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MEDIACAO NAS REDES PARA O CUIDADO DE PESSOA E FAMILIA QUE
VIVENCIA O CANCER COLORRETAL!

Leandro Felipe Mufato?, Laura Filomena Santos de Araiijo’, Roseney Bellato*, Marly Akemi Shiroma
Nepomuceno®

! Este artigo é parte da dissertagao - Mediacao nas redes para o cuidado a satide na experiéncia de adoecimento por condigao
cronica decorrente do cancer colorretal, desenvolvida no &mbito da pesquisa matricial - A instituigdo juridica como mediadora
na efetivagdo do direito patrio em sadde: analise de itinerarios terapéuticos de usudrios/familias no SUS/MT, apresentada
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RESUMO: Objetivou-se compreender como a mediagdo afeta a experiéncia de busca por cuidado no adoecimento pela condicao
cronica decorrente do cancer colorretal. Utilizou-se a abordagem compreensiva em pesquisa por meio da Histéria de Vida Focal,
operacionalizada pela entrevista em profundidade. Os sujeitos do estudo foram uma pessoa e sua familia que vivenciavam o adoecimento
por essa condicdo cronica, bem como pessoas de sua rede para o cuidado a satde, tidas por nés como mediadores, totalizando seis
sujeitos entrevistados. Os mediadores atuaram facilitando o acesso da pessoa adoecida a bens e recursos em satide. A légica que esses
mediadores imprimiram na busca por cuidado difere da légica dos servicos ptblicos de satide, mas elas se influenciam mutuamente
por meio dos lagos de amizade que permeiam mediadores e servidores ptblicos. Observamos a mediagdo como algo positivo na
perspectiva do usudrio, pela dinamicidade que ela garante as redes de busca por cuidado.

DESCRITORES: Rede social. Familia. Apoio social. Rela¢des familiares. Aten¢do a satde.

MEDIATION IN CARE NETWORKING FOR PATIENTS AND FAMILIES
EXPERIENCING COLORECTAL CANCER

ABSTRACT: The objective was to analyze how mediation affects the experience of seeking care in case of illness due to the chronic
condition caused by colorectal cancer. A comprehensive research approach was used through the Focal Life History, put in practice
through an in-depth interview. The study subjects were a person and his family, who experienced illness due to this chronic condition, as
well people from their healthcare network, considered as mediators, totaling six interviewed subjects. The mediators acted by facilitating
the ill person’s access to health assets and resources. The logic these mediators imprinted in the search for care differs from the logic
of public health services, but they influence each other through the bonds of friendship that permeate mediators and public servants.
Mediation was observed as something positive in the user’s perspective, due to the dynamics it guarantees for care search networks.

DESCRIPTORS: Social networking. Family. Social support. Family relations. Health care.

MEDIACION EN REDES PARA EL CUIDADO DE PERSONA Y FAMILIA
QUE EXPERIMENTA EL CANCER COLORRECTAL

RESUMEN: E] objetivo fue examinar como la mediacién afecta la experiencia de buisqueda de atencién en condiciones de enfermedad
crénica causada por cancer colorrectal. Se utilizé un enfoque comprensivo-integral a través de la Historia de Vida Focal operada por
Entrevista en Profundidad. Los sujetos del estudio fueron una persona y su familia que experimentaron esta enfermedad crénica, asi
como las personas en su rede para el cuidado a la salud, obtenidos por nosotros como mediadores, totalizando seis entrevistados. Los
mediadores actuaron facilitando el acceso a los bienes y recursos en salud para la persona enferma. La logica de estos mediadores se
diferencia de la légica de la salud publica, e influyen mutuamente a través de los lazos de amistad que impregnan los mediadores y
los funcionarios publicos. Vemos la mediacién como algo positivo en la perspectiva del asegurar una mejor dindmica de las redes de
btsqueda de atencion.

DESCRIPTORES: Red social. Familia. Apoyo social. Relaciones familiares. Atencion a la salud.
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INTRODUCAO

Asredes para o cuidado a saade sao tecidas por
pessoas e familias em experiéncia de adoecimento e
se apresentam como fonte de diferentes formas de
cuidado, sendo tdo ou mais importantes frente as
vulnerabilidades sociais em que se encontrem tais
familias. As redes de relacdes sociais, de reconheci-
mento mutuo e de entreajuda baseadas em lacos de
parentesco e de vizinhanga, postas como relacdes
onde se trocam bens e servicos numa base ndo mer-
cantil, tém sido importante fonte de bem-estar.'?

Entendemos que essas redes de rela¢des so-
ciais podem ser capazes de promover apoio e sus-
tentagdo para o cuidado em satdde na experiéncia
de adoecimento. Elas sdo tecidas nas experiéncias
de adoecimento, com énfase nas condicdes cro-
nicas, nas quais as familias passam a conformar
trajetérias de busca, producdo e gerenciamento
de cuidados; e é por meio da abordagem meto-
dolégica do Itinerario Terapéutico (IT) que essas
trajetérias podem ser apreendidas e analisadas,
por permitir observar “como se deu o processo
de adoecimento e a busca por cuidados, como a
experiéncia foi interpretada pela propria pessoa
e familia, o significado que o evento tem em suas
vidas, uma vez que a vivéncia do evento tem por
referéncia os contextos socioculturais que compar-
tilham no seu processo de socializagdo, bem como
as perspectivas de vida delineadas por elas”.*1%

Nas vivéncias de cuidado e adoecimento de
familias é possivel evidenciar a relagdo entre suas
necessidades de satide e os cuidados profissionais
a elas ofertados, em especial na vivéncia do adoe-
cimento por condicdes cronicas, evidenciam-se
as dificuldades encontradas pelas pessoas para
0 acesso e resolucdo de suas necessidades nos
servigos publicos de satide.

