através do cuidado da casa, no exercicio das atividades domésticas e da educacgéo
dos filhos.

Aponta os dados que, de fato na atualidade, a presenca da figura
masculina no cuidado da crianga (a) doente vem se “reinventando”, sendo que quatro méaes
possuem a presenca masculina do revezamento do cuidado, dos quais trés sao
representados pela presenca do pai e a existéncia da presenca de um sogro.

Os dados apontam apenas uma avo materna e uma sogra contribuindo no
revezamento do cuidado das maes junto ao filho enfermo.

Enquanto que trés mées preferem ndo revezar, pois entendem o cuidado
como uma responsabilidade apenas sua: “Ndo, ndo, ndo... eu gosto eu mesma de estar
perto de tudo, porque sempre gostei de cuidar dos meus filhos, nunca gostei de passar esta
responsabilidade para ninguém (Mae Jasmim)”. E por fim, trés maes afirmam né&o revezar
porque ndo tem ninguém que a auxilie neste sentido: “Ndo tem ninguém ndo, eu sou eu...
estou presa e sozinha. Minha tia esta viajando e ndo da para ela revezar, ela me ajuda a
lavar a roupa dele, revezar ela ainda ndao pode! (Mae Violeta)”.

No entanto, mesmo perante a presenca de trés pais no apoio ao cuidado a
mée como cuidadora principal do filho (a) doente, qualitativamente, observamos nas falas
das mées pesquisadas, que esta pratica de cuidado do pai junto seu filho (a) doente ocorre
apenas em ambito hospitalar, sendo quase inexistente no ambito doméstico.

S6 sou eu mesmo...Agora no hospital meu esposo fica de dia e eu de
noite. Bom depois que eu me afastar do trabalho o cuidado que tenho
com ele vai aumentar (Mé&e Violeta).

S6 meu esposo reveza comigo. Ele passa a noite e eu passo o dia quando
ele esta internado. Quando nédo esta internado estou em casa também
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cuidando dos outros filhos, que precisam estudar e precisam de mim
também (Mae Azaleia).

Como ¢é perceptivel, paternar é necessario considerando que os valores
familiares vao se transformando ao longo dos tempos sob o reflexos das inimeras
desigualdades existentes, dentre as quais, situamos a desigualdade de género nas diferentes
sociedades ao longo da historia (SAFFIOTI, 2004, p.43):

A urgéncia desta resposta pode ser aquilatada pela preméncia de situar as
mulheres em igualdade de condi¢gbes com os homens. O concurso dos
homens é fundamental, uma vez que se trata de mudar a relacdo entre
homens e mulheres. Todavia, € a categoria dominada-explorada que
conhece minuciosamente a engrenagem patriarcal, no que ela tem de mais
preservo. Tem, pois, obrigacdo de liderar o processo de mudanca.

A maioria das mulheres devem ter o conhecimento aprofundado sobre a
desigualdade da relacdo de género como instrumento de dominagdo e cerceamento de seus
direitos, porém, a mistificacdo do processo de dominacdo-exploracdo sob a qual
permanecem subjugadas, ideologicamente, distorce a sua percepcdo de mudanca frente a
condicdo de subjugada e oprimida pela hegemonia masculina (IDEM).

Sobre esta discussdo, segue a autora destacando ainda que:

A ideologia constitui-se em um mecanismo de mistificagdo e, por
conseguinte, de alienagdo. Cabe esclarecer o leitor quanto a capacidade
dos que desfrutam de autonomia para determinar o destino quanto a
capacidade dos que desfrutam da autonomia para determinar o destino de
outros, fazendo-os crer numa realidade ndo existente, mas imagina por
eles. N&o resta duvida de que o imaginario faz parte do real. Entretanto,
apresenta distor¢bes que favorecem os poderosos, em detrimento dos
subjugados. Tanto assim é que a ideologia contém conhecimentos
verdadeiros, assim como, conhecimentos falsos. Isto confunde aqueles
nos quais se incute a ideologia (p.51).

