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RESUMO

O conhecimento acerca do contexto da organizacao familiar é fundamental para que
se possa estabelecer um planejamento adequado das a¢des de saude voltadas a
promocdo de seu bem estar. Situacdes de vulnerabilidade que interferem no
ambiente onde a crianca e sua familia estéo inseridas sé@o traduzidas por condi¢des
inadequadas de vida e desenvolvimento. A composicdo do ambiente em que as
atitudes de transformacéo dos condicionantes de vulnerabilidades estédo alocadas &
afetada pelo fato de se possuir um filho convivendo com uma patologia cronica e de
prognostico reservado. Este estudo objetivou conhecer as percepcdes dos familiares
sobre as situagcdes de vulnerabilidade e seus componentes relacionados com o
ambiente ecolégico e que influenciam no crescimento e desenvolvimento de
criancas portadoras de doencas crbnicas. Trata-se de uma pesquisa qualitativa na
perspectiva de um estudo exploratério descritivo, apresentando como contexto as
Unidades de Internacéo Pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre e tendo
nove participantes, familiares de criancas, com doenca cronica, hospitalizadas. Para
a coleta de informacdes utilizou-se o Método Criativo Sensivel, por meio de
dindmicas de criatividade e sensibilidade, sendo analisadas conforme referencial da
Andlise de Conteudo proposta por Minayo. Este estudo obteve aprovacao do Comité
de Etica em Pesquisa da Instituicdo. Como resultados, emergiram trés categorias de
analise: Microssistema familiar: constructo do componente individual da
vulnerabilidade; Vulnerabilidade Programatica e sua insercdo no mesossistema das
Instituicdes de Saude; A familia como espelho de vulnerabilidades: a estruturacéo do
macrossistema. Configura-se, a partir dos resultados, uma interseccéo entre o Marco
Conceitual da Vulnerabilidade e a Teoria Sécio-Ecoldgica, constatando-se que: um
componente de vulnerabilidade tem seus reflexos na constituicdo de todos os outros;
existe uma ressonancia de acontecimentos presentes em um sistema para 0S
demais do ambiente bioecoldgico; além disso, observa-se um encontro na
constituicdo do contexto do individuo, entre, os sistemas do ambiente bioecoldgico e
0s componentes das situagcdes de vulnerabilidade, em uma relacdo de
bidirecionalidade. Este estudo oferece subsidios para o aprimoramento do saber e
da praxis da Enfermagem no cuidado a saude de criangca que convive com doenca

cronica e sua familia. Contribui, do mesmo modo, como uma metodologia de



cuidado que associa o Conceito de Vulnerabilidade e Teoria Sécio-Ecoldgica ao

visualizar a crianca com doenca crénica e sua familia.

Descritores: Vulnerabilidade. Familia. Enfermagem pediatrica.



RESUMEN

El conocimiento acerca del contexto de la organizacién familiar es fundamental para
que uno pueda establecer una planificacion adecuada de las acciones de salud
vueltas a la promocion de su bienestar. Situaciones de vulnerabilidad, que interfieren
en el ambiente donde el nifio y su familia estan inseridos, son traducidas por
condiciones inadecuadas de vida y desarrollo. La composicion del ambiente, en que
las actitudes de transformacion de los condicionantes de vulnerabilidades estan
alocadas, es afectada por el hecho de se poseer un hijo conviviendo con patologia
cronica y de pronostico reservado. Este estudio tuvo el objetivo de conocer las
percepciones de los familiares acerca de las situaciones de vulnerabilidad y sus
componentes, relacionados con el ambiente ecoldgico, y que influyen en el
crecimiento y desenvolvimiento de nifios portadores de enfermedades cronicas. Se
trata de una investigacion cualitativa bajo la perspectiva de un estudio exploratorio,
descriptivo, presentando, como contexto, las Unidades de Internacién Pediéatrica del
Hospital de Clinicas de Porto Alegre y teniendo nueve participantes, familiares de
nifios hospitalizados con enfermedad crénica. Para la recoleccién de informaciones,
se utiliz6 el Método Creativo Sensible por medio de dinamicas de creatividad y
sensibilidad, siendo analizadas segun el referencial del Analisis de Contenido,
propuesto por Minayo. Este estudio obtuvo la aprobacién del Comité de Etica en
Pesquisa de la Institucién. Como resultado, emergieron tres categorias de analisis:
Microsistema familiar: constructo del componente individual de la vulnerabilidad,;
Vulnerabilidad Programatica y su insercion en el mesosistema de las Instituciones de
Salud; La familia como espejo de vulnerabilidades: la estructuracion del
macrosistema. Se configura, desde los resultados, una interseccién entre la Piedra
Angular Conceptual de la Vulnerabilidad y la Teoria Social Ecolégica, constatandose
que: un componente de vulnerabilidad tiene sus reflejos en la constitucion de todos
los demas; hay una resonancia de sucesos presentes en un sistema para los demas
del ambiente bioecologico;, ademas de eso, se observa un encuentro, en la
constitucion del contexto del individuo, entre los sistemas del ambiente bioecolbgico
y los componentes de las situaciones de vulnerabilidad, en una relacion de
bidirecionalidad. Este estudio ofrece subsidios para el perfeccionamento del saber y