Também observamos pessoas que participam
de modo mais ou menos efetivo de suas trajetdrias de
busca por cuidado, amenizando suas dificuldades.
Presentes nas redes para o cuidado a satde, elas
tém mediado situagdes em que o acesso ao cuidado
é dificultado, em decorréncia da prépria dificuldade
de organizacao dos servicos que compdem o Sistema
Unico de Satide (SUS), bem como praticas profissio-
nais pouco efetivas e resolutivas. Essa mediacao afeta
as trajetdrias de busca por cuidado de modo positivo,
proporcionando as pessoas adoecidas e suas familias
melhores patamares para que o cuidado se realize,
de modo a torna-lo mais efetivo/ eficaz.’

E nas trajetorias de busca por cuidado que
a mediacao possibilita maior organicidade no
atendimento as necessidades de satide da pessoa

e familia, por estabelecer conexdes entre elas e ou-
tras pessoas e instituigdes que possam auxiliar na
busca por cuidado. Esta conectividade conferida
pela mediacao, ao ligar as redes existentes da pes-
soa adoecida e familia a novos pontos e/ ou outras
redes, permite-lhes empreender novos percursos
na busca por cuidados, nao antes considerados e
por vezes mais efetivos para o cuidado.’

A aproximacao com o fendmeno da mediacao
tem levado em conta o dinamismo da vida diaria e
0s pequenos atos criativos ai vividos. Procuramos
nao pensar “a vida social tal como ela deveria ser,
ou tal como se gostaria que ela fosse”,*!"* mas,
sim tal como ela é. Devido a isso, ndo buscando
dizer “o que é” mediacdo, mas considera-la em
seus movimentos, com possibilidades diversas de
expressao nas redes das pessoas, bem como seus
afetamentos nas experiéncias de adoecimento.

Evidenciamos a importancia dos estudos
sobre a mediacao pela movimentagao dindmica
que esta promove nas redes para o cuidado a sat-
de, sendo ela, como um constructo tedrico, uma
nogdo capaz de ampliar o conceito de participagao
e movimento social, ainda muito formalizado.”
Mais do que isso, estudar a mediacao possibilita a
discussao tedrica sobre os movimentos reticulares
que ocorrem no cotidiano das familias ao buscarem
cuidados, frente aos impasses na implantacao de
politicas publicas de satide, como o financiamento
insuficiente, crescimento lento e de baixa qualidade
da atencdo primadria, regionalizagdo e integragao
entre municipios e servigos quase virtuais, e praticas
com eficdcia e eficiéncia abaixo do esperado.®

A nocao de mediacao enriquece nossa com-
preensdo sobre a experiéncia de adoecimento ao
abordar os movimentos nas redes de apoio e sus-
tentacdo para o cuidado, nas quais, poderiamos
dizer, se constréi o apoio social na concretude do
cotidiano, ou seja, se alcancam recursos diversos
que os sujeitos recebem por meio das relacoes
sociais, “incluindo desde os relacionamentos
mais intimos com amigos e familiares préximos
até relacionamentos de maior densidade social
como os grupos e redes sociais”.”* O objetivo des-
te estudo foi compreender a media¢do nas redes
para o cuidado a satide tecidas na experiéncia de
adoecimento por condigdo cronica decorrente do
cancer colorretal de uma pessoa e sua familia no
contexto do SUS em um Estado Brasileiro.

PERCURSO METODOLOGICO

A abordagem qualitativa em pesquisa, tida
como a que “se aplica no estudo da historia, das
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relacdes, das representacgdes, das crencas, das
percepgdes e das opinides, produtos das interpre-
tagdes que os humanos fazem a respeito de como
vivem, constroem seus artefatos e a si mesmos,
sentem e pensam”,'* o que se mostra potente na
investigacdo de nosso objeto. Por meio da abor-
dagem metodolégica da Historia de Vida Focal
(HVF) pudemos apreender a légica da pessoa
em adoecimento na busca por cuidado, pois é
ela quem detém a “histéria de seu processo de
adoecimento e de busca por assisténcia junto
aos servigos de satude”."®? Esta abordagem nos
permitiu evidenciar os percursos e a producao de
sentidos nas trajetérias empreendidas pela pessoa
adoecida e sua familia, bem como abordar alégica
que direcionou suas trajetorias.

Na busca por compreensao do vivido destas
pessoas, utilizamos como instrumento a Entrevista
em Profundidade (EP), modalidade que consiste
em uma conversa aberta em que a pessoa é “convi-
dada a falar livremente sobre um tema e as pergun-
tas do investigador, quando sao feitas, buscam dar
mais profundidade as reflexdes” .'**2 Pode, ainda,
ser caracterizada como uma conversa aberta, mas
intencionada. Dessa forma, a pessoa pode ser
valorizada em sua experiéncia de adoecimento,
0 que pressupde a necessidade de compreender
a sua logica nesta vivéncia e o modo como busca
cuidados, ou seja, privilegia sua narrativa, cabendo
ao pesquisador buscar compreendé-la.'"