Nesta perspectiva de reificagdo, alienacdo e coisificacdo, € que a

ideologia dominante e suas tecnologias sociais perpetuam o lugar da mulher na sociedade
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atual como sendo o de menos prestigio social, lugar de invisibilidade, lugar destituido de
autonomia, lugar de impoténcia e fracasso (SAFFIOTI, 2004).

Apesar da superacdo e da mudanca do imaginario social sobre a condicao
da mulher ser um processo dificil, prolongado e complexo podemos enfatizar grandes
progressos, pois, ao analisarmos o passado das representacfes sociais das mulheres na
sociedade veremos que até meados de 1960, seu projeto de vida se resumia em se
aperfeicoar nas habilidades domésticas e atividades leves e delicadas, como bordado e
costura, sob a finalidade de constituir casamento com homem de posses, cuja estabilidade
da unido era reafirmada através do nascimento dos filhos do casal (RAGO, 2004).

Nessa perspectiva, ressalta a autora ainda que considerando as excecdes,
as mulheres veem ao longo dos tempos constituindo uma trajetéria de luta contra a
opressdo e a dominacdo velada pala assimetria das relacbes de género, que restringe o

lugar da mulher ao espaco privado.
Um répido olhar sobre as ruas e pragas de vérias cidades do mundo pode
ser revelador de sua crescente e colorida presenca no espago publico,
marcando uma forte diferenca em relacdo ao passado. Em postos de
gasolina, bares, cinemas, lojas, bancos, empresas, escolas e
universidades, ou ainda nas delegacias e em outras instituicdes, o fato é
que as mulheres de todas as classes, etnias e gerac6es invadiram o mundo

publico, mesmo que, parte das vezes ndo ocupem postos de comando
(IDEM, p.32).

Vale ressaltar, que além do movimento feminista, a entrada da mulher no
espaco publico também foi acelerada pela modernizacgdo socioeconémica que impulsionou
a entrada massiva das mulheres no mercado de trabalho desde a década de 1970.

Neste contexto o movimento pela autonomia feminina e a igualdade de
género, e consequente redefinicdo de seu lugar na sociedade, tem se fortalecido como

campo de atuacdo de mulheres mais politizadas e participantes do movimento feminista
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contemporaneo pela igualdade juridica, politica, econémica entre homens e mulheres

(RAGO, 2004).

2.3 A condicao de vida das mées cuidadoras e a qualidade de vida de seu
filho (a) portador (a) de LLA infantil.

A realidade social vivenciada pelas criangas portadoras de leucemia
(LLA) em seu ambito familiar refletiu limitagdes materiais — falta de moradia digna e
salutar, deficiéncia de uma alimentacdo bésica, dificuldades financeiras de arcar com uso
de transporte coletivo, gastos com medicacOes basicas e exames especializados, quando o
SUS ndo dispde — diretamente relacionadas a minimizagdo de seus recursos financeiros,
visto que, estas familias possuem apenas uma pessoa responsavel pelo sustento da familia
com ganho mensal de até 2 salarios minimos, em sua maioria exercendo trabalhos
informais (FONSECA, 2006).

Sobre esse prisma comenta Maciel (2002, p.126): “E assim ¢ a
sobrevivéncia e o cotidiano das familias, particularmente as empobrecidas, devem ser
objeto de interesse e de pesquisa, para conhecermos a multiplicidade de estratégias
adotadas pela mesma”.

Nesta perspectiva, a familia, e consequentemente o cuidador familiar, sdo
alvo de sérias privacOes, inerentes a sociedade atual, na provisdo de seu bem-estar e na
manutencdo de sua qualidade de vida, o que se constitui em retrato da vulnerabilidade
social também agudizada pela experiéncia do processo de adoecimento de um de seus
membros, cujos desdobramentos sdo estratégias de superacdo de condigdes matérias e
subjetivas através da mudanca da relacdo da familia com outras redes de apoio internas e

externas ao grupo familiar (NOBREGA, 2014).
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O estudo aponta que, todas as médes 100% informam ser alvo do reflexo
das mudancas advindas da confirmacdo do diagnostico e consequente tratamento do (a)
filho (a), pois apds a descoberta da LLA pela familia, a mde como cuidadora direta, busca
estratégias e alternativas de acompanhamento e realizacdo do tratamento visando superar

estas mudancas em prol do cuidado direto ao filho em tratamento.