de la praxis de enfermeria en el cuidado dedicado a la salud del nifio que convive



con enfermedad cronica y a su familia. Contribuye, del mismo modo, como una
metodologia de cuidado que asocia el Concepto de Vulnerabilidad y la Teoria Social

Ecoldgica al visualizar el nifio con enfermedade crénica y su familia.

Descriptores: Vulnerabilidad. Familia. Enfermeria pediatrica.



ABSTRACT

Knowledge regarding the context of the family organization is essential so that one
can establish a proper planning of health actions addressed to the promotion of its
well-being. Vulnerability situations that interfere in the environment where the child
and his or her family are inserted are translated by inadequate life and development
conditions. The composition of the environment where attitudes that transform the
vulnerability conditioning factors are allocated is affected by the fact of having a child
living along with a chronic pathology of reserved prognosis. This study aimed at
learning the perceptions of the family members about the vulnerability situations and
their components related to the ecological environment that influences the growth
and development of children holding chronic diseases. It is about a qualitative
research under the perspective of an exploratory and descriptive study that presents,
as context, Units of Pediatric Admittance of Hospital de Clinicas de Porto Alegre and
has nine participants, family members of hospitalized children with chronic disease.
In order to collect information, one utilized the Creative and Sensitive Method by
using creativity and sensitivity dynamics and analyzed it according to the referral of
Content Analysis, as proposed by Minayo. This study received the approval of the
Ethics Committee for Research from the Institution. As a result, three analysis
categories have emerged: Family Microsystem: construct of the individual component
of vulnerability; Programmatnic Vulnerability and its insertion in the mesosystem of
Health Institutions; Family as a mirror of vulnerabilities: the structure of the
macrosystem. Results configures an intersection between the Vulnerability Concept
Cornerstone and the Social and Ecological Theory evidencing that: a vulnerability
component has its reflexes in the constitution of all of the others; there is a
resonance of events present in a system for the other ones from the bio-ecological
environment; besides, one observes a meeting in the constitution of the individual's
context between the systems of the bio-ecological environment and the components
of the vulnerability situations in a relation of bidirectionality. This study offers inputs
for the improvement of learning and of nursing praxis upon the care of the health of a
child with chronic disease and the family. It contributes, in the same way, as a care
methodology that connects the Vulnerability Concept and the Social and Ecologic

Theory upon visualizing the child with chronic disease and the family.



Descriptors: Vulnerability. Family. Pediatric nursing.
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1 INTRODUCAO

Ao realizar o Curso de Graduagao em Enfermagem, obtive a oportunidade de
vivenciar estagios curriculares e voluntarios em diversas unidades, principalmente
voltadas ao atendimento da crianca, que convive, ou ndo, com patologias cronicas,
e, ali, presenciar e participar do cuidado e da assisténcia que lhes eram oferecidos.
Atitudes estas que me levaram a optar pela dedicacdo a Enfermagem Pediatrica,
como ramo de atuacédo profissional.

Posteriormente, atuando na assisténcia e no ensino de Enfermagem,
continuei presenciando a maneira como as criangas sao acompanhadas por equipes
profissionais, inseridas em um Sistema Publico de Saude e, se suas familias
encontravam-se devidamente conscientes de seu papel no desenvolvimento de uma
infancia segura, procurando amenizar os danos de uma existéncia sem condicdes
adequadas ao estabelecimento de uma vida com dignidade.

Nestes momentos observava e participava de interacdes voltadas ao cuidado
da crianca e sua familia, e sempre um ponto destacava-se nestas relacdes: a
importancia de se conhecer mais sobre as situacdes de cada nucleo familiar, que
poderiam estar interferindo positiva ou negativamente na atencdo e acoes
dispensadas as mesmas. Sempre acreditei ser fundamental, ndo somente para o
profissional enfermeiro, mas para todos os profissionais componentes da equipe de
saude, conhecer as limitacdes impostas aos cuidadores de criancas em situacéao de
enfermidade, sejam elas originadas por aspectos socioecondémicos, individuais,
culturais e até mesmo pelas proprias instituices de saude.