As experiéncias narradas foram registradas
em gravador de audio e, posteriormente, trans-
critas em diario de campo. O diario de campo
comportou ainda as observacdes do pesquisador
durante os encontros para realizacdo da EP,"?
bem como onde pdde-se expressar as percepgoes,
angustias e questionamentos. Quanto mais ricas
foram as anotacoes, maior auxilio esse instrumento
ofereceru para descricao e compreensao do objeto
estudado.® Desta forma, seu uso se deu de modo
sistemadtico desde o primeiro momento de entrada
em campo até o final da investigacao.

A selecao dos sujeitos deste estudo obedeceu
a critérios de inclusdo da pesquisa matricial: ser
usuario do SUS; estar vivenciando a experiéncia
de adoecimento por condicdo cronica; ter acessado
instancia juridica entre 31 de Abril de 2008 e 01 de
Maio de 2009; e ser residente no Estado de Mato
Grosso. Por meio de busca ativa em servigo de saade
especializado encontramos André,” que vivenciava o
adoecimento por cancer colorretal e seus familiares.

Além deles, participou do estudo uma pessoa que
atuou como mediadora em suas redes para o cuida-
do a saude, totalizando seis entrevistados.

Foram realizados sete encontros de entrevis-
ta de, aproximadamente, duas horas cada, com os
sujeitos de nosso estudo, sendo trés encontros com
André e sua irm3, Clara, em instituicdo de saude
de Cuiaba, onde ele realizava tratamento quimio-
terapico; dois encontros com André e familiares
em sua residéncia, no interior de Estado, com a
participacao de sua irma Clara, seu irmao Ema-
nuel, sua esposa Gabi, bem como de seus filhos
Tobias e Narcisa; e um encontro exclusivo com a
esposa de André, Gabi. Um tltimo encontro se deu
com Alexandre, mediador na busca por cuidado
de André, em seu local de trabalho.

O trabalho de campo, com a realizacao dos
encontros, ocorreu de abril a junho de 2010. O
processo de andlise dos dados se deu desde o inicio
do trabalho de campo e, dessa forma, foram sendo
construidos aprofundamentos pertinentes entre os
diversos encontros de entrevista, quando também
se fazia a eleicdo de temas a serem abordados.

Com a releitura das narrativas pudemos ob-
servar as unidades de significado que emergiam,'
expressas por narrativas. Por meio desta leitura
observamos que dois grandes eixos de sentidos
se compunham: o primeiro sobre a mediagao nas
redes para o cuidado a satde tecidas em uma ex-
periéncia de adoecimento; e um segundo, sobre a
repercussao da mediacdo na experiéncia familiar
da condicao crénica por cancer. Nestes eixos te-
maticos as unidades de significados foram grifadas
e agrupadas em duas categorias, sendo elas: a) Eu
nao acho que se tem hospital publico aqui, entdo
tem que ser atendido aqui - na qual observamos
a mediacdo agindo em um movimento préprio,
dialogando e divergindo da légica estabelecida
pelos servicos ptblicos de satde; e b) Cheguei la
e ela estava pronta. Nao ocupo papel, ndo ocupo
assinatura, ndo ocupo nada - na qual observamos
os afetamentos da mediagdo na trajetoria de busca
pelo cuidado de André e sua familia, caracterizado
pelas facilidades produzidas pelas mediacoes. Com
a leitura de cada categoria, pudemos apresentar e
discutir os significados que emergiram dos dados.

Neste estudo respeitamos os critérios me-
todolégicos e éticos previstos e aprovados pelo
Comité de Etica do Hospital Universitario Jalio
Miiller (CEP/HUJM), sob protocolo 671/ CEP-HU-

* Utilizamos nomes ficticios para garantir o anonimato das pessoas e das instituigdes.
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JM/09, em atendimento a Resolucdo 196/69 do
Conselho Nacional de Satide, Ministério da Saude.

APRESENTACAO E ANALISE DOS
RESULTADOS

Apresentamos um delineamento resumido da
histéria de André, importante para compreender-
mos as implicagdes que a condicdo cronica trouxe
para ele e sua familia, e de como sua trajetéria de
busca por cuidado foi afetada por pessoas presentes
em sua rede de rela¢des sociais. Adiante, passa-
mos a discutir especificamente sobre a atuacao de
Humberto, Alexandre, Saulo e Emanuel, pessoas
que consideramos mediadoras em sua trajetoria
de busca por cuidado, os quais requerem anélise
mais apurada para atingirmos o objetivo do estudo.