Muita coisa né... agente para tudo...eu me afastei logo do trabalho,
e ela parou de conviver na escola! Mudar... muda muita coisa, mas
0 pior é a incerteza da doenca e a inseguranca que a doenca
trés...ela te afasta de tudo (Mé&e Rosa).

Destaca Carvalho (2008) que o diagndstico do cancer infantil, neste
estudo em particular da LLA, causa grande impacto sobre a familia, e principalmente,
sobre o cuidador direto da crianca enferma, pois a relacdo entre o cancer e a morte ainda é
muito evidente no ideario social, mesmo apds os avancos tecnoldgicos e cientificos de
tratamento da doenca.

Sobre isso 0 estudo aponta na tabela que segue que cinco maes

apontaram que passaram a conviver com o0 sentimento de tristeza, inseguranca e medo

provocados por conta do diagnostico e tratamento do filho (a) portador de LLA.

TABELA 2- MUDANCAS ADVINDAS COM ADOENCA DO (A) FILHO (A)

Deixou de Afastamento Mudanca em Maior Auséncia de Convivéncia
trabalhar e fica  dos conjuges habitos necessidade de  liberdade para  com a tristeza,
longe dos ou alimentaresda  vigilanciaem cuidar de si a inseguranca e
outros filhos companheiro familia relacdo aos mesma 0 medo devido
cuidados com ao diagnéstico
filho (a)

enfermo (0)

5 5
Fonte: Pesquisa de Campo, mar¢o-julho de 2014.
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Em virtude do exposto, ao analisarmos as falas das maes cuidadoras, a do
total de dez mées a metade cinco informaram que, principalmente, quando ndo esta na
presenca o filho (a) enfermo (a) se sente insegura, por se tratar de uma doenca grave, que
exige um cuidado redobrado do pai da crianca:

Eu fico agoniada, porque ele mesmo com o pai fico com medo...medo de
sair e ele esquecer dos cuidados, a mascara, a troca de lencol, a lavagem
da roupa diéria, a medicacdo (Mae Horténcia).

Me sinto muito ruim, preocupada se meu esposo esta dando a medicagao
certo, ou se estd fazendo a vontade dele e deixar passar a hora do
remédio. Remédio é coisa séria tem que dar na hora (Mée Violeta).

O cuidado partilhado do (a) filho (a) doente de LLA é ponto de
agravamento da inseguranca para mées cuidadoras, pois estas ndo tem a certeza de que em
sua auséncia e/ou revezamento com pai da crianca ou outro familiar, o cuidado sera
cumprido com zelo e atencdo, conforme a orientacdo médica que o tratamento requer.

Outra questdo apontada por estas cinco mdes é a eminéncia de agravo da
doenga, pois a mée teme, que no momento de sua auséncia aconteca algum agravo da
doenca do (a) filho (a) e esteja distante para ajudar e/ou auxiliar como puder.

Né&o consigo deixar ela s6, até quando vou ao banheiro levo ela junto.
Desde de que ela adoeceu ela fica sempre comigo, nas trocas durante as

primeiras internagOes tinha que ir em casa e ficava louca para voltar (Mae
Jasmim).

Muito mal mesmo, penso que ela ndo vai ser curada... s6 choro muito
(Mae Orquidea).

Preocupada e ansiosa para saber como ela estd.. minha mée conhece toda
a rotina dela, assim como eu, sempre é eu e ela, mas fico ansiosa e
insegura longe dela (Mée Rosa).

Como é perceptivel ao tempo que a mée deseja ter um momento para si
também teme esta auséncia por ndo poder estar presente em todos 0s momentos que
crianga precise. Tal situacdo conflitante é produto da fragilidade emocional e sobrecarga

desta relacédo de cuidado.
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Ressalta ainda Cardoso (2008) que se soma a ansiedade familiar gerada
pelo medo da morte da crianga doente, a prépria debilidade fisica e emocional causada pela
doenca e os efeitos colaterais agressivos do tratamento, submissdo a frequentes
internacOes, a separacdo de outros membros da familia, que podem causar, tanto em quem
cuidada com em quem é cuidado, dentre outros sentimentos: a passividade, o0 medo, a
depressao e agressividade.

