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RESUMO

Objetivos: analisar o itinerario percorrido por familiares cuidadores de criangas pré-escolares
sobreviventes da leucemia e discutir as implicagdes para enfermagem da atengéao primaria.
Métodos: empregou-se a entrevista narrativa orientada pelo mapa falante e corpo saber
com familiares de criangas sobreviventes de leucemia, residentes no Rio de Janeiro (capital)
e Sdo Paulo (interior). Aplicou-se a andlise de conversacdo aos dados. Resultados: cinco
nucleos familiares (sete pessoas) de cinco criangas iniciaram seu itinerario no subsistema
profissional dos servicos privados; quatro foram assistidas no setor privado desde o inicio
do adoecimento; uma foi assistida em servigos publico e privado. As condi¢des de vida
reduziram barreiras de acesso a satiide suplementar, facilitando a coordenacéao e a escuta
de um profissional de referéncia. Consideragdes Finais: o itinerdrio foi marcado por escuta
atenta de familiares cuidadores pelo profissional de referéncia, favorecendo o diagnéstico
precoce, inicio do tratamento e resolutividade da leucemia com a cura da crianga.
Descritores: Cuidadores; Pré-Escolar; Leucemia; Enfermagem de Atencéo Primdria; Pesquisa
Qualitativa.

ABSTRACT

Objectives: to analyze the path taken by family caregivers of preschool children who survived
leukemia and discuss the implications for primary healthcare nursing. Methods: the narrative
interview guided by a talking map and body knowledge was used with family members of
children who survived leukemia, living in Rio de Janeiro (capital) and S&o Paulo (countryside).
Conversation analysis was applied to the data. Results: five family groups (seven people) of
five children started their journey in the professional subsystem of private services; four were
assisted in the private sector since the onset of the iliness; one was assisted in public and private
services. Living conditions reduced barriers to accessing supplementary health, facilitating
coordination, and listening to a reference professional. Final Considerations: the itinerary
was marked by attentive listening to family caregivers by reference professionals, favoring
early diagnosis, initiation of treatment, and resolution of leukemia with the cure of children.
Descriptors: Caregivers; Child, Preschool; Leukemia; Primary Care Nursing; Qualitative Research.

RESUMEN

Objetivos: analizar el camino recorrido por los cuidadores familiares de preescolares que
sobrevivieron a la leucemia y discutir las implicaciones para la enfermeria en la atencién
primaria. Métodos: se utilizé una entrevista narrativa guiada por el mapa del habla y el
cuerpo de conocimiento con familiares de nifios que sobrevivieron a la leucemia, residentes
en Rio de Janeiro (capital) y Sdo Paulo (interior). Se aplicé el analisis de conversacion a los
datos. Resultados: cinco familias (siete personas) de cinco hijos iniciaron su andadura
en el subsistema profesional de servicios privados; cuatro fueron atendidos en el sector
privado desde el inicio de la enfermedad; uno fue asistido en servicios publicos y privados.
Las condiciones de vida redujeron las barreras para acceder a la salud complementaria,
facilitando la coordinacién y la escucha de un profesional de referencia. Consideraciones
Finales: el itinerario estuvo marcado por la escucha atenta de los familiares cuidadores por
parte del profesional de referencia, favoreciendo el diagnéstico precoz, inicio del tratamiento
y resolucion de la leucemia con la curacién del nifio.

Descriptores: Cuidadores; Preescolar; Leucemia; Enfermeria de Atencion Primaria; Investigacion
Cualitativa.
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INTRODUCAO

Globalmente, a taxa de sobrevivéncia pelo cancer infantil (in-
dependentemente do tipo) pode atingir aproximadamente 60%
até o ano de 2030. Com o diagnéstico e o tratamento precoces, ha
possibilidade de salvar mais de um milhdo de vidas!->. No mundo,
quando o diagndstico é precoce, os regimes de tratamentos da
leucemia linfoide aguda (LLA) na infancia podem alcangar uma
taxa de sobrevivéncia de até 90%?*. No Brasil, para o biénio
2020-2022, estima-se que serao registrados 8.640 casos novos de
cancer, sendo que 28% do total de casos corresponde a leucemia,
o tipo mais comum na primeira infancia®®. O diagnéstico precoce
permite a implementagao de regimes de tratamento da LLA na
infancia com taxas de sobrevivéncia de até 90%%>. A rapidez
ou a demora na definicdo do diagndstico do cancer infantil tem
relacdo direta com a capacidade de resposta do sistema de saude
e o itinerario terapéutico percorrido pelos familiares®.

O percurso caminhado pela pessoa em busca de cuidados
de saude é culturalmente influenciado pela sua percepc¢édo de
saude, doenca e cuidados em saude?. Por sua vez, existe um
sistema de crencas culturais que contribui com a explicacdo
das pessoas sobre a doenca e o adoecimento em trés dominios
estruturais: o sociofamiliar (inclui a rede social e comunitaria), o
popular (cuidadores leigos) e o profissional (equipe de saude)
8 Esse ultimo corresponde ao subsistema profissional e inclui
os profissionais de saude e a rede oficial de saude”. Nele, as
explicagdes para os fendbmenos de adoecimento sdo aciona-
das com base nas manifestacdes apresentadas pelo paciente,
associando-se aos conhecimentos cientificos de dominio do
profissional de satide. No subsistema familiar, o conhecimento
se baseia na experiéncia e na observacgao do que se repete, no
que se |é, se vé e se escuta na interacdo e no encontro com
outros (familiares, amigos, pessoas conhecidas e profissionais).
No popular, as interpretacdes e estratégias de enfrentamento
sdo transmitidas de geracdo em geracdo, sendo usadas por
familiares como modelos explicativos®.