Conhecendo André e sua busca por cuidado

André, homem de quarenta e nove anos de
idade, vivenciou a experiéncia da condicdo cro-
nica gerada pelo cancer colorretal, sendo que seu
adoecimento teve inicio em 2004 com a alteracao
da fungdo intestinal, quando passou a perceber
sangue nas fezes. O problema foi primeiramen-
te por ele tratado como hemorréida, que foi a
farmécia e comprou remédios. Como nao houve
melhoras das alteragdes, ele procurou o servigo
publico de satide e o médico lhe disse que suas
alteragdes eram causadas por vermes. André,
pedreiro, funcionario da prefeitura de sua cidade
no interior de Mato Grosso, narra o problema
para seu amigo Humberto, médico e prefeito da
cidade, que lhe oferece uma consulta para inves-
tigar seu problema. André descobre, entdo, que
as alteragdes que surgiram ha pouco tempo em
seu corpo, e que ele considerava ser hemorrodida,
podiam ser, na verdade, decorrentes do cancer;
suspeita levantada por Humberto. Frente a esta
suspeita e com a ajuda de Alexandre, André é
encaminhado rapidamente para um hospital
especializado no atendimento as pessoas com
cancer no Estado de Sao Paulo. Alexandre, pessoa
influente no municipio, realiza leiloes anualmente
para o hospital, referido garantindo-lhe recursos
financeiros que chegam a atingir cerca de cento
e setenta mil reais. Dessa forma, ele, ao enca-
minhar pessoas para essa instituigdo, consegue
agilidade no atendimento. A esposa de André,
Gabi, preferia que ele comecasse em Cuiaba seu
tratamento, dada a proximidade de sua cidade,
mas a familia de André discordou. A passagem
para tratamento em Sao Paulo lhe foi garantida

pelo amigo prefeito e a consulta diagnéstica no
hospital especializado foi garantida por Alexan-
dre. André retornou uma segunda vez, quando
o diagnostico foi confirmado e a cirurgia para
resseccao colorretal e confecgdo da colostomia foi
sugerida e, em sua terceira viagem, a cirurgia foi
realizada. Neste momento foi acompanhado pelo
irmdo, Emanuel. Ja Gabi necessitou pedir licenca
de seu emprego para acompanhar seu marido
quando Emanuel ndo o pode mais. André retor-
nou uma quarta vez ao hospital especializado
pararadioterapia e quimioterapia, permanecendo
por cerca de setenta e cinco dias acompanhado
pelo filho Tobias, na época com dezoito anos de
idade. Durante mais trés anos, retornou a cada
vinte e um dias para quimioterapia, indo sozinho
devido aos familiares estarem trabalhando. An-
dré passou a ter dificuldades para conseguir as
passagens e chegou a pedi-las no férum de sua
cidade uma vez, mas Humberto, intervindo na
situacdo, mais uma vez lhe garantiu passagens
pela Secretaria de Satide de seu municipio. Con-
tudo, Humberto distanciou-se do caso quando
deixou de ser prefeito do municipio; a isto se
somaram dificuldades nas idas a Sdo Paulo para
André e sua familia. Desta forma, André pediu
para ser transferido para Cuiabag, trés anos ap6s
a primeira viagem a Sdo Paulo ter acontecido.
Por mais trés anos ele continuou seu tratamento
em servico publico de referéncia para o cancer
em Cuiaba e, por ser uma viagem mais curta,
passou a ser acompanhado por sua irma Clara.
Neste periodo ele precisou entrar na justica para
conseguir o medicamento quimioterapico re-
ceitado pela médica que o acompanhava, tendo
recebido da propria profissional tal orientagdo. O
irmao de André, Emmanuel, foi o responsavel por
empreender esta busca, primeiro via ouvidoria do
Sistema Unico de Satde em Cuiaba e, posterior-
mente, através do férum de sua cidade, pois foi
informado, pela prépria ouvidoria, que somente
conseguira o medicamento na justica. Ja no f6-
rum Emanuel afirma que conseguiu dar maior
agilidade ao tramite do processo por “conhecer
pessoas”. Assim, fornecido este medicamento via
judicial, André realizou seis meses de tratamen-
to; mas, nao havendo a melhora esperada, novo
medicamento lhe foi prescrito por sua médica,
sendo-lhe fornecido pela prépria instituicao em
que fazia tratamento. André foi aposentado gra-
cas a intervencdo de Saulo, advogado da prefei-
tura a época em que Humberto era prefeito; ele
garantiu a aposentadoria que ha um ano André
tentava obter.

Texto Contexto Enferm, Florianépolis, 2013 Abr-Jun; 22(2): 407-15.
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Eu nao acho que se tem hospital pablico
aqui, entdo, tem que ser atendido aqui

A mediacdo realizada por Alexandre pos-
sibilitou a André acesso e atendimento &gil em
servico especializado para o tratamento do cancer
em outro Estado, seguindo uma légica diferente da
estabelecida pelo poder publico em relacao aos flu-
xos de referéncia e contrarreferéncia do SUS. Desta
forma, por meio de diferente percurso, o mediador
diverge da logica de acesso aos servigos de satide,
nao somente no Estado, mas da possibilidade de
regulacao do acesso a servigos entre Estados. Este
percurso mediado conflita com o percurso regu-
lado e, compreendendo estas diferentes logicas, o
mediador evita recorrer ao poder publico local para
obter ajuda as pessoas que o procuram. André, uma
dessas pessoas, acaba nao podendo conseguir acesso
ao tratamento numa l6gica diferente da estabelecida
pela mediacdo. Alexandre narra que [...] tem pessoas
que tem condigdes e vido com recursos proprios. Tem
pessoas que ndo tem condigoes e, ds vezes, pedem para
a gente se tem condicoes de ajudar. Eu ndo pego para o
poder puiblico, nio, porque... [...]. Eu ndo acho que se tem
hospital piiblico aqui entio tem que ser atendido aqui. As
pessoas fazem opgdo de ir pra I, ai, jd é questdo de politica
ptiblica, ndo é comigo. Entio ndo peco pra prefeito.