Estas cinco maes também apontam a convivéncia diaria com a tristeza,
inseguranca e 0 medo de perderem o filho (a) para a doenca; também indicam mudancas
nos habitos alimentares; apontam que passaram a ser mais vigilantes em relacdo aos
cuidados com filho (a) enfermo (0), assim como, indicaram que deixou de ter de liberdade
para cuidar de si mesma.

A outra metade das méaes apontam o seu distanciamento em relacdo aos
outros membros da familia (filhos e companheiro) e afastamento do trabalho.

Minha relagdo com meu esposo mudou... parece que ele ficou mais
impaciente...tudo o que ele fala irrita ele mesmo e me irrita. Aqui sinto
falta do resto da familia... aqui agente esta preso e se sente preso (Mée
Orquidea).

Logo inicio eu quase me separava do meu esposo. Ndo tinhamos tempo
para nds e viviamos no hospital, foi dificil. Ele ndo entendia que nosso
filho era o foco da atengdo e reclamava de atengdo e dizia que outro filho
também precisava de carinho (Mé&e Horténcia).

Segundo Rodrigues (2012) as diversas mudancas de habitos da familia
também afeta a relagdo conjugal, pois a crian¢a doente passa a ser o foco da atencéo, o que
faz com que o cuidador se veja obrigado a se esquecer de si, do seu relacionamento
conjugal e dos outros filhos e passe a viver no mundo da crianga enferma, como uma
forma até mesmo de minimizar a inseguranga, 0 medo e até mesmo a culpa, em alguns
casos. Alem disso, a doenca de um filho pode trazer a tona problemas de relacionamento ja

recorrentes entre o casal.
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Na tabela 2 em relacdo a mudanca de habitos alimentares da familia, que
sdo apontados pelas cinco maes cuidadoras, esta relacionada a falta de informacéo que
estas mées possuem sobre as causas da doenca, pois do total de dez mées, seis atribuiram
como causa da doenca a auséncia de alimentacdo saudavel ante a quatro mées que nédo
souberam explicar a ocorréncia e as causas do fato.

Sobre esta discussdo podemos inferir que, as limitagcdes socioecondmicas
vivenciadas pela familia do cuidador, bem como, da crianca enferma, sdo as responsaveis
pelas inumeras limitaces materiais enfrentadas no acompanhamento do tratamento, ao
ponto da prépria cuidadora indicar a questdo da alimenta¢do como causa da doenca, e, no
entanto, ndo realizar a mudanca dos habitos alimentares, as quais julga necessaria para o
tratamento da doenca e manutencdo da saude da crianca.

Ainda na tabela 2 cinco das mdes cuidadoras apontam a maior
necessidade de vigilancia em relacdo aos cuidados com o filho (a) enfermo (a) como
caracteristica de mudanca, dado que reforca analise dos demais dados supracitados neste
estudo, que de fato, a mée ndo vé o cuidado despendido ao filho (a) enfermo (a) como
agravamento de sua situacdo de vulnerabilidade, é como se independente da doenca do
filho (a) o cuidado fizesse parte de sua existéncia no mundo como mulher e mée, seja qual
for a conjuntura socioecondmica de sua familia.

Segundo Faleiros (2013) a posi¢cdo feminina do cuidado o distancia do
seu valor politico articulado as necessidades humanas historicas ao caracteriza-lo pela
intimidade e sensibilidade das mulheres em dedicar se dedicar a necessidade do outro,
enquanto atividade historica, social e culturalmente posta a sua condicéo de mulher.

A maioria das familias ndo estd preparada para ser a cuidadora de uma

crianca enferma, e este momento de crise, torna-se mais complexo quando o cuidador é a
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mée e o doente é o filho (a) portador de uma doenca degenerativa como cancer
(RODRIGUES, 2012).