Os sinais iniciais (febre, mal-estar, cansaco facil e dor articular,
entre outros) de adoecimento pela leucemia sdo semelhantes e,
muitas vezes, confundidos com aqueles dos quadros virais sazonais
mais comuns na infancia. Em casa, os pais convivem com essas
manifestacdes e tém dificuldades de narra-las, quando buscam
o atendimento de um profissional de satiide, podendo retardar o
inicio da investigacao do cancer como parte do itinerério terapéu-
tico. A pouca escuta desses profissionais, nos servicos de saude,
pode ocultar condi¢dées mais graves que retardam o diagndstico,
devido ainterpretacdes de quadros virais e/ou condi¢gdes comuns
ainfancia, sem associa-las ao cancer infantil®'%,

No contexto brasileiro, o Sistema Unico de Satde (SUS) é hi-
brido, sendo que o setor privado é regulamentado e fiscalizado
pela Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS) desde 2000.
A legislacdo brasileira (Lei n° 12.732/2012) regulamenta que o
primeiro tratamento do paciente deve ser iniciado no maximo em
60 dias ap6s o diagnoéstico de cancer e segundo a necessidade
terapéutica™. A despeito dessa regulamentacdo, por vezes, no
itinerario dos familiares de criangas que percorreram o setor pu-
blico do SUS, ha relatos de despreparo de profissionais de saude
para suspeitar e encaminhar a rede de servico especializada para
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definir o diagndstico de cancer. As criancas foram diagnosticadas
e tratadas erroneamente, submetidas a procedimentos diversos,
além das inimeras idas e vindas a diferentes servicos, o que
prolongou o tempo do diagndstico da doenca e adiou o inicio
do tratamento na rede publica®'>'3,

No Quénia, os familiares cujas criancas eram atendidas em
hospital mantido com recursos publicos se queixavam dos
longos atrasos no atendimento, tinham medo do tratamento e
seus efeitos colaterais e da cirurgia"®. A maioria dos familiares
de criancas com cancer ndo possuia seguro de saude antes de a
doenca ser diagnosticada e nem foram atendidas pela primeira
vez no hospital de referéncia. Eles arcaram com elevados custos
hospitalares e de viagem, expondo-se a transporte precério entre
as residéncias mais distantes do hospital. As poucas familias que
possuiam seguro de saude foram diagnosticadas e tratadas mais
rapidamente™, Na Jordania, entre as necessidades ranqueadas
pelos familiares de criancas atendidas em um hospital tercidrio
de oncologia, destaca-se a de confiar no sistema de satiide.

Todavia, pouco se sabe sobre o itinerério terapéutico de fa-
miliares de criangas pré-escolares que sobreviveram a leucemia,
desde a etapa de investigacdo diagndstica, no setor privado do
SUS. Na investigacao de casos suspeitos e do diagndstico da
leucemia, constata-se que ha mais estudos abordando o itine-
rario percorrido pelos familiares no setor publico®'#'3'9 do que
no privado de saude%'¥,

OBJETIVOS

Analisar o itinerario percorrido por familiares cuidadores de
criancas pré-escolares sobreviventes da leucemia e discutir as
implicacdes para enfermagem da atencao primdria.

METODOS

A redacdo do presente artigo orientou-se pelas diretrizes do
checklist COREQ para estudos qualitativos.

A secdo de resultados do artigo foi extraida do banco de
dados da dissertacdo de enfermagem “Necessidades de saude
de familiares com leucemia: conversas e metéforas no itinerario
de cuidados” de autoria da primeira autora, sob a orientacdo da
ultima autora, no Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem
da Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do
Rio de Janeiro, defendida no ano de 2017. Os dados analisados
no presente artigo estao disponiveis na Base Minerva de Teses e
Dissertacdes da Universidade Federal do Rio de Janeiro, podendo
ser acessando em http://objdig.ufrj.br/51/teses/858934.pdf.

Aspectos éticos

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
da instituicdo proponente. Apds leitura, foram esclarecidas as
duvidas quanto a pesquisa e ao Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido. Todos os participantes o assinaram, antes de ini-
ciar a entrevista conduzida, em local reservado e privativo. Para
anonimizar as informacdes pessoais, adotou-se a identificacdo
nos excertos: M1. Mae e padrasto; M2. Mae e pai; M3. Pai; M4.
Mae; M5. Mae.
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Tipo de estudo e procedimentos metodolégicos

Elegeu-se o método narrativo de pesquisa qualitativa com
a intencdo de que a pessoa fosse o narrador de sua propria
experiéncia na producao do texto a ser interpretado. A narra-
tiva é potencialmente critica para a pesquisa de enfermagem,
pois revela e mobiliza possibilidade de resolucdo de problemas
emergentes de evidéncias qualitativas. O narrador interpreta suas
potencialidades e limitagdes histéricas e socioculturais, tomando
sua prépria biografia como marco de referéncia’-'9,

Implementou-se a técnica de entrevista em profundidade, em
cinco fases: preparacdo para entrevistar; iniciacdo do tépico da
entrevista; narracao central com fala livre sobre o tépico; momento
de perguntas para que acrescente algo ndo dito; conclusédo da
entrevista (interrupcao da gravacéo, agradecimento e registro
no diario de campo).

Adotaram-se as técnicas de criatividade e sensibilidade (TCS)
mapa falante e corpo saber, para conduzir as entrevistas em pro-
fundidade. Como estratégias da pesquisa baseada em artes, elas
favorecem o acesso a subjetividade humana com as experiéncias
de adoecimento e a construcdo de narrativas, de maneira ética,
na abordagem de tépicos sensiveis. O corpo e o mapa sdo
metéforas produtoras de significados na comunicacdo narrativa,
pedras angulares na narracdo das manifestacdes dos sinais de
adoecimento no corpo, dos lugares e pessoas no itinerério de busca
do cuidado a saude. Ao final de cada entrevista, o entrevistador
sintetizava os tépicos narrados, para que fossem validados pelo
entrevistado. Esses topicos representaram o ponto de partida
para a analise do material empirico.

Na aplicacdo de ambas as técnicas, explicou-se sua finalidade,
disponibilizando materiais (folha de papel A4, lapis de cor, gizde
cera e canetas coloridas). Apresentou-se a questao disparadora:
para o mapa: desenhe os lugares e pessoas que participaram de
sua caminhada, desde os primeiros sinais de adoecimento de
(...); para o corpo: dessas palavras-chave, selecione e localize no
corpo, aquelas que expressam o que mais lhe chamou a atencao
no curso do adoecimento de (...). No terceiro, o entrevistado
elaborou a producao, e no ultimo momento, solicitou-se que
falasse livremente sobre o que havia feito.