Alexandre mostra em sua fala os significa-
dos dos servigos publicos, incluindo acesso a eles,
a dificuldade de obter respaldo para encaminhar
de modo &gil pessoas para tratamento no hospital
especializado, uma vez que esse encaminhamento
nao obedece a l6gica construida nos servigos de
satide de sua cidade, indicando, ainda, que ja co-
nhece a resposta dos gestores e do prefeito para
esse pedido, ndo concordando com a opinido de
que se ha hospital ptiblico na cidade, entao todas as
pessoas deveriam ser ali atendidas. Alexandre busca
sempre recursos em suas proprias redes de relacoes
sociais, mostrando que, para a mediagdo ocorrer, é
necessario articulacdo entre intimeras pessoas. Desta
forma, evidencia-se a poténcia do mediador em sua
capacidade de mobilizar pessoas e recursos emredes,
conforme apontado por outros autores.””'*

O apoio que o mediador recebe de sua rede
de relacdes sociais é importante para que ele pos-
sa afetar as trajetérias de busca por cuidados das
pessoas que o procuram tornando-se, ele mesmo,
participante das redes para o cuidado a satde de
cada pessoa adoecida, o que evidencia que o me-
diador ndo age sozinho, antes, precisa do reconhe-
cimento das pessoas adoecidas, da instituicao da
qual é mediador e, também, de apoio daqueles que
compartilham com ele da nogao de que ser mediado

para o hospital especializado é melhor que seguir
os tramites da regulacdo no SUS local. Isso mostra
que, apesar da figura do mediador se sobressair
construindo o reconhecimento, a mediacdo somente
ocorre pela capacidade do mediador em articular-
se, sendo uma mediacédo feita coletivamente, em
rede, o que lhe garante sua poténcia. [...] tem pessoas
que ajudam para se beneficiar, entdo ndo nos servem.
Nio serve pra nos. Nio serve pra estar 110 1nosso meio
[...]. Se a pessoa é pobre e precisa realmente, vem aqui,
a gente encaminha e vé que precisa, eu ligo e consigo,
em meia hora eu consigo passagem de ida e volta e tem o
alojamento ld e a pessoa ndo gasta nada. Muito mais fdcil
do que ficar administrando dinheiro de terceiro, porque
maldade ha em todo o lugar, né? (Alexandre).

A circulagdo de bens acontece pelo reco-
nhecimento do mesmo valor entre as pessoas
envolvidas, o que, no caso estudado, esta ligada
a uma nocao de solidariedade.® Alexandre se ar-
ticula com pessoas que tém afinidades com seus
valores de vida e que compartilham de sua nogao
de solidariedade aos adoecidos, sendo seletivo
aqueles que o ajudam nesta mediacdo, ao dizer
que se ajudam por esperar beneficios proprios nio
serve. Desta forma, Alexandre rechaca o interesse
utilitarista presente no ambito social que impede
a circulacdo de bens e valoriza as trocas baseadas
nos lacos sociais de amizade e familiares.

Seria errdneo acreditar que o dom somente
pode circular nas rela¢des de socialidade prima-
ria, de amizade e familiares, mesmo no seio dos
servigos publicos, em relacGes consideradas de
socialidade secundaria; as trocas de dons agem
vigorosamente.” Os mediadores que observamos
atuar na trajetoria de André parecem mobilizar, em
beneficio proprio e das pessoas que os procuram, as
redes de primariedade cimentadas na lei do dom.*
Seria dizer que o mediador consegue construir flu-
X0s para o acesso a tratamento do cancer, por meio
das relagdes de amizade, com o reconhecimento
dos servigos que realizam este atendimento, no
caso, o hospital especializado no interior do Estado
de Sao Paulo. Nesse sentido, este servico parece
atuar numa ldégica de gestao pautada na solida-
riedade, assim como o sdo as a¢des do mediador,
pois isso estaria gerando o reconhecimento matuo
entre o mediador, André e a instituicdo.

A permanéncia de Alexandre como media-
dor héd dez anos em sua cidade permite evidenciar
que sua atuagdo parece ganhar diferentes con-
formagdes em relacao ao cendrio politico, sendo
influenciada por este. O caso de André mostra que
existe articulagdo entre mediador e politica ptblica

Texto Contexto Enferm, Florian6polis, 2013 Abr-Jun; 22(2): 407-15.



-412 -

Mufato LF, Aratjo LFS, Bellato R, Nepomuceno MAS

local, e sua mediacao é afetada por quem esta neste
comando. As narrativas mostram que André che-
gou a Alexandre por intermédio do entao prefeito
da cidade a época. Alexandre nos fala sobre ele: é
meu amigo pessoal! Entendeu? Amigos de longas datas.
Inclusive quem diagnosticou o cancer na minha mulher
foi ele. E... quando eu preciso de encaminhamento, que
¢ um documento do SUS, quem assina é o Humberto.
Eu s6 ligo pra ele, peco, mando os documentos pra ele e
ele faz o encaminhamento. Porque precisa do papelzinho
[...] até hoje. Uma pessoa maravilhosa. Tem um coragio
desse tamanho.

A mediagdo se mostra um movimento
influenciado pelo cenario politico do local, con-
formando-se e estando implicada pelos lagos de
amizade que se tecem entre as pessoas que ai
transitam, como mostra o mediador Alexandre, ao
afirmar ndo pedir ajuda ao poder ptblico local, mas
que tinha grande apoio quando seu amigo, Hum-
berto, era prefeito. O que observamos é um jogo
explicito entre os lacos de amizade interferindo em
um contexto social onde predominaria a impessoa-
lidade, mostrando que lacos que se constituem na
sociabilidade primaria possuem forca de alianca
maior e independente da posicao social em que se
encontram as pessoas que os constituiram.'