Neste sentido, a autora destaca ainda que, conhecer a doenga em estudo é
ter um ponto de partida para compreender as causalidades e as necessidades que levam as
mées em estudo a condicdo de cuidadora direta de seu filho (a) enfermo, em particular no
caso da Leucemia enquanto doenca degenerativa que pode levar a morte, bem como,
possui forte tratamento medicamentoso de média e longa permanéncia com perspectiva de
cura.

O estudo aponta que a maioria oito das mdes ndo sabe dizer com
seguranca qual é a doenca de seu filho, e declaram esta auséncia de informacéo, ao fato de
antes do diagndstico nunca terem ouvido falar desta doenca, e apds o diagndstico
receberem informacéo reduzidas sobre a doenga e seu tratamento, sendo que, 0 ponto mais

esclarecido é o tempo necessario de tratamento, que sdo 02 (dois anos) em media.

N&o conhego muita coisa sobre a doenca mais sei que é uma doenga
muito grave, ndo é nada facil. Nem sei direito o que é... a médica diz que
ndo é anemia... dizem que leucemia é anemia...e que 0 sangue Vvirou agua.
Para mim ainda falta esclarecer... (Mae Margarida).

Para mim é uma doenca tdo grave € s6 0 que eu sei... sei que pode ter
cura (Mée Violeta).

A médica ainda ndo conversou ainda comigo, eu perguntei dela quanto
tempo dura o tratamento e ela respondeu que sdo 2 anos. Até agora nao
me explicou melhor, ndo sei 0 que ela tem ndo (Mae Orquidea).

Sobre isso eu ndo sei explicar... porque o problema que ela tem é
plaquetas baixas...imunidade baixa...para mim é falta de sangue...para
mim ela ta bem...olha como ela esta (Méae Jasmim).

No entanto, o fato destas mées possuirem pouco estudo contribui para
esta desinformacdo, pois faz com que haja ruido de comunicacgédo entre as mées cuidadoras
e os profissionais de saude que compdem a equipe multidisciplinar, da qual o Assistente

Social faz parte.
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Contraditoriamente a definicdo da doenca, quanto ao conhecimento das
mées cuidadoras sobre a forma de tratamento, duas mées indicaram que conhecem
superficialmente os principais meios de tratar a Leucemia, a maioria oito das maes tem

conhecimento sobre 0s tipos de tratamento:

Eu sei 0 que todo mundo sabe...sdo vérias fases de tratamento, toma
medicacdo, faz quimioterapia, interna, tem sintomas (Mae Azaleia).

Sei que é para ter muito cuidado, ndo pode comer comida remosa, tem
gue andar de méascara, nada de suco de caixinha! A quimioterapia, exame
e consulta é como trata. Eu ndo falto o tratamento do meu filho! (Méae
Tulipa).

Quimioterapia, alimentacdo saudavel, os cuidados....A higienizacdo,
atencdo para o paciente ndo se irritar...e também para agente nao se irritar
com ele (Mae Magnolia).

Ela faz MTX de seis em seis horas, a madit... que ela tem que vir em
jejum...e mecopitina que toma em casa. Fora a medicagédo é ter cuidado
com a alimentagdo, verduras cruas e bastante agua... tudo deve ser
cozido..(Mé&e Jasmim).
Oliveira (1990) ressalta que, para se atingir o objetivo da cura é
primordial que se cumpra o tratamento (com duragdo de 2 a 3 anos em média) sob o
acompanhamento médico de um hematologista (de preferéncia pediatra), para assim
realizar o tratamento a base de medicacdo especializada MTX (Metrotexato) e outras
formas quimioteréapicas, além de outros procedimentos complementares e importantes
como: radioterapia, cirurgia se necessario e transplante de medula 6ssea se for o caso.
Por isso, o tratamento da LLA deve ser realizada com recursos humanos
e materiais altamente especializados para combater esse tipo de doenca, sendo que apds o
tratamento o paciente permanece sob acompanhamento médico, por mais um periodo,

devido a possibilidade de recidiva da doenca. Logo, a participacdo da familia um fator

imprescindivel para o sucesso do tratamento (IDEM).
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E importante destacarmos que duas maes participantes deste estudo
acompanham filho (a) com menos de 06 (seis) meses de tratamento, e mais da metade
seis acompanham 0s que ja possuem até 01 (um) ano de tratamento e uma possui mais de
01 (um) ano e meio em tratamento e uma possui acima de 01(um) ano e meio de
tratamento.