Como o cancer infantil € um tema sensivel, abordar memérias
latentes desse itinerario de adoecimento exige uma postura solida-
ria. Na fase de iniciacdo da entrevista narrativa, em profundidade,
aplicou-se a TCS mapa falante ou corpo saber!'”. Porém, quando
dois participantes pertenciam a uma mesma familia, aplicou-se o
mapa falante com o primeiro entrevistado e o corpo saber com a
segunda pessoa, por ela designada. Quando a entrevista foi feita
somente com uma pessoa, aplicou-se somente o mapa falante
como estratégia de iniciacdo da entrevista.

Cada entrevista durou entre 60 e 110 minutos, gravada em
aparelho digital, realizada entre os meses de junho e setembro de
2016, transcrita na integra, para um estudo concluido em 2017.

Cenario do estudo
O trabalho de campo aconteceu em local de livre escolha dos

participantes, podendo ser na residéncia ou no local de trabalho
do entrevistado, na cidade do Rio de Janeiro. A entrevista online
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foi conduzida pelas pesquisadoras (primeira e Ultima autora), por
videoconferéncia, com um dos participantes que residia em um
municipio do estado de Sao Paulo.

Fontes de dados

Aplicou-se a bola de neve como técnica de acesso ao potencial
participante de pesquisa?’. Os primeiros participantes indicam,
entre seus conhecidos, novos voluntérios com potencial para
participar da pesquisa, pois compartilham as mesmas experiéncias
relacionadas com o fendmeno investigado. Na amostragem, o
pesquisador pergunta aos primeiros entrevistados se conhecem
alguém com opinides ou situagdes semelhantes para participar
da pesquisa.

Para operacionalizar a técnica de bola de neve, a selecao
dos participantes ocorreu em comunidades e blogs virtuais de
familiares de criangas com leucemia. Naquelas redes sociais,
eles registravam suas histérias como maes e pais de criancas
com LLA diagnosticada nos primeiros cinco anos de vida. Para
aqueles que disponibilizaram e-mail naquelas redes, enviou-se
um correio eletrénico convidando-o a ser voluntario da pesquisa,
ao mesmo tempo em que se solicitou a indicacao de pessoas de
suas relagoes.

Definiram-se como critérios de inclusao: aqueles familiares
cuidadores de criancgas diagnosticada com LLA nos primeiros 5
anos de vida; pessoas que compartilharam o itinerario da busca
de cuidado em saude; com mais de 18 anos de idade; boa ca-
pacidade de comunicacao (oralidade preservada para narrar) e
coordenagdo motora (para escrever e desenhar); acesso a internet;
e habilidades com ferramentas de inclusao digital (blog, redes
sociais, correio eletronico, etc.). Definiram-se como critérios de
exclusdo: familiares cuidadores de criancas com sindromes gené-
ticas (Sindrome de Down) e que adoeceram por LLA; familiares
de criancas em cuidados paliativos; familiares acompanhando
crianga hospitalizada.

Das 13 pessoas aptas a participar da pesquisa, sete pertenciam
a cinco familias com cinco criangas que percorreram o itinerario
na satde suplementar. Seis foram captadas em rede social e uma
por bola de neve.

Critérios de encerramento do trabalho de campo

Adotou-se a saturagdo tedrica como critério de encerramento
do trabalho de campo - quando nenhum elemento novo é acres-
centado ao que ja foi narrado por outros participantes®". Assim,
constatou-se o0 mesmo padrao de narrativas na sexta pessoa
entrevistada (de trés nucleos de familiares), decidindo-se pela
manutencao da sétima entrevista.

Andlise dos dados

Os dados foram submetidos a técnica de andlise de conversa-
¢ao, buscando-se organizar sequencialmente os turnos de falas,
baseando-se no entendimento do significado do primeiro turno
na relacdo com os turnos subsequentes®??, Para atender esses
pressupostos, os procedimentos foram operacionalizados em
cinco etapas: inteligibilidade do texto narrado, sequencialidade
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dos eventos, ordenamento cronoldgico dos turnos de conversacdo,
codificacédo axial, indexacdo dos temas e reducdo. Na primeira,
adequou-se o texto narrado a linguagem sintética para uma leitura
fluida. Na segunda, procedeu-se a reorganizacao sequencial do
texto narrado, para destacar o atributo da temporalidade dos
eventos e acontecimentos e mostrar a interacdo do narrador
com os eventos marcados na historia de vida. Na terceira, con-
siderou-se o tempo de cada evento, para ordena-lo em turnos
de conversacdo, com base na iniciacdo, apresentacao do topico
narrado, o conflito e o desfecho. No movimento da codificacao,
os turnos de conversacao similares e diferentes foram agrupados
por individuos entrevistados (em um mesmo nucleo de familiares
da crianca). Os sentidos comuns, de nticleos familiares distintos,
foram reagrupados e indexados por unidades de conversagao
semelhantes, para constituir temas. Reduziu-se o texto dos turnos
de conversacédo ao nucleo central de sentidos representativo do
conjunto da narrativa do entrevistado, resultando em uma codi-
ficacdo axial com 37 turnos de conversacéo, reorganizados em
temas, compreendidos a luz do referencial tedrico do itinerdrio
terapéutico”.

RESULTADOS

Cinco nucleos familiares de cinco criancas corresponderam a
sete pessoas pertencentes a familias com estrutura mista (mée e
padrasto) e nuclear (méae e pai). Trés participantes eram do sexo
masculino (dois pais e um padrasto), e quatro, do feminino (maes).
Todos possuiam ensino superior completo (médico, engenheiro,
administradores de empresa, economista, advogadas e corretor de
imoveis), ocupavam postos de trabalho com alta remuneracéo ou
eram microempresarios. Quatro nucleos familiares pertenciam a
classe social alta, com renda acima de 20 salarios minimo nacional
(SMN) (1 SMN de referéncia no ano de implementacéo do trabalho
de campo da pesquisa =R$880,00), residindo em bairros nobres
da zona sul da cidade do Rio de Janeiro, cujo metro quadrado
equivalia a R$21.608,00. O quinto nucleo familiar pertencia a
classe média, com renda de até 10 SMN, residindo em uma cidade
industrial do interior paulista. Todos possuiam plano de saude
privado, e um deles acessou temporariamente a rede publica
do SUS para o tratamento da crian¢a. O diagndstico da LLA foi
definido em uma das meninas na idade da lactancia (1 anoe 10
meses), trés meninas e um menino em idade pré-escolar (entre
dois anos e nove meses e cinco anos e sete meses de idade).