Muitas sdo as vezes em que o trabalho da equipe de saude encontra no
ambiente em que a crianca vive uma barreira para o estabelecimento do cuidado em
sua forma integral. No entanto, nota-se que quando os pais ou familiares percebem
as influéncias de algumas atitudes, que podem ser transformadas e agem para essa
transformacéao, alcancam resultados que podem ir muito além do que é esperado.

Durante a formacdo de Especialista em Enfermagem Pediatrica, o que eram
apenas inquietacbes observadas na pratica se transformaram em problemas de
pesquisa e estudos qualitativos. A primeira investigacdo deles foi uma pesquisa
realizada com enfermeiros de Unidades de Internacdo Pediatricas, a respeito das

vulnerabilidades socioecondmicas das familias. No entanto, havia a necessidade de
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um estudo maior que englobasse os diversos niveis de vulnerabilidade de familias
gue vivenciam a situacdo de doenca de uma crianca e as relacionasse com seu
meio, tudo isso dando voz e valorizando as percep¢des de cada nucleo familiar, em
suas mais diversas composi¢des. Entdo, seguindo o caminho natural para uma
enfermeira que almeja a docéncia, ingressei no Mestrado Académico do Programa
de Pdés-Graduacdo em Enfermagem, da Escola de Enfermagem da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, iniciando a caminhada rumo a um sonho pessoal,
tornando possivel a construcdo e a realizacao do presente estudo.

A ideia de realizacéo desta pesquisa provém das observacdes cotidianas do
papel da familia no cuidado a crianca e objetiva trazer a tona percep¢des dos
familiares de criancas que convivem com doengas cronicas, hospitalizadas em
Unidades de Internacdo Pediatricas de um Hospital-Escola do Municipio de Porto
Alegre, sobre as influéncias do ambiente ecologico onde estdo inseridas, no
crescimento e desenvolvimento de seus filhos.

O ambiente ecoldgico é concebido como uma série de estruturas encaixadas,
uma dentro da outra. No nivel mais interno estd o ambiente imediato, que contém a
pessoa em desenvolvimento, como, por exemplo, a casa ou uma sala de aula. No
préximo nivel encontra-se ndo s6 o ambiente simples, mas as relacdes entre eles,
no terceiro nivel se invoca a hipotese de que o desenvolvimento é afetado por
ambientes nos quais a pessoa nem sequer esta presente, e como ultimo nivel se
traz a ideia de toda a grande organizacéo cultural humana, incluindo a nocédo dos
efeitos de temporalidade®.

O ambiente é definido como relevante para os processos desenvolvimentais,
ndo se limita a um ambiente Unico, imediato, mas inclui interconexdes entre esses
ambientes, assim como as influéncias internas, oriundas de meios mais amplos. As
situacBes de vulnerabilidade existentes em cada um dos ambientes, as quais a
criangca estd sujeita, podem ser caracterizadas como, por exemplo,
socioecondmicas, culturais, religiosas, bioldgicas. Todas elas podem ser de grande
impacto quando se apresentam no meio mais imediato da crianca, ou seja, a
familia®®.

A classificacao de vulnerabilidades descrita por Ayres®@®

, que as delimita nos
eixos social, programatico e individual, foi a elencada para ser utilizada neste
estudo. O eixo social inclui condi¢des sociais e econdmicas, acesso a informacéo, a

educacdo, a assisténcia social e a saude, a garantia de respeito aos direitos
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humanos e a situacao soécio-politica e cultural do individuo. O eixo programatico ou
institucional associa-se a programas voltados especificamente para a prevencao,
controle e assisténcia de agravos a saude. O eixo individual refere-se ao acesso a
recursos que possibilitam a ado¢do de comportamentos seguros ou saudaveis,
intrinsecamente relacionado com 0s eixos social e programatico.

A organizacdo da familia propicia a crianca o seu primeiro quadro sobre a
vida, de tal modo que a sua apreensdo do mundo externo passa primeiro pela
interpretacdo deste, segundo o molde familiar. A crianga se constitui em mundo
interior, por suas proprias experiéncias, mas também pelo lugar em que foi colocada
dentro de seu préprio meio®.

A partir destas reflexdes, salienta-se a importancia de estabelecer um estudo
sobre a percepcao da familia, sobre a responsabilidade que possui ndo somente
sobre o cuidado para com a crianca, mas também sobre o0 meio em que ela esta
inserida e sua relacédo com ele.

Uma reversdo em quadro de saude implica em tomada de decisao politica, no
sentido de mudar o aspecto social, econdémico e educacional da populagdo, levando
em consideracdo todas as complexas facetas que afetam a vida da crianca.
Enquanto isso ndo ocorre, os servicos de salde e seus profissionais podem
contribuir para minorar esse quadro, criando e recriando um modelo de salude que
atenda melhor essa populacéo®.