Do mesmo modo, enquanto Humberto ocu-
pa um cargo publico, ele usa das possibilidades
de transito social e do poder que este lhe confere
para concretizar o seu auxilio a André e Alexan-
dre, conforme nos narra André: quando eu nio
encontrava com o prefeito ndo era ficil. Quando eu me
encontrava com ele, falava, era na hora né? Quando ndo
encontrava... que teve uma vez mesmo... das tltimas
vezes que eu procurei ele, ndo achei. Fui ld, conversei
com a secretdria dele, falou pra mim que tava numa
reunido [...] que vou chegando na secretaria ele tava
piando o carro. Ele falou: “oi irmao! Como que ta?’. Uai!
To ai, pelejando. [...] ‘Ndo, vocé pode ficar tranquilo.
Pode embora. Vocé pode vim busca sua passagem aqui’.
Entdo, gracas a Deus, pra foi um pai, né.

A capacidade do mediador de obter recursos
e acessos em saude, pautando-se nos lagos de ami-
zade, mostra sua capacidade de ser transgressor da
l6gica burocrética e lenta que permeia os servicos
publicos de satide e de assisténcia social. Na hist6-
ria de André, seus mediadores atuaram de modo a
facilitar seu acesso aos diversos recursos e servicos
de satide, tais como acesso ao hospital especiali-
zado, a aposentadoria e viagens para tratamento,
agindo por meio de diferentes vinculos sociais e
convergindo esfor¢os para aumentar o potencial
de cuidado das pessoas adoecidas e suas familias.

Os mediadores podem ser considerados
“pessoas-chave”, uma vez que abrem novos flu-
xos de trocas nas redes tecidas pelas familias em
experiéncia de adoecimento, franqueando-lhes
acessos aos servicos de satde; e estes mediadores
poderiam ser membros da familia, da comunidade
ou, ainda, os proprios profissionais de satide.”

Os modos de atuar dos mediadores foram
vivenciados pela familia de André como sendo
ageis em garantir-lhes estes acessos, por vezes ra-
pido demais para que eles considerassem com mais
cautela outras possibilidades de tratamento, como
o oferecido regularmente pelos servigos ptublicos
de satude locais. Sao as dificuldades amenizadas
pela mediacao que discutiremos no préximo topico.

Cheguei la e ela estava pronta. Nao ocupou pa-
pel, ndao ocupou assinatura, nao ocupou nada

Para conseguir respostas as suas diversas
necessidades de satide, André pode contar com a
intervencao rdpida dos mediadores, evitando que
ele esperasse demoradamente por atendimento,
tais como, tratamento medicamentoso contra o
cancer, aposentadoria, passagens, transporte e
acesso agil as institui¢cdes, dentre elas o férum,
como meios de sustento aos seus cuidados. Estes
sao alguns elementos através do quais os media-
dores ganham o reconhecimento de André, sendo
que as filas de espera simbolizam a demora no
atendimento publico, consideradas principais
obstaculos no acesso aos servigos ai ofertados.!®

Devido a inimeros conflitos com o servico
de previdéncia e a demora em obter aposentadoria
por invalidez, André buscou o auxilio de Saulo,
advogado da prefeitura, e que se coloca como seu
amigo, dizendo que este poderia lhe procurar a
qualquer momento que necessitasse, efetivando-
lhe, enfim, a aposentadoria: ela demorou um ano e
pouco. Eles comecaram a me enrolar uns tempo [...].
A, foi na época que eu conversei com doutor Saulo |...].
Ele falou: ‘nao André, seu problema é aposenta, vocé
nao... vocé ndo pode mais trabalhar’. A, eles comego me
enrolando, me enrolando, me enrolando, me enrolando
pra aposentd, né? E quando eu tive um dia ld, conversei
com o presidente [...]. Eu falei: mas, entdo, eu quero
minha aposentadoria. Af, eu passei no doutor Saulo. O
doutor Saulo falou: “ndo. Voceé nao vai trabalhar mais,
vocé vai aposenta’. Ai, rasto aquela cadeira que ele é
um homdo bem forte, sabe? Com medo dele rebenta
aquele trem tudo e ele pegou o telefone e: ‘que que ta
acontecendo com a aposentadoria do André? Eu falei
pra vocé ta com um ano que ele ta pra aposenta e nio
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aposento ainda!’. "Ah! ndo doutor Saulo, pode deixa que
nds vamos dar jeito!’. Ai, no outro dia jd me... nando
pra mim 1 ld, cheguei ld e ela tava pronta. Nio ocupo
papel, ndo ocupo assinatura, ndo ocupo nada (André).

As trajetorias de busca por cuidados sao
marcadas pela drdua peregrinagdo de quem bus-
ca servicos publicos de satide, em parte causada
pela baixa resolutividade e integralidade das
praticas profissionais ofertadas.*’” Evidenciamos
na experiéncia de André um servigo que, em suas
palavras, foi “enrolando, enrolando, enrolando...”,
0 que, ja no seu modo de narrar, nos da a sensagao
de demora, como algo que se dilata no tempo para
sua resolu¢do, ou mesmo que nunca se resolva. O
mediador, nesse caso, posicionou-se entre a pessoa
adoecida e o servico, de modo a obter resolutivi-
dade deste segundo. Para André, o mediador se
fez “amigo”, atendendo-o de modo diferenciado
dentre os muitos que o procuravam; para a insti-
tuicdo, o mediador fez-se “advogado”, resolvendo
o problema de André, ao questionar o servico em
relacdo a demora no atendimento.