Trés criangas foram diagnosticadas entre os dias 10 e 20 do
inicio das primeiras manifestagcdes (a menina 4, no dia 10; a
menina 2 e o menino, nos dias 5 e 15) e duas acima de 20 dias
(menina 1, no dia 27; e a menina 3, no dia 21).

Modelo explicativo do subsistema familiar no itinerario
terapéutico de criangas com leucemia

As narrativas dos familiares cuidadores acionaram explica-
¢Oes sobre o inicio do itinerdrio e os sinais de adoecimento da
crianca, envolvendo a percepc¢ao dos familiares cuidadores no
inicio do itinerario. A mudanca de comportamento da crianga,
a febre, as manchas roxas e as dores constantes no corpo foram
graficamente representadas no mapa falante e no corpo saber,
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mobilizando a iniciacdo de suas narrativas. Ao descrever a cena
produzida no mapa falante e corpo saber, apresentaram perso-
nagens de suas historias restritas ao nucleo primario da familia
(crianca, mae, pai, padrasto) e de colaboradores (babd). A casa,
o restaurante, o baile de carnaval, o circo e as viagens de férias
situaram suas narrativas espacialmente no tempo. No sistema
familiar, a temporalidade indica um inicio de adoecimento em
periodos de barreira de acesso pessoal ao sistema profissional
devido a datas comemorativas especiais (natal, ano novo, férias
escolares e da familia e carnaval).

Na semana do Natal [2009], em casa, ela [/], com febre baixa e
continua, que cedia com antitérmico e analgésico, debilitada,
dor constante na pernal...]. Poruma semana, ela ficou prostrada,
triste! Com tudo programado para duas viagens. No dia 27 [de
dezembro], para uma praia do Brasil [...] foram sete dias de sol,
diversdo, amigos. Na véspera do Ano Novo, ela teve mais sono
que o normal e dormia no colo da babd. Passados dois dias, a
gente voltou para o Rio, nos preparamos e seguimos viagem para
esquiar, pela primeira vez! Novamente, ela mais cansada que o
normal. [enquanto isso, a familia levou a menina a consulta] O
pediatra disse: “Deve ser o de sempre, a garganta! Dd um remédio”.
Ela tomou e melhorou. (M1. Mae e padrasto)

No inicio do adoecimento, os episodios de febre e dor foram
controlados com antitérmicos e analgésicos, em periodos de festas
natalinas e final de ano, levando ao adiamento da investigacao
diagnéstica por duas semanas.

Em dezembro de 2014, ele comegou com uma febre de 38°C]...]
eu dava o antitérmico, ele melhorava e depois a febre voltaval...].
Ele ficou doente por duas semanas, teve ndusea, anemia [palidez]
[...] ele ficou com um caro¢o, uma ingua no pescogo, na parte
de trds da orelha [...] ficou muito quietinho, amuado. (M5. Mae)

Outro nucleo familiar narrou mudancas no padrao de com-
portamento, incluindo a febre ciclica e a distensao abdominal,
levando-os a fazer contato telefénico com o profissional de satide
de referéncia (pediatra) em busca de resolucdo para o problema
de saude da crianca. Embora, de férias, havia deixado organizado
um sistema de atendimento.

[...] num domingo de janeiro [2008], ela[com 1 ano e 10 meses]
teve prostragdo e o primeiro ciclo de febre de uma semana - dois
dias com 37,3°Ce 37,5°C - constante que cedia com antitérmico;
dois a quatro dias sem febre, com melhora da prostragdo. Brincava,
se deitava com muito cansago, falta de energia, e dormia muito
[..]acordava as 11 horas, meio-dia! A barriga distendida. No outro
ciclo de dois dias, de novo a febre, dormia porque ficava prostrada.
Tomava antitérmico e melhorava, fomos nos adaptando. Minha
mulher falou: “Néo estd legal!”. Acho que foi no dia 21 de janeiro
[2008], nesse dia, eu percebi a barriga mais inchada! (M2. Mae e pai)

Em outra narrativa, observam-se mudancas no padrao de
comportamento emocional, manifestacdo de comportamento
regressivo e de maior dependéncia afetiva com a febre e gritos de
dor ao andar, algo incomum para uma crianca que ja deambulava
sem ajuda. Os espacos onde essas percepcdes se materializaram
foram em casa, em um restaurante e em um baile infantil de
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carnaval. Isso aconteceu em um periodo de feriado prolongado,
que dificultava o acesso ao atendimento profissional, em con-
sultdrio, no sistema privado de saude.

Tudo comegou na quinta-feira, 11 de fevereiro [2010], com uma
febre sem causa, ela estava mal e dormiu abracada comigo
na cama. No dia sequinte, ficou prostrada, abatida, carente, e
comegou a sentir dor na perna. No domingo [14], ela sé queria
ficar no carrinho. No dia 20 [sdbado de carnaval], acordou, mas
ndo se levantou da cama, gritava de dor ao andar! Eu falei: “Pai,
liga correndo para o pediatra e fala que tem que atendé-la hoje!".
Ele néo atende consultério no sdbado! (M4. Méae)

O inicio do adoecimento de uma menina (3 anos e 1 més de
idade) foi marcado por sinais objetivos de febre alta e continua,
queda do estado geral e mudancas de comportamento (astenia
e irritabilidade). A narrativa de manchas roxas nas pernas e na
regido dorsal pelo pai, que era médico, somou-se a observacdo
da mudanca de comportamento pela mae, para que os familiares
iniciassem o itinerario terapéutico.

[...] ela estava doente hd um més [iniciou em maio de 2012],
febre, asténica, e demorando para se recuperar. Ela teve um pico
de febre sem intercorréncia maior. Depois, teve 2 dias de febre alta
e uma queda de estado geral e mais nada [...] passou [...] ficou
irritada, mas sem outros sintomas. Minha esposa percebeu que
ela estava diferente. Quando sai de casa, sabia que ndo era coisa
boa, ela tinha manchas roxas nas pernas e costas. Eu tinha quase
certeza que era uma leucemia. Na verdade, eu jd tinha ideia do
que poderia ser, e a levei ao hospital [...]. (M3. Pai)

As manifestacdes associadas a febre, a mudanca de compor-
tamento da crianca (prostracdo, astenia, irritabilidade, sonoléncia
excessiva), a presenca de dor e as manchas roxas levaram os fa-
miliares a buscar atendimento com médicos de sua rede pessoal
de apoio, no sistema de saude suplementar, da rede conveniada
do plano privado de saude. Portanto, um inicio de itinerario no
subsistema profissional.