Todas as medidas de protecdo que podem cercar a crianga, para evitar
problemas no seu desenvolvimento e crescimento, devem ser objeto de estudo para
o enfermeiro. Para a Enfermagem é de suma importancia o conhecimento de como
que a familia, que cuida da crianca, percebe o que pode influenciar positiva ou
negativamente no seu crescimento e desenvolvimento®.

Este estudo constitui-se em uma pesquisa, cujo relatério origina uma
Dissertacdo de Mestrado, mas, sobretudo, pretende ser uma fonte de subsidios para
o0 manejo de uma dificuldade da pratica de Enfermagem que € a adequacédo dos
cuidados implementados a realidade de cada familia ou grupo social, favorecendo a
qualidade da assisténcia prestada.

O conhecimento acerca do contexto em que uma familia esta inserida é
fundamental para que se possa estabelecer um planejamento adequado das acoes
de saude voltadas a promocéo de seu bem-estar. O cenario em que as atitudes de

transformacdo dos condicionantes de vulnerabilidades estdo alocadas ¢é
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representado, muitas vezes, por um quadro de miserabilidade, repleto de conflitos e
dilemas, o que é agravado pelo fato de se possuir um filho hospitalizado,
principalmente quando esta hospitalizacdo acontece em virtude de uma patologia
com aspectos de cronicidade e de progndstico reservado.

Espera-se que, a partir desta pesquisa, surjam outros estudos que continuem
fomentando a discussédo a respeito desta temética, pois este tema necessita de
constante aprimoramento e atitudes resolutivas, pautadas em conhecimento
cientifico, aliado a humanidade, a sensibilidade e ao espirito transformador,
ferramentas indispensaveis ao cotidiano de cuidado da inseparavel unidade crianca-

familia.
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2 OBJETIVO

Conhecer as percepcdes dos familiares sobre as situacdes de vulnerabilidade
e seus componentes (individual, social e programatico), relacionados com o
ambiente ecoldgico, de criancas que convivem com doencas cronicas,
hospitalizadas em Unidades de Internacdo Pediatricas de um Hospital-Escola do
Municipio de Porto Alegre.
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3 REVISAO DE LITERATURA

A seguir sera apresentado o referencial tedrico que embasa este estudo,
cujos itens se apresentam sobre as seguintes denominacdes: o ambiente ecoldgico
e sua interface com o desenvolvimento humano; o conceito de vulnerabilidade:
origem e proposicdes; aspectos fisiopatoldégicos das doencas cronicas pediatricas
presentes no estudo em questdo; a diade composta pela crianca portadora de

doenca cronica e sua familia: implicacdes para o cuidado.

3.1 O ambiente ecoldgico e sua interface com o desenvolvimento humano

A ecologia humana estuda os fendmenos ambientais em funcdo do individuo
e das comunidades, além dos fatores bidticos e abioticos, ela enfatiza os fatores
psicossocioculturais, relacionando-os com a organizacdo da sociedade, surgindo,
entdo, a valorizacdo das abstracbes dos simbolos, das crencas e dos valores.
Preocupa-se tanto com o ecossistema, quanto com 0 antropossistema, pois para a
salide, ambos se completam, tanto para o bem quanto para o mal®”).

A nocado de desenvolvimento ecolégico, proposta por Urie Bronfenbrenner,
esta intrinsecamente associada as estabilidades e mudancas que ocorrem nas
caracteristicas biopsicoldgicas da pessoa, durante o seu curso de vida e ao longo de
geragdes. Alguns modelos influenciaram a trajetoria de Bronfenbrenner, embora ndo
correspondessem totalmente aos seus anseios, sendo eles: modelo de endereco ou
localizacdo social, modelo de atributos pessoais, modelo de nicho sociologico e
modelo de pessoa-contexto®.

Na Teoria dos Sistemas Ecoldgicos, proposta por Bronfenbrenner®91,

0
paradigma norteador se alicerca na ideia da ecologia do desenvolvimento humano.
Originalmente, suas investigacdes eram conduzidas pela denominacdo de modelo
ecoldgico. No entanto, posteriormente, tendo em vista a ampliacdo das discussfes
de mudangas implementadas e os avangos gerados entre 0os anos de 1994 e 1999,

acontece a emergéncia de uma nova denominacdo: modelo bioecolégico®®.
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O desenvolvimento humano consiste em uma mudanca duradoura na
maneira pela qual uma pessoa percebe e lida com o seu ambiente, € 0 processo por
meio do qual a pessoa desenvolvente adquire uma concep¢ao mais ampliada,
diferenciada e valida do meio ambiente ecolégico, e torna-se mais motivada e mais
capaz de se envolver em atividades que revelam suas propriedades, sustentam ou
restituem aquele ambiente em niveis de complexidade semelhantes ou maior em
forma e conteddo. O autor nos convida, entdo, a fazermos a relacdo entre
desenvolvimento e ambiente, logo, para propiciar que a crianca se desenvolva é
necessario conhecer onde e como ela vive®?,