E dentre as dificuldades apresentadas pela mae cuidadoras, as falas
indicam que o processo diagnéstico- tratamento-cura é dificil para a familia, em
particular para o cuidador, o qual convive diariamente com doenca do (a) filho (a) e a
sobrecarga do cuidado ja destacada neste estudo.

S6 no comego na primeira internacdo tive dificuldades... porque ficava
com ela sozinha dia e noite, e tinha muita medicacdo e tinha medo de me

atrapalhar... fazia uma relagdo com letras grandes para ndo me confundir
com os horarios (Mae Jasmim).

Sei l4... porque quando ele vai fazer esses negdcios de quimioterapia €
muito forte! Ndo me acostumo com isso (Mae Girassol).

Logo no inicio a dificuldade é aceitar. Da desespero de perder o filho da
gente. Ele tem 8 meses tratando, mas o mais dificil foi no inicio. Vocé ter
gue conviver com muita coisa (Méae Azaleia).

A maior dificuldade é que ela ndo anda e sente muitas dores... ela grita na
hora do banho, morro de pena, ndo quero que ela sofra... (Mée Orquidea).

E importante destacarmos ainda que, além dos procedimentos médicos
que tratam o cuidador e o paciente como objeto de intervencdo médica é primordial que
se reconheca a crianca enferma e seu cuidador sob o viés de suas subjetividades
(MERLY, 1998).

Nesse contexto o estudo aponta que ao questionarmos sobre as
orientacOes e esclarecimentos que as maes cuidadoras recebem da equipe médica para
realizar o tratamento do seu filho, a grande maioria nove maes responderam ao

questionamento destacando as contribuigdes de outros profissionais além do medico,
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sendo apontada a relevancia da equipe de saide como um todo no auxilio aos

esclarecimentos e orientagdes sobre o cuidado e acompanhamento do (a) filha (a) doente.

Eu avalio muito bem porque se ndo existisse o0 HEMOAM, os
enfermeiros, a equipe para cuidar de uma doenca bem agressiva, nédo sei
como seria. A psicologa, os médicos, os assistentes sociais sempre
orientaram... eu ndo tenho nada a reclamar (Méae Magnélia).

No inicio do tratamento o médico, a assistente social, a psicologia, a
nutricionista, dentista... todos informam sobre o tratamento e a doenca,
mas as vezes ficam algumas duvidas, e eu procuro saber sempre mais
lendo e pesquisando sobre a doenga (Mae Rosa).

Tudo o que peco para me explicarem... me explicam direitinho, as
reacOes da medicacdo também explicam, porque da nauseas, vémito,
feridas na boca e outros efeitos. Para mim a informacao médica ta 6timo
(Mé&e Horténcia).

Destaca Seguro (2008) que as diversas categorias que compde 0 conceito
cuidar o torna complexo enquanto dimensdo de uma profissdo de saude, pois o cuidar ndo
envolve apenas as profissdes, mas tudo que existe no mundo, sendo o cuidado uma
prerrogativa da esséncia humana e condicdo para sua manutencao e existéncia.

Segue ressaltando ainda que, o sentimento, a atitude, a necessidade
humana, a relacdo entre cuidador e ser cuidado, a conduta ética e a profissdo sdo as
categorias que compde a dimensdo da palavra cuidar, comumente simbolizada pela
profissdo de enfermagem, e que pelo amplo significado e complexidade devem ser
associadas as demais profissdes com igual referéncia, seja na area de saude, humanas,
sociais ou exatas, o cuidar, € um conceito de relevante apropriacdo para todos os tipos de
cuidadores com habilitacdo para o exercicio de uma determinada profissdo e aos
cuidadores informais implicitos nos processos de cuidado (IDEM).