Modelo explicativo do subsistema profissional no itinerario
terapéutico de criangas com leucemia

O acolhimento da crianca doente pelo profissional de satde
de referéncia (um pediatra ou um substituto) do setor privado
corresponde a primeira resposta de resolucao do problema, no
primeiro acesso ao subsistema profissional. A febre foi um sintoma
racionalmente interpretado como manifestacdo de umainfecao
viral, uma condi¢do de adoecimento comum entre as criangas na
lactancia (menores de dois anos de idade). Para essas condicoes,
o tratamento foi sintomatico (com antitérmicos) e observacao
atenta da familia.

[...] dia 20 de janeiro, o pediatra estava viajando, deixou uma
assistente que ndo conheciamos. Ele examinou e disse: “Olha,
deve ser uma virose|...] fica observando se a febre vai ceder [com
o antitérmico] ou ndo [...] ou se vai melhorar!”. (M2. Mae)

Observa-se o mesmo padrao de narrativa do familiar de
outra menina (3) sobre o que lhes foi explicado no itinerério de
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cuidados do subsistema profissional, para a febre alta e inespe-
cifica associada a virose.

[...] 15dias antes do diagnéstico, a pediatra viu a menina e falou
que, aparentemente, era um quadro viral de febre alta e inespecifica.
(M3. Pai)

Uma vez que escapa aos familiares uma explicacdo fundada
em sua subjetividade, na dificuldade de andar e dor constante
na perna, eles buscam o subsistema profissional com os modelos
explicativos préprios desse sistema e os desfechos na resolutivi-
dade que Ihes correspondem.

[...] por telefone, contei ao pediatra que a dor dela ndo melhorava:
“Dr., isso néo é normal!”. Ele disse: “[...] deve ter torcido [entorse]”
E perguntou: “Ela estd andando?”[...] ela mancava, andava e
mancava. Eu falei: “Néo, ela deve ter fissurado [fratura] alguma
coisa” Ele me tranquiliza: “Nao, deve ser nada [...] vai passar! Dd
um analgésico!”. Eu insistia: “Ndo, ela deve ter se machucado [...]".
Ele falou: “Entdo [...] eu vou pedir um raio-x [...] vou pedir para
um amigo da ortopedia para atendé-la” Na ter¢a-feira [16] de
Carnaval, tirou a radiografia e nada! (M4. Mae)

Essas manifestacdes foram clinicamente investigadas na
anamnese médica, para prescrever terapéuticas, solicitar e en-
caminhar para exames, mesmo em um periodo de dificil acesso
a servico de saude em clinicas da rede privada de satde. Nesse
sentido, os sintomas de dor ao caminhar e a marcha claudicante
sdo disparadores para a formulacdo de hipdteses diagnoésticas a
serem testadas com exames e opinides cientificamente balizadas.
O encontro de narrativas dos familiares com as do profissional,
mediado por uma escuta atenta e disponivel nos canais tele-
fonico e presencial, acelera a conclusdo de que nao é uma dor
do crescimento, indicando que a investigacdo deve prosseguir.

O ortopedista disse: “Deve ser dor do crescimento, porque déi
mais a noite[...] vamos observar!”. Realmente, a noite, ela gritava
mais. As vezes, a dor piorava durante o dia; ela deitava e a dor
passava. Na quinta-feira, ela voltou ao ortopedista com o meu
pai [avd materno]. Na sexta-feira, quando cheguei do trabalho,
ela veio correndo sem mancar e me abracou [...] que maravilha!
Ela disse: “Mae, estou 6tima. Passou tudo!”. No sdbado [20], ela
acordou sem andar. (M4. Mae)

Sempre que o quadro da doenca nao tem um desfecho reso-
lutivo, o processo de busca do itinerario de cuidados continua.
O sistema privado de satide encurtou o tempo de atendimento,
cujo canal de comunicacéo foi mediado pela disponibilidade do
pediatra de referéncia.

Em outro conjunto de narrativas de familiares, a propedéutica
do exame fisico na consulta presencial permitiu a interpretacao
do aumento de 6rgdos, em especial a esplenomegalia, com ciclos
recorrentes de febre associada a necessidade de investigacdo
diagnéstica.

Liguei para o pediatra, que tinha voltado de viagem [dia 20] para
agendar uma consulta. Eu sai do trabalho [dia 21] e levei minha
filha a consulta. Ele palpou o bago distendido. Eu pensei: “O que
deve ser? Eu jd tinha desconfiado!". Depois do segundo ciclo de

Rev Bras Enferm. 2023;76(2):€20220193 5 de 10



Itinerario de familiares cuidadores de pré-escolares sobreviventes de leucemia: implicacées para enfermagem da atencao primaria

febre, na segunda-feira [dia 21], voltamos ao pediatra e ele falou
assim: “Estou achando que os 6rgdos [...]". (M2. Mé&e e pai)

Destacam-se da narrativa de outra familiar, a de um menino
com trés anos e 10 meses de idade, os episddios de febre per-
sistente como justificativa para buscar atendimento de urgéncia
em dois momentos, porém sem a resolucao esperada.

Na primeira semana, a gente foi ao Pronto-Socorro. A médica deu
um antitérmico [...] outro remédio para tomar por sete dias. S6
que ele continuou com os mesmos sintomas, febre[...]. Voltei e tive
o azar de ser atendido pela mesma médica do outro plantéo. A
médica falou: “Néo é nada demais! E uma ingua!”|...] passou um
antibictico [...] eu falei para o meu marido: “Eu néo vou comprar
[...]. Porque nédo estd certo isso” (M5. Mae)

A transicdo do sistema familiar para o profissional é narrada
como inicio do itinerario de cuidados; contudo, para esse familiar,
tudo aconteceu de forma despersonalizada e sem confianca na
competéncia profissional do profissional que a atendeu, por falta
de uma escuta atenciosa e qualificada.

As familias buscaram o pediatra, por telefone e no consultério,
integrando a Atencdo Primaria a Saude suplementar no Brasil
para entender o que estava acontecendo a crianga, prescrevendo
medicamentos e solicitando exames laboratoriais e radiograficos.