Na concepc¢do de Bronfenbrenner, o desenvolvimento representa uma
transformacdo que atinge a pessoa, que ndo € de carater passageiro ou pertinente
apenas a situacdo ou a dado contexto. Esta modificacdo se realiza em diversos
niveis: das acdes, das percepcdes, da pessoa, das atividades e das interacbes com
o seu mundo. O desenvolvimento humano é estimulado ou inibido pelo grau de
interacdo com as pessoas, que ocupam uma variedade de papéis, e pela
participacdo e engajamento em diversos ambientes. Quando a crianca esta
vivenciando uma experiéncia familiar ela entra em contato com diferentes papéis,
como o da mée, do pai, dos irmaos, dos tios ou dos avoés, e quando participa, por
exemplo, do espaco da creche e da casa tem a oportunidade de estabelecer
repertérios distintos para cada um deles®?.

O desenvolvimento humano se estabelece de maneira continua e reciproca,
no interjogo entre aspectos biolégicos, psicolégicos e ambientais, em que as forcas
que produzem estabilidade e mudanca nas caracteristicas biopsicolégicas da
pessoa, durante sucessivas geracdes, sao percebidas considerando 0s processos
evolutivos e as transformacdes operadas na pessoa e no seu ambiente!**?.

O desenvolvimento humano, dentro desta perspectiva, € conceituado e
investigado como um produto e também como um processo, vistos em intima
conexdo um com o0 outro. Tanto os efeitos do desenvolvimento sao evidenciados,
quanto suas propriedades, isto €, 0S processos que operam nha pessoa € no
ambiente, de forma a provocar mudancas significativas em ambos. Para conhecer a
trajetoria desse desenvolvimento, faz-se necessario identificar as modificacdes que
surgem nas atividades e nas concepc¢fes da pessoa, e como essas sao transferidas

para outros momentos e ambientes de que o individuo participa®.
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Além dos ambientes, as estruturas interpessoais também sdo importantes
contextos do desenvolvimento humano. No modelo ecolégico original,
Bronfenbrenner™ salienta o grande mérito das relacdes entre as pessoas,
estabelecendo como condicdo minima para a formacdo de diades a presenca de
uma relacdo interpessoal reciproca. A premissa basica e mais importante na
formacdo de uma diade é que se um dos membros passar por uma situacdo de
desenvolvimento estara contribuindo para a ocorréncia do mesmo processo no
outro. Desse modo, para o autor, “uma diade é formada sempre que duas pessoas
prestam atenc&o nas atividades uma da outra ou delas participam”®?.

A diade constitui a unidade minima de interacdo interpessoal. Ela é dividida
em observacional, da atividade conjunta e priméria. A primeira caracteriza-se por
uma observacao cuidadosa e continuada do que o outro participante da diade esta
executando, a segunda pela realizacdo conjunta de alguma atividade entre dois
participantes, e a terceira representa aquela diade que continua a existir mesmo
guando o0s parceiros nao estdo juntos, mas 0s sentimentos gerados pelos
participantes ainda influenciam o comportamento um do outro®.

Uma diade por si so ja tem sua importancia enquanto elemento fornecedor de
desenvolvimento humano, podendo contribuir para a formacao de outras estruturas
interpessoais maiores, incluindo mais de duas pessoas, 0 que pode ser chamado de
triade ou tétrades, por exemplo. As diades podem assumir trés formas funcionais
diferentes no que se refere ao seu potencial para fomentar o crescimento
psicolégico. A diade observacional ocorre quando uma pessoa esta prestando uma
cuidadosa atencdo a atividade do outro, e este, por sua vez, reconhece o interesse
demonstrado por aquilo que esta fazendo. J4 a diade da atividade conjunta refere-
se a situacdo em que duas pessoas se percebem fazendo juntas alguma coisa e a
diade priméria consiste naquela que, mesmo quando os dois membros ndo estao
préximos, ainda continua existindo fenomenologicamente*?.