Tal mediagdo demonstra que instituicoes de
satude e, no caso, de assisténcia social, poderiam
atender de modo diferenciado e com eficacia.
Contudo, o éxito no caso dependeu da agdo de um
mediador, reconhecido como tal pela instituicao,
pois é isto que lhe confere poder de transito nesse
ambito social. O que importa, por hora, é trazer
a tona o beneficio que esta intervencao teve para
André, que tentava aposentar-se ha um ano.

Esses achados parecem corroborar a nogao
de que as redes de relacdes sociais, de reconheci-
mento matuo e de entreajuda baseadas em lacos
de parentesco e de vizinhanca, postas como rela-
¢Oes onde se trocam bens e servicos numa base
ndo mercantil, tém sido consideradas como uma
compensacdo pela auséncia da producao de bem
-estar societal pelo Estado,'® nas quais as pessoas
sentindo a necessidade de “se virar” buscam os
instrumentos da relacdo “informal”.’® O caso da
aposentadoria de André parece ser emblematico
dessa compensacao, ou ainda, constata-se que a
atuacdo dos mediadores, ao buscarem ajuda de
modo agil as pessoas adoecidas frente a demora do
poder publico em resolver seus problemas, possa
ser uma expressao de um novo tipo de consciéncia
social, estimulada pela solidariedade posta em atos
concretos vivenciados no cotidiano, considerados
como “novas autonomias” ¥

Diversas dificuldades foram vivenciadas por
André e sua familia, em outros momentos de sua
trajetéria, como, por exemplo, de acesso ao medica-

mento quimioterapico. Neste, tendo que ser feito por
via judicial, Emanuel fez-se mediador: desleixo total
por parte de outras: “Ah, ndo sei’, ‘nio vi’, ‘ndo encontra’,
‘nao estd aqui’. Vocé fornece os niimeros do protocolo,
fornece os dados, data, tudo, aquela... né? "Ah ndo. Ndo
tal’. Ai vai, passa ai, dois trés dias, uma semana, vocé
torna a ligar: 'ndo, ta aqui, mas nao foi levado ainda |[...]
tem que ser via comarca do municipio do paciente’, essas
coisas tudo. Entdo, voltei ai, fui ld, peguei, vim protocolei
com o promotor, falei com o juiz, até, digamos assim, o
pessoal do cartorio ld do... do forum, é amigo da gente, todo
mundo ajudo a formalizar mais rapido né? Contribuiu pra
isso. Mas, em si ndo, ndo tem aquela evolucdo conforme
a propria doenga né? O caso (Emanuel).

Ressalta-se que Emanuel traz as muitas difi-
culdades encontradas para conseguir, no caso, um
medicamento quimioterapico para André, por via
judicial; mas, salienta, essas dificuldades seriam
ainda maiores se vivenciadas pelo préprio André,
caso nao houvesse sua intervencao como mediador.
Evidencia-se que o mediador, neste caso, colocou-se
a frente na busca por recursos para cuidado e sen-
tiu as dificuldades encontradas pelo atendimento
descompromissado, repleto de posicionamentos
vagos. Mesmo ai, podemos ver a articulagdo do
mediador a uma rede de pessoas que o auxiliaram,
garantindo certa agilidade na obtencao da resposta.
Encaminhada a solicitacdo de medicamento qui-
mioterdpico ao férum de sua cidade, o tramite desta
demanda se tornou mais rapido, gracas aos amigos
do mediador neste lugar. Ainda, sobre a articulacao
de Emanuel para a resolugdo das necessidades de
André, observamos que: é sempre muita amizade, né?
Ele conhece muitas pessoas. De ld, ele comunica com eles
aqui, arruma o carro. Sei que no outro dia ele jd tava
prontinho e a gente foi (Clara).

O transporte para a realizagdo de quimiote-
rapia é conseguido pela atuacdo de Emanuel que
surge, na fala de Clara, como aquele que possui
muitos amigos, o que consideramos que dé maior
dinamicidade as redes para o cuidado a sadde,
de modo a conseguir agilidade no atendimento
de André. As facilidades encontradas pela atua-
¢do dos mediadores aparecem, nas narrativas de
André e sua familia, intrinsecamente relacionadas
com a agilidade e rapidez dos mediadores, o que
mostra que estes sao reconhecidos como pessoas
que podem amenizar o sofrimento na experiéncia
de adoecimento, ndo apenas por conseguirem os
recursos necessarios para resolucao de necessida-
des, mas, também, pelo modo como conseguem,
muito agil e rdpido, frente & demora dos tramites
institucionais dos servigos de satde. [...] foi assim,
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um impulso que jd arrumo rapiddo, ndo teve tempo
nem de pensar [...]. Foi rdpido, assim, o impulso, que
jd suspeito, ja mando (Clara). Fui trabaid, [...] ele nao
deixou eu trabaid mais, disse: ‘nio, vocé vai embora i
vai arruma seus trem que vocé vai pra Barretos manha
ou depois de amanha’ [...]. Ele jd foi telefonar pra ld e
jd fui com tudo ajeitado pro problema meu [...]. Foi um
negocio de trés, quatro dias, dois dias, foi rdpido (An-
dré). Quando da primeira vez que eu fui, o doutor falo...
o prefeito falou pramim [....]: * André, ja mandei faze isso,
iss0, suas passagens td prontinho... td passagem de, de
ida e a de vinda. A de vinda esta em aberto, se passar de
trinta dias pra vocé vim, mais de trinta dias, vocé vai na
rodovidria ld e pede pra eles troca ela pra vocé” (André).