No domingo [17 de janeiro de 2010], liguei para o pediatra,
expliquei o quadro clinico e ele falou: “Faz um exame de sangue
amanhd cedinho que eu estou muito preocupado com a dengue!
[...] Eu quero um hemograma completo!”. Eu fiz o exame em um
laboratdrio particular ao lado da minha casa. No final do dia,
ele me ligou avisando que as plaquetas estavam em 17.000/em
150.000. Na noite do mesmo dia, o pediatra foi a minha casa e
pediu um novo exame de sangue. O exame clinico ndo batia com
0 quadro dela e nem com o resultado do exame. No dia 19 cedo,
um novo exame. A plaqueta dela estava em 11.000, de um dia
para o outro. (M1. Mae e padrasto)

No subsistema profissional, a rede de laboratério, contratada
pelo seguro de satde, fornece resultados de exames em tempo
habil. Os parametros objetivos do hemograma evidenciam pla-
quetopenia que afasta a primeira suspeita de dengue. A relacéo
dos pais da crianca com o pediatra foi favorecida, pois ela que
acompanhada por ele desde o nascimento. Na consulta presen-
cial, novos parametros objetivos da fisiopatologia (palpacdo do
esterno, figado e baco) foram incorporados a explicacdo para a
necessidade de ampliar a investigacdo sobre o que estava acon-
tecendo a crianca com dor constante nas pernas e dificuldades
para andar.

[...] teria que estar com o bago e figado aumentados, dores no
esterno e nas pernas. Dores nas pernas eram a tinica que ela tinha
constantemente|...] ela néo tinha dores no diafragma [t6rax]. Ele
apertava o esterno, um sinal de que poderia estar com a doenga e
ela néo respondia. Palpando o bago e o figado, tinham tamanhos
normais! (M1. Méae e padrasto)

As criangas encaminhadas ao hospital de referéncia da saude
suplementar ampliaram os exames clinicos e laboratoriais e
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laboratoriais (leucometria, puncdo medular) e foram avaliadas por
especialistas. Os parametros objetivos (resultados de hemograma,
contagem de leucdcitos de 70 mil, mielograma, imunofenotipa-
gem) foram determinantes para a definicdo diagndstica.

Ele pede para ir ao hospital. Eu internei numa véspera de feriado
(20 de janeiro). A hematologista fez o exame clinico que doeu
[...] e marcou a pung¢édo medular para a manhd seguinte. (M1.
Mae e padrasto)

Na segunda ida ao pediatra, ele achou o figado e o bago distendidos
edisse: “"Eu estou achando esquisito, se for uma virose, eu queria
que fizesse um exame de sangue. Pode ser [um quadro] viral muito
forte. Pode ser uma mononucleose! Vamos fazer um exame mais
profundo amanha [...] quando fez a leucometria, ela estava com
uma contagem absurdal ...] ele mandou para o hospital, chamou
uma hematologista [...] para fazer um mielograma, uma pungéo
namedula..] tinha chance de ser uma leucemia. (M2. Méae e pai)

O aprofundamento da investigacdo contribuiu para uma rapida
definicdo diagndstica e inicio do tratamento, sob a coordenacao
do pediatra de referéncia da crianca.

A fase de diagnéstico foi muito rdpida [...] 5 a 7 dias, do primeiro
sintoma até entrar com o tratamento. A gente acha que isso ajuda
muito no progndstico de cura. (M2. Méae)

A formacao profissional do pai da crianga, como médico, e a
sua rede de contatos profissionais mobilizaram a investigacdo
das primeiras manifestagdes clinicas (manchas roxas no corpo),
gue chamou a atengao dos pais na busca de atendimento com
o pediatra da crianca.

Em junho de 2012, [...] ela comeg¢ou com manchas roxas nas
pernas e costas. A pediatra dela estava doente e disse: “Leva no
hospital, eu vou ligar para Id". Tinham duas amigas pediatras
que trabalham Id. A gente colheu o exame de sangue e foi para
casa. Minha amiga me ligou: “Volta aqui, o exame néo veio bom!”.
Pediu para fazer novos exames. Comegou a nossa saga. A gente
ficou uns 10 dias internados. Colher exame, pung¢do de medula,
aquele protocolo todo [...]. (M3. Pai)

Quanto a familiar da menina quatro, o itinerdrio no sistema
profissional teve inicio com a suspeita da leucemia devido a dor
intensa na perna, dificuldade de se levantar e andar. O contato
telefénico com o pediatra marcou o inicio do itinerario no sub-
sistema profissional.

Eu falei: “Pai, pergunta a ele se leucemia dd dor na perna’. Ele [0
pediatra] respondeu a pergunta do pai: “Pode, mas mil coisas
podem dar!” Na clinica, ele examinou: “Eu ndo tenho a menor
ideia. S6 posso dizer que é muito grave! NGo é dor de crescimento,
preciso examinar!”. Ele disse: “Nenhuma criancga grita assim! [...]
a dor que ela tem é grave, pode ser uma artrite reumatoide”.
Pediu exames laboratoriais: “Vocé vai fazer na segunda-feira,
pede a coleta domiciliar”. Eu perguntei: “Eu fago o qué com ela?”.
Ele mandou: “Dd um analgésico!”. Eu falei: “NéGo vai tomar um
antibiético? Um corticoide, um anti-inflamatdrio? Ela vai ficar
com dor? A menina ndo anda!” [...] eu sai de Id arrasada! Na
segunda-feira de manhd, fez coleta domiciliar para o exame de
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sangue, pela primeira vez. Quando a gente estava passeando
na igreja, a noite, o Dr. X me ligou. Ele disse: “[...] eu marquei a
consulta com uma hematologista para amanhd ...] vou mandar
o resultado do exame para ela” (M4. Méae)

Meu filho jd ndo andava direito. A pediatra examinou, pediu exame
de sangue, de fezes e urina. Ela recebeu os resultados pelo celular
eligou para o meu marido [...] o exame de sangue estava alterado
e que era para repetir. No dia seguinte, a gente fez o segundo
exame de sangue. A tarde, ela recebeu novamente o resultado
pelo celular, falou que precisava conversar com a gente, que era
para ir ao hospital. (M5. Méae)

O profissional de referéncia, como coordenador da atencao,
dialoga com a familiar cuidadora da crianga, comunica o resultado
do exame e encaminha para o cuidado especializado. Desse modo,
prioriza as necessidades de satide da criancga, reduz o tempo e as
barreiras de acesso, para prosseguir com a investigacao diagnoés-
tica com especialista de sua rede de relagdes profissionais. Por
sua vez, a rapidez do atendimento inicial (anamnese completa,
exame fisico a interpretacdo do exame laboratorial), coordenado
pelo profissional de referéncia (o pediatra), abreviou o tempo da
consulta com especialista, uma perspectiva da longitudinalidade
essencial para o diagnéstico precoce do cancer infantil. Os passos
seguintes - solicitacdo e agendamento do mielograma - foram
decisivos para o desfecho do itinerario da investigacao diagnostica
da leucemia. O familiar do Unico menino, do mesmo modo que
as demais criangas cujos familiares acionaram o sistema de satde
suplementar, teve um profissional de referéncia como coordena-
dor do cuidado para solicitar exames, fornecer resultados pelo
telefone e pedir a internagao hospitalar.