Em quaisquer destas relacdes diadicas, existe um fator de reciprocidade, ou
seja, o0 que um membro faz influencia o outro e vice-versa. O reconhecimento dessa
relacdo de reciprocidade proporciona uma compreensdao chave nas mudancas no
desenvolvimento, ndo apenas das criancas, mas dos agentes primarios de
socializacdo: maes, pais, avos, professores, educadores, etc. Além disso, todas
essas formas de diades podem ocorrer, simultaneamente ou separadamente. Elas

exercem poderosa influéncia na aprendizagem e no desenvolvimento®*?,
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Dessa forma, o desenvolvimento é facilitado pelo envolvimento das pessoas
em uma interacdo, gerando padrbes de relacdo que se tornam paulatinamente mais
complexos, em funcdo das atividades reciprocas e das relacdes afetivas
desenvolvidas de maneira sélida e duradoura. Consequentemente hd um equilibrio
de poder que se alterna em beneficio do individuo em desenvolvimento. E quando
um dos participantes da diade apresenta alguma mudanca evolutiva, esta também
atinge o companheiro. Tais efeitos sdo denominados efeitos de primeira ordem, ja
que envolvem as relagBes diretas e as influéncias mutuas entre as pessoas nos
seus processos evolutivos. Na perspectiva ecoldgica, os recursos psicoldgicos e
sociais dos pais sdo fatores importantes para o desenvolvimento de seus filhos®*?.

No estudo do modelo ecolégico original, outro conceito importante é
enfatizado: o denominado processo proximal. Este terd seu conceito discutido e
ampliado na denominacdo de modelo bioecoldgico. A analise das relacdes de
reciprocidade entre as pessoas da familia e suas criancas deve considerar 0s
processos proximais, pois, como apontam os autores, o desenvolvimento humano
ocorre permeado por estes processos progressivos de acomodacao duradoura entre
0 organismo biopsicolégico, as pessoas, objetos e simbolos, em seu ambiente e em
periodos estendidos de tempo. Dessa forma, quando os pais cuidam o alimentam ou
bebé, adultos da familia brincam com uma crianga, irmaos ou primos da mesma
idade interagem, ouvem uma histéria ou adquirem novos conhecimentos, praticam
atividades esportivas, resolvem algum problema, executam algum tipo de tarefa
complexa ou fazem planos para o futuro, na realidade estdo desempenhando
atividades permeadas por processos proximais'®*?),

O poder, o contetdo e a direcdo que 0S pProcessos proximais possuem para
promover o desenvolvimento variam sistematicamente, dependendo das
caracteristicas da pessoa em desenvolvimento, dos contextos em que ela se
encontra inserida, das continuidades sociais e das mudangas que ocorrem com 0O
passar do tempo, assim como do periodo histérico em que a pessoa vive. No
modelo bioecologico, 0 conceito de processos proximais tem um significado
altamente especifico. Para que esses processos sejam efetivos, a pessoa tem que
se ocupar de uma atividade em desenvolvimento. A atividade deve ocorrer em uma
base bastante regular, em um periodo estendido de tempo. Os processos de

desenvolvimento proximais efetivos ndo sdo unidirecionais, deve haver influéncias
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em ambas as dire¢cdes. No caso da interacao interpessoal, as iniciativas ndo vém de
uma sé pessoa. Deve haver algum grau de reciprocidade na troca***?.

As pessoas com quem as criangas pequenas interagem numa base regular
em periodos longos de tempo sdo o0s pais, mas, especialmente nos casos de
criancas pequenas, outras pessoas mais velhas, como professores, parentes,
irmaos, pares, desempenham importante funcdo nos processos proximais. A
capacidade de uma diade funcionar como favorecedora de um contexto de
desenvolvimento ird depender da existéncia de outras formacdes diadicas com
terceiras pessoas. Em um ambiente que contenha mais de duas pessoas, é preciso
levar em conta a influéncia indireta de outras pessoas nas relacbes dos membros
desta diade. Mudancas temporérias como a ida ou a chegada dos pais do trabalho,
ou mais duradouras como 0 nascimento de um bebé, a separagéo dos pais, podem
produzir fortes influéncias no contexto de desenvolvimento, ocorrendo o que o autor
chama de efeitos de segunda ordem, que podem ser observados nas mudancas de
interacdes entre os elementos da diade, como, por exemplo, a formada pela mée e a
crianca™®*?,

Na Teoria dos Sistemas Ecolégicos proposta por Bronfenbrenner, o
paradigma norteador se alicerca na ideia da Ecologia do Desenvolvimento Humano.
Por Ecologia do Desenvolvimento Humano entende-se o estudo cientifico da
acomodacéo, progressiva, matua, entre um ser humano ativo, em desenvolvimento,
e as propriedades mutantes do ambiente imediato em que a pessoa em
desenvolvimento vive, e como este processo é afetado pela relacdo deste com
outros ambientes, e pelos contextos mais amplos em que esses ambientes estéao
inseridos™?.