Pelo auxilio conseguido desse modo agil,
André vai sendo amparado pelos mediadores na
ardua busca por cuidados em servicos de satide
pouco resolutivos,* compensando uma atuacao
do poder publico repleta de entraves e demoras.?
Observamos como compensatoria a agao das redes
de relacGes sociais em contextos de fragilidade
estatal na protecdo das pessoas.

Nas redes para o cuidado a satde tecidas
por pessoas e familias de modo a dar-lhes certa
sustentacdo e apoio na experiéncia de adoecimen-
to, a necessidade da atuacdo de mediadores vem
mostrar, em certa medida, um dos modos como
a “crise do Estado provedor, provocada pelo pro-
cesso de globalizacdo, afeta de maneira dramética
a relagdo das classes populares com os servicos
de satide no Brasil”."”* Essa crise que demonstra
os efeitos prejudiciais dos interesses individuais
sobre o cuidado as coletividades, fazendo com que
0 apoio social, situado por nés como aquele que
se da nas redes para o cuidado a satide, deva ser
objeto de estudos e aprofundamentos.

CONSIDERACOES FINAIS

Evidenciamos nos achados empiricos deste
estudo que os mediadores facilitaram, em certa
medida, a busca por cuidado empreendida por
uma pessoa e sua familia na experiéncia de adoe-
cimento por cancer, sendo que a mediacao por
eles produzida ocorreu com maior intensidade em
momentos de intensificacao de suas necessidades,
bem como, pelas impossibilidades decorrentes do
adoecimento - como trabalhar; e pelas dificulda-
des de acessar cuidados em satde.

Os mediadores intervieram na trajetdria
de busca por cuidados de modo a direcionar os
percursos a serem empreendidos, indicando e
permitindo que se trilhem os de menor dificuldade

de acesso e/ou os de melhor resolutividade para
André. Estes mediadores, ao fazerem tal acéo,
estiveram movidos por algo que nao pode ser
mensurado prontamente, do campo do afetivo,
como a sensac¢do de conforto e sentimento de so-
lidariedade por poder auxilid-lo de alguma forma.
Auxilio esse, conseguido pela articulacao de cada
mediador as suas redes de amigos que contribuem
para que possa ajudar aqueles que o procuram,
tornando a mediagdo uma producao social e coleti-
va, vista e reconhecida pelas pessoas e instituigdes
envolvidas na situacdo de mediacdo. Visibilidade
e reconhecimento sem os quais a mediacao nao
conseguiria manter-se no tempo.

Os servicos publicos de satide, ndo conse-
guindo efetivar os principios que os norteiam,
acabaram por ndo dar respostas efetivas as necessi-
dades de André, impossibilitando a materialidade
do direito a satide em certos momentos. Os modos
de conformacao das redes para o cuidado a satide
expressaram Os rearranjos necessarios para que
André e sua familia obtivessem cuidados mais
integrais e resolutivos.

Os mediadores, que permitem que as pes-
soas/familia em condi¢ao de adoecimento possam
acessar cuidados nesse sistema fragmentario de
atencdo profissional a satide, mostraram, em certo
modo e medida, como uma ag¢ao mais flexivel, ou
seja, menos guiada por protocolos rigidos de aten-
dimento, pode encaminhar as praticas profissionais
rumo a concretude do direito a satde. Apesar das
limitagdes deste estudo, uma vez que abordou a
experiéncia de uma tnica pessoa adoecida, pude-
mos delinear alguns efeitos da mediagdo e mostrar
a necessidade de mais estudos sobre este tema.

Este estudo mostra, ainda, a grande movi-
mentacao necessaria para que as pessoas consigam
respostas mais efetivas dos servigos publicos de
saude, evidenciando que a entrada de uma pessoa
doente pela porta de um servico esconde, com ela,
uma articulacdo em redes que se sustentam pela
movimenta¢do de muitas outras pessoas. Vemos
a necessidade de avancar na investigacdo dos
mediadores como forma de melhor observar a
dinadmica das redes para o cuidado a satide e como
modo de conhecermos os efeitos de agdes pouco
resolutivas e desintegradas dos servigos de satde.
Com isto, repensarmos nossa atuacao profissional
em busca de um cuidado mais ético.

O estudo permitiu compreender a experién-
cia de adoecimento e seus afetamentos, a tecitura
de redes para o cuidado a satde e o modo como
nelas se conforma a atuagdo de mediadores, evi-
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denciando que estas redes se tornam tdo mais
necessarias frente as vulnerabilidades das pessoas
e a pouca efetividade das praticas no sistema pro-
fissional de cuidados. Profissionais enfermeiros
precisam compreender a poténcia destas redes,
bem como da mediagdo que nelas ocorre, delas
também participando de modo a contribuir para a
tecitura de redes cuidativas, nas quais os vinculos
tenham a poténcia de efetivar o direito a satde.
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