DISCUSSAO

Os familiares das criancas com LLA pertenciam a classe alta,
com condi¢des socioecondmicas e manutencdo de um padrdo de
vida que lhes permitiam acessar o sistema de saude suplementar,
por meio de seguro de saude privado com ampla cobertura. Todos
apresentavam alto nivel de escolaridade e residiam em bairros
com acesso facilitado a rede de servico de salde suplementar
(consultérios de pediatras, laboratérios, hospitais especializados).
Esses aspectos foram facilitadores para iniciar o itinerario tera-
péutico e definir o diagndstico da doenca na primeira infancia,
entre 10 e 27 dias do inicio do adoecimento da crianca. Essas
condi¢cdes materiais de existéncia orientaram construcdes nar-
rativas sequenciais e cronoldgicas sobre o adoecimento desses
lactentes e pré-escolares.

Quase um quarto da populacao brasileira (48 milhdes de
pessoas) tem acesso aos planos e seguros privados de salde,
cujas coberturas assistenciais sdo oferecidas pelas operadoras
por meio de planos individuais e coletivos. Had também uma
ampla oferta de servicos privados, ndo circunscritos aos planos
e seguros de saude, individualmente cobertos por contratantes
privados. A rede publica do SUS também contrata servicos
privados e filantrépicos, de forma complementar. A atencédo
primaria é a unidade de referéncia do municipio para articular e
encaminhar pessoas que precisam de atendimento especializado.
Ela existe nos setores publicos e privados da saude suplementar.
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Porém, em razédo da alta demanda por atendimento, hd uma
longa espera por consultas ou exames especializados, levando
os familiares a buscarem esse tipo de atendimento nos planos
privados de salide®'13,

Dessa forma, os modelos explicativos sobre o adoecimento
e tomada de decisdo para prosseguir no itinerario terapéutico,
do subsistema familiar para o profissional, adquirem significa-
dos pessoal e social, na experiéncia da doenca, para grupos
familiares distintos. Houve o adiamento do inicio do itinerario
de investigacdo diagndstica, em razdo da retracdo na oferta de
atendimento de consulta individual pelo setor privado de saude,
entre aquelas criangas cujas manifestacdes dos primeiros sinais
de adoecimento aconteceram em longos periodos de feriados
(festas natalinas, ano novo, férias de verao e carnaval).

O reconhecimento de que os familiares sdo os que melhor
conhecem os habitos e comportamentos da crianca ajuda o
profissional de saide em busca da resolutividade para o que
esta acontecendo com ela. Essas pessoas estdo aptas a perceber
quaisquer altera¢des no estado de saude da crianga®'®.

Assim, a narrativa da temporalidade indica um inicio de adoe-
cimento com barreira parcial de acesso ao sistema profissional,
pois 0 médico pediatra ndo atendia em feriados prolongados. O
acesso dos familiares das criancas ao pediatra, a rede de servicos
laboratoriais, a atencao especializada e hospitalar abreviou o
tempo de investigacao diagndstica para aquelas criancas que
adoeceram em periodos de calenddrios regulares.

As percepg¢des dos familiares se materializam na iniciacdo do
tema central narrado, uma sensibilidade inicialmente captada
pelo olhar do narrador sobre a mudanca de comportamento da
crianca e a apresentacdo de sinais e sintomas. Temporariamente,
o subsistema de crenca familiar foi apoiado pelo profissional, para
que os familiares mantivessem seus projetos de vida (viagem
de férias em familia, viagem a trabalho, ida ao circo) e adiassem
o inicio da investigacao diagndstica dos episédios de febre
persistente, sonoléncia, fadiga e dor 6ssea. Contudo, esse inicio
nao foi tardio e permitiu que a definicdo diagndstica ocorresse
no primeiro més de adoecimento da crianca.

No setor publico do SUS, o acesso ao itinerario do diagnds-
tico e tratamento da leucemia é, por vezes, desafiador, pela
elevada pressdao da demanda. No entanto, no setor privado da
saude suplementar do SUS, hd um encurtamento do tempo
de atendimento, cujo canal de comunicacao foi mediado pela
disponibilidade de um profissional de referéncia (o pediatra).
Na consulta pediatrica por teleatendimento ou presencial de
emergéncia, a identificacdo de evidéncias clinicas (raio-X), coma
propedéutica do exame fisico, foram organizadas e interpretadas
para suspeitar de condi¢des comuns (entorse, dor de crescimento,
virose), dengue, toxoplasmose e febre reumatica.

Mesmo o cancer infantil sendo a segunda causa de mortalidade
entre os menores de cinco anos de idade, foi a ultima fronteira
na suspeita para iniciar a investigagao diagndstica>24,

O vinculo do profissional de saude de referéncia com a crianga
e afamilia favoreceu a coordenacédo desse cuidado, com desfechos
para a maior rapidez no encaminhamento a atencao especializada,
abreviacdo do tempo entre a solicitacdo dos exames e o contato
com a especialidade para uma delimitacéo do diagnéstico de uma
doenca hematoldgica. Os resultados deste estudo apontam para

Rev Bras Enferm. 2023;76(2):€20220193 7 de 10



Itinerario de familiares cuidadores de pré-escolares sobreviventes de leucemia: implicacées para enfermagem da atencao primaria

ainexisténcia de barreiras de acesso a investigacao diagnéstica
do cancer infantil.