Nesta perspectiva € resgatado o papel ativo, interativo e protagonico do
individuo como o agente de mudanca, o nucleo do processo, rompendo comalgumas
premissas em que o individuo apenas recebe as influéncias do ambiente. Os
conceitos basicos que orientam a constru¢do do modelo e norteiam a pesquisa em
desenvolvimento sdo decorrentes deste paradigma. Sao eles: ambiente ecoldgico,
transicdo ecoldgica, validade ecologica e de desenvolvimento, experimento
ecoldgico e transformador, ambiente ecolégico e pesquisa ecolégica?.

Ambiente ecoldgico é definido como um conjunto de estruturas concéntricas,
onde cada uma abarca progressivamente a outra. Essas estruturas sdo chamadas

de micro, meso, exo, macro e cronossistema. Os arranjos estabelecidos entre elas
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propiciam a compreensdo do ambiente mais préximo (micro) para o mais distante
(macro). Os ambientes mais proximos sao constituidos pela familia, pelo grupo de
amigos, pela vizinhanca, e os mais distantes, pelas politicas publicas, pelo sistema
econdmico e pela politica de globalizacdo™®. Seguiremos uma descricdo mais
detalhada das estruturas que compdem o ambiente ecoldgico, ainda nesta revisao,
por serem de fundamental importancia na constru¢do da pesquisa em questao.

A transi¢cdo ecoldgica acontece quando ocorre uma modificacdo na posicao
do individuo em seu ambiente ecoldgico e, em decorréncia da mudanca de papéis,
de status e do proprio ambiente ou, ainda, da combinacdo destes fatores, tendo,
portanto, implicacdes satisfatérias para o estimulo efetivo aos processos evolutivos
da pessoa. Cada transicdo ecoldgica € tanto uma consequéncia de mudancas
quanto uma promotora de processos que ocorrem no desenvolvimento. O
nascimento do primeiro filho, a entrada na escola e o primeiro emprego constituem
alguns exemplos desta proposicao™?®.

A validade ecologica refere-se a extensdo pela qual a pessoa em
desenvolvimento experiencia o seu ambiente, considerando as propriedades ou
condicOes especificas resultantes das hipdteses levantadas pelo pesquisador em
uma investigacdo cientifica. Ja a validade de desenvolvimento baseia-se nas
mudancas de concepcdes, atividades ou padrbes interativos das pessoas com
repercussdes em outros momentos da vida*®.

O experimento ecoldgico investiga as relacdes progressivas entre 0s
organismos em evolucdo e seu ambiente, observando-se as acomodacdes e a
complexidade estabelecidas ao considerar mais de um nivel do contexto e de seus
componentes estruturais. Um experimento transformador retrata a alteracdo e
estruturacdo ordenada de sistemas ecoldgicos existentes, de maneira que desafiem
a forma de organizacéo social e estilo de vida dominante em determinada cultura ou
subcultura. A pesquisa ecolbégica contém as propriedades pertinentes a pessoa e
seu ambiente, isto €, a estrutura dos contextos ambientais interdependentes
investigados de maneira sistémica™®.

O primeiro componente do modelo bioecoldgico, o contexto, segue o proposto

em 1979 e 1996 e é analisado por meio da interacdo de quatro niveis ambientais™?.

7z

Esta classificagcdo € mais detalhadamente apresentada, pois constitui uma das

bases tedricas deste estudo.
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O ambiente ou contexto ecoldgico € constituido por um conjunto de sistemas
interdependentes vistos topologicamente como uma organizacdo de encaixe de
estruturas concéntricas em que uma esti contida na seguinte. O ambiente, com
suas inter-relacdes, ndo se restringe apenas ao seu aspecto fisico ou as interacdes
face a face entre os individuos, mas envolve também outros ambientes e contatos
diretos e indiretos entre as pessoas. Além disso, diferentes ambientes geram
atividades, papéis, padrdes relacionais e expectativas especificas a cada pessoa*?.

Estes ambientes podem ser conceitualmente divididos em:

a) Microssistemas: padrdo de atividades e relacdes experienciadas pela
pessoa em desenvolvimento, em um ambiente com caracteristicas
fisicas especificas, como, por exemplo, a prépria moradia;

b) Mesossistemas: representado pelos vinculos e conexdes entre 0s
ambientes aos quais o individuo participa ativamente;

c) Exossistemas: onde a pessoa ndo € ativa, mas ocorrem eventos que
afetam ou séo afetados por aquilo que acontece no ambiente no qual se
encontra a pessoa em desenvolvimento;

d) Macrossistemas: considerando a grande organizacdo das instituicoes
sociais comuns a determinada cultura ou subcultura*?,

Além desses, ainda apresenta-se o subnivel Cronolégico (Crono) ou da
temporalidade, que se faz presente nas questdes cotidianas de cada familia®*?.