Neste contexto, o cuidar, enquanto dimensao a ser aplicada nas profissdes
da area da saude, ultrapassa as fronteiras de um simples ato em prol de alguém, no que

tange a satisfacdo de suas necessidades, pois o0 cuidar em saude, independente da profisséo,
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€ uma atitude, cuja referéncia nao se restringe ao conhecimento cientifico de teorias,
métodos e técnicas, mas também é composta pelas vivencias subjetivas do cuidador seja
ele um familiar ou um profissional do cuidado (SEGURO, 2008).

Nesta perspectiva, a discussdo sobre o cuidar como pratica humana e
cientifica abrange todas as profissdes de cuidado, em particular os profissionais da area da
salde, ao problematizar que tipo de cuidado as pessoas buscam nos servicos de salde, cuja
esséncia do cuidar, vem sendo suprimida pelos ideais de uma sociedade capitalista, na qual
0 cuidado em saude é mais uma forma de acumular o capital (SEGURO, 2008).

Sobre a cura, a grande maioria nove maes cuidadoras atribuem o
sucesso da cura primeiramente a fé em Deus, depois a quimioterapia e demais tipos de
tratamento.

Se Deus permitir ele vai alcancar a cura, ele esta vivo até hoje... agradeco
a Deus por isso... e a medicacdo também. Para mim sem medicagéo ele
vai morrer, mesmo sabendo que ndo é assim (Mae Horténcia).

Eu tenho muita fé que meu filho vai ser cuidado e vai ficar curado.
Acredito que a medicacdo também pode curar, ele estava muito ruim,
agora esta bem melhor (Mae Violeta).

Acredito na cura primeiro eu tenho muita fé nisso... eu creio muito e
percebi que muitas criangas alcancaram a cura e ela esta respondendo
bem ao tratamento.. (Mé&e Rosa).

Creio muito em Deus que ele vai ficar bem, pois nada para Deus é
impossivel (Mae Girassol).

Com as quimioterapias a fé em Deus... a quimio sem fé ndo adianta nada
(Mae Magndlia).

O estudo aponta que todas as maes cuidadoras além do suporte
hospitalar interventivo, tém no suporte religioso a esperanca do sucesso do tratamento
médico, sendo a forca divina capaz de devolver saude do (a) filho (a) doente. Protecdo
que apenas duas pretendem agradecer, enquanto plano para um futuro de cura esperado:

“O cuidado serd o mesmo, as regras continuam as mesmas. A Unica coisa que vou fazer é
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agradecer a Deus mesmo” (Mde Magndlia). As demais seis mées planejam para futuro
ter direito a vida de volta: poder voltar a trabalhar, cuidar da casa, dos outros filhos e do
companheiro, e trés preferem ndo fazer planos, pois temem pelo futuro do filho (a) por

conta das caracteristicas devastadoras da doenca.
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CONSIDERACOES FINAIS

O estudo sobre as mdes cuidadoras de pacientes infantis de leucemia e
suas interfaces com o processo de tratamento, sua condi¢do de vida e o trabalho do
assistente social teve como referencial tedrico a analise critica da estrutura social, dos
conflitos de classes, dos antagonismos societarios, das relacdes de poder e dominacgéo, que
se fazem refletir na diversidade de tipos de familias, das quais fazem parte maes
cuidadoras com filhos em tratamento de LLA na Fundacdo Hemoam, bem como, se
constitui em demanda ao trabalho do assistente social, enquanto profissional e cuidador de
salde.

O objetivo deste trabalho foi analisarmos a condicdo de vida das maes
cuidadoras de filho (a) em tratamento de Leucemia Linfocitica Aguda (LLA) na Fundacao
Hemoam visando contribuir para a ampliacdo de conhecimento tedrico - pratico dos
profissionais de salde, particularmente dos assistentes sociais.

O cuidado neste sentido é apreendido como expressao da questdo social
que envolve uma gama de relacdes complexas que vao desde a elaboracdo de estratégias de
sobrevivéncia de cunho material quanto de cunho subjetivo.

Por este motivo abordar esta tematica ndo foi tarefa facil, pois qualquer
teméatica relacionada a familia, ndo se trata de uma construgdo simples de um
conhecimento ao pressupor uma postura critica de analise da realidade vivenciada pela
familia em seu cotidiano, conforme se propds o presente estudo em seu objetivo geral e
especifico.