As narrativas revelam a longitudinalidade e a coordenacao
do cuidado, na saude suplementar do SUS, pelo pediatra dispo-
nivel para atendimento telefénico e na consulta pediatrica, com
acesso a laboratoérios para realizacdo de exames. Contrariamente,
no Brasil, o caminho percorrido por familiares nos servicos de
saude, sejam eles publicos, pelos diferentes niveis (primario, se-
cunddrio e terciario) e redes de atencdo do SUS (basica, urgéncia
e emergéncia, média e alta complexidade), revelam barreiras
de acesso ao inicio da investigacao do cancer. Com frequéncia,
esses cuidadores vivem uma peregrinagao exaustiva em busca
de atendimento®®?.

Coordenacao do cuidado significa atuar na comunicacéo entre
os diversos pontos de atencdo e responsabilizar-se pelo cuidado
dos usuarios através de uma relacdo horizontal, continua e inte-
grada, para produzir a gestdo compartilhada da atencao integral.
A longitudinalidade do cuidado pressupde uma continuidade
do cuidado, através de vinculos, intervencdes clinicas efetivas,
centrada na pessoa, com o objetivo de ampliar o grau de auto-
nomia do individuo e dos grupos sociais no sistema de satide®.

A doenca, no subsistema profissional do itinerario terapéutico,
é explicada a partir de cinco parametros: causa (etiologia), sinto-
mas (manifestacdo e tempo de inicio), fisiopatologia (sistemas e
6rgdos afetados), evolucéo e tratamento. As evidéncias clinicas
relevantes sdo organizadas e interpretadas por meio da racionali-
dade cientifica, determinando, entre as terapéuticas disponiveis,
as melhores e mais seguras para o paciente e o clinico®.

No sistema de saude suplementar, a suspeita do incomum pela
escuta na anamnese e exame clinico e a solicitacdo de exames
complementares (laboratorial e de imagem) ajudam a definir um
diagnostico de cancer. A linguagem da racionalidade usada pelos
profissionais de satide contribui para a definicdo do diagndstico
e explica o tratamento da crianca. Com a atual rede de servigos
disponivel, o primeiro médico a ser procurado pelas familias das
criancas € o pediatra generalista ou o médico clinico-geral, que
regularmente tem vinculo com a Estratégia Saude da Familia
da rede de Atencao Primaria a Saude. Seja no setor publico ou
privado do SUS, o pediatra tem a responsabilidade de identificar
casos suspeitos, iniciar a investigacao suplementar e encaminhar
a crianga ou o adolescente ao servigo de referéncia"®.

No Quénia, depois de perceber os sintomas da crianca com
cancer, 58 pais (59%) buscaram tratamento alternativo para seus
filhos, devido ao baixo custo, a esperanca na melhora e cura, a
recomendacao de sua rede de apoio, ao facil acesso e a manuten-
¢ao da crianca na familia. Contudo, o uso de medicina alternativa
resultou em maior atraso na definicao do diagnostico. A pre-
cocidade e a rapidez que devem mover esses procedimentos sao
decisivas para que a crianca com leucemia receba o tratamento
exitoso e alcance os melhores indices de cura.

Limitagoes do estudo

Ha limites geograficos, pois os participantes residiam em
duas cidades de dois estados da regidao Sudeste do Brasil, eco-
nomicamente mais industrializadas, com maior concentracao de
consumidores de planos privados de satide com maior oferta de
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servicos privados. A ndo escuta de narrativas de outros familiares
das mesmas criangas e nem dos profissionais de satide que as
assistiram representara limite metodolégico. O limite racial refe-
re-se ao fato de que nenhum entrevistado ou crianca pertencia
araga/cor preta.

Contribuic¢des para as areas da enfermagem e satide

A escuta de narrativa de familiares pode ser uma ferramenta de
trabalho para os/as enfermeiros/as que atuam na Atencao Primdria
a Saude, seja no setor privado ou publico de saude. Portanto, é
preciso estar atento as percepcoes dos familiares sobre os primei-
ros sinais de adoecimento da crianca com leucemia, ndo apenas
ouvir relatos de queixas. Um profissional que seja o coordenador
do cuidado pode garantir uma atencdo integral, reconhecer a gra-
vidade das manifesta¢des clinicas da criancga, realizar aanamnese
completa, suspeitar de doencas e solicitar exames laboratoriais, etc.
A continuidade da escuta em consultas com intervalos menores
pode contribuir para diferenciar as manifestacées de doencas
mais comuns na infancia daquelas que podem levar a suspeita
de um cancer infantil. Portanto, a escuta atenta e sensivel das
narrativas de familiares de criangas com leucemia contribui para
gue o enfermeiro e demais profissionais de satide suspeitem do
cancer e iniciem a investigacdo diagnéstica como parte do itine-
rario terapéutico. Destaca-se a necessidade de valorizar a narrativa
pessoal do processo do adoecimento como elemento essencial
para ampliar a terapéutica na pratica clinica do enfermeiro, com
base na integralidade do cuidado em saude da crianca.

CONSIDERAGOES FINAIS

O itinerario dos familiares de criangas com leucemia no sis-
tema de salde suplementar se iniciou com os primeiros sinais
de adoecimento. Narrativas consistentes, regulares, sequenciais
e temporais desses cuidadores foram escutadas atentamente
pelo profissional de referéncia (médico pediatra), que mantinha
uma relacdo de vinculo, levando-o a atuar como coordenador
do cuidado, para constituir uma linha de raciocinio clinico que
incluiu a suspeita do cancer infantil nas escutas sequenciais.
Inicialmente, pensou-se em dor do crescimento, doencas virais
comuns da infancia e dengue, além de doencas complexas, como
afebre reumatica, a toxoplasmose e a monocleose infecciosa, para
iniciar a investigacdo diagnostica pelo subsistema profissional.

Vinculo, longitudinalidade e coordenacao de cuidados sdo
atributos da atencao primaria que favorecem a abordagem da
integralidade da atencao, contribuindo para minimizar barreiras
de acesso ao sistema de saude, seja ele privado (suplementar)
ou publico. Nesse sentido, o acolhimento aberto na atencdo
primdria na saude suplementar criou uma linha direta do fami-
liar da crianca com o profissional de referéncia, oferecendo as
condicdes favoraveis para o diagnéstico da leucemia na infancia,
baseando-se na escuta de uma narrativa temporal e sequencial.
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