Este estudo apontou que, além das condi¢fes minimas de sobrevivéncia
da familia da mée cuidadora e da crianca enferma, também sdo significativas as alteracfes

emanadas da existéncia do diagndstico de Leucemia e seu tratamento, o que demanda além



110

de condicdes financeiras para acompanhar o tratamento, que geralmente é fora do
domicilio de origem, a lidar com uma gama de subjetivacGes, seja econémica, social,
cultural, religiosa ou emocional.

A andlise desta complexidade nos permitiu desvelar a historicidade da
vida das maes atrelada a questdo de género, pois enquanto sujeitos desta pesquisa, ao se
defrontarem com o exercicio do cuidado de um (a) filho (a) enfermo (a) tendem a
inconscientemente naturalizar a associacdo desta pratica ao fazer feminino e a
singularidade da maternidade.

Logo, o cuidado é uma atividade que aparece associada ao feminino, cuja
cobranca social sobre as mulheres é constante, seja no cuidado da casa, no cuidado dos
filhos e/ou no cuidado de familiar e idoso e/ou doente, sendo que mesmo quando
desenvolve uma atividade fora do lar, ainda continua reproduzindo relacdes de poder no lar
e muitas vezes movida pelo sentimento de culpa.

Podemos destacar com base neste estudo que esta estreita relacdo entre o
cuidado e a prética de afazeres femininos se deve a ineréncia da constru¢cdo do mundo
feminino associado a préatica do cuidado com o lar, para com os filhos, para com a familia,
enquanto caracteristica da propria natureza feminina. Nao obstante, a cristalizacdo deste
pensamento naturalizado leva a sobrecarga do papel feminino no desempenho de suas
atividades laborais dentro e fora da familia.

Neste estudo foi visivel a presenca das maes cuidadoras de criangas
portadoras de LLA como apoio informal aos servicos de salde, tendo em vista, as poucas
alternativas oferecidas pela Rede Formal privada ou publica, fato que elege a familia como
rede de assisténcia primaria, mantida por uma atuacdo voluntaria e ndo remunerada,
propiciadas por lagos de afeto, subjetividade, trocas sociais, atuacdo e habilidades do

cuidador dentro da familia.
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Neste sentido, este estudo também contribui significativamente com a
ampliacdo do conjunto de literaturas e abordagens cientificas sobre esta tematica, seja no
ambito da saude como um todo, ou restrito as particularidades do trabalho do assistente
social enquanto cuidador de salde.

Pois, o cuidar, enquanto dimensdo a ser aplicada nas profissdes da area
da saude, ultrapassa as fronteiras de um simples ato em prol de alguém, no que tange a
satisfacdo de suas necessidades, pois o cuidar em saude, independente da profissdo, € uma
atitude, cuja referéncia ndo se restringe ao conhecimento cientifico de teorias, métodos e
técnicas, mas também é composta pelas vivencias subjetivas do cuidador seja ele um
familiar ou um profissional do cuidado.

Desse modo, o fazer institucional do assistente social no @mbito da saude,
ndo deve sobrepor o seu saber profissional, pois o saber fazer profissional junto a
problematica levantada € inerente a contextualizacdo do processo saude-doenca, pois ser a
mde cuidadora de um filho (a) enfermo (a) ndo anula sua identidade social e histéria de
vida. Ao contrario, este conhecimento deve proporcionar ao assistente social uma
mediacdo consciente junto ao usuario e seu cuidador familiar, ao compreender suas
limitacOes e valorizar suas potencialidades frente o cuidar como verdadeiro compromisso
em proporcionar bem-estar e qualidade de vida ao usuério dos servigos, bem como, ao
cuidador.

Contudo o presente estudo ¢é apenas o ponto de partida para repensarmos
e redefinirmos os servigos de satde, que mesmo apds a constituicio do Sistema Unico de
Saude (SUS), permanecem direcionados pela prevaléncia do modelo biomédico em

detrimento da legitimacéo do cuidado em saude como ato humanizado.
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