3.1.1 Microssistema

O ambiente mais imediato, denominado Microssistema, € constituido por
padrdes de atividades, papéis e relacdes interpessoais experenciados pelos
individuos em um dado ambiente, no qual as suas caracteristicas fisicas, sociais e
simbdlicas particulares funcionam de maneira a estimular ou inibir as relacdes
interpessoais. Tais interacfes tornam-se progressivamente mais complexas, em
funcdo das atividades geradas nesse ambiente imediato*?.

Um exemplo desse sistema é a relacao de genitores-filhos que retrata o papel
de cada um no ambiente familiar, conforme esperado pelo grupo social. No

desempenho desses papéis, cada um dos participantes engaja-se em atividades
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especificas e conjuntas, estabelecendo padrdes de interacdo que, aos poucos, vao
se modificando com o passar do tempo. Portanto, a atividade, o papel e a relacéo
interpessoal estdo intimamente associados as influéncias decorrentes da natureza
do meio ambiente™®.

Dentro do Microssistema, 0 aspecto mais imediato e significativo no processo
evolutivo da pessoa € constituido pelas atividades molares, uma vez que elas
englobam requisitos e caracteristicas do ambiente que provocam, instigam e
transformam esse processo. As atividades molares s&o compostas por acdes
continuas, que ocorrem em um dado periodo e que sao reconhecidas e identificadas
como significativas e intencionais pelas pessoas envolvidas no ambiente. Tal
reconhecimento € imprescindivel para o investimento dos envolvidos nestas
atividades. Por exemplo, participar ativamente da aula, realizando as tarefas
cotidianas na escola e em casa, contribui para que o aluno perceba a importancia do
ensino; por sua vez 0s pais investem com base nas expectativas de crescimento e
sucesso na vida e no futuro do filho™®,

Podemos identificar trés dimensdes pertinentes as atividades molares que
estdo ligadas a subjetividade da pessoa:

a) perspectiva temporal: se o individuo percebe a atividade apenas como
um elemento do tempo presente ou estende a sua compreensao para o
futuro;

b) estrutura do objetivo: se 0 objetivo da atividade € reconhecido como
anico e direto ou se € compreendido como etapas a serem atingidas;

C) extensdo das atividades: se sdo evocadas e lembradas pessoas, objetos
e eventos que nao estéo presentes no ambiente imediato.

Os papéis representam um conjunto de expectativas, atividades e atitudes
esperadas socialmente a respeito da atuacao da pessoa no seu espaco de relagdes.
Os papéis sao identificados e estimulados culturalmente, estando as expectativas e
contetdos das atividades do individuo e de suas relagBes presentes nas interagdes.
J& as relagOes interpessoais ocorrem sempre que uma pessoa presta atencdo ao
que outra estd realizando ou quando compartilham atividades em um dado

ambiente®®,



28

3.1.2 Mesossistema

O Mesossistema diz respeito ao conjunto entre dois ou mais microssistemas
nos quais a pessoa em desenvolvimento participa de maneira ativa (as relacdes
familia-escola, por exemplo). O Mesossistema é ampliado sempre que a pessoa
passa a frequentar um novo ambiente. Os processos que operam nos diferentes
ambientes frequentados pela pessoa sao interdependentes, influenciando-se
mutuamente. Assim, a interacdo de uma pessoa em determinado lugar, como, por
exemplo, na escola, é influenciada pelo ambiente e também pelas influéncias
trazidas de outros contextos, como a familia**¥.

O Mesossistema compreende as inter-relagdes entre dois ou mais ambientes

da pessoa em desenvolvimento. Bronfenbrenner®19

propde quatro tipos de
relaces entre esses ambientes:

a) participacdo em multiplos ambientes: quando uma pessoa participa em
dois ambientes diferentes, assumindo um papel ativo, como, por
exemplo, a crianca na familia e na creche. Essa participacéo cria uma
rede direta ou de primeira ordem entre os diversos contextos em que a
pessoa participa, criando-se, assim, um vinculo primario. Esse vinculo é
identificado quando a pessoa em desenvolvimento envolve-se em mais
de um ambiente, onde mantém relacdes face a face. Por outro lado, os
vinculos complementares ilustram a participacdo de outras pessoas no
ambiente;

b) ligacdo indireta: quando a pessoa nédo se engaja ativa e diretamente em
mais de um ambiente, mas a inter-relacdo entre os ambientes é
garantida por uma terceira pessoa, que funciona como vinculo
intermediério entre os participantes dos dois cenarios. Esta rede indireta
de inter-relacbes entre os dois ambientes €& denominada rede de
segunda ordem;

c) comunicacdo entre ambientes: ocorre quando as mensagens Sao
transmitidas de um ambiente para outro com o intuito de trocar
informacdes entre a rede dos dois ambientes. Isso pode ocorrer por via
direta, como nas relacdes face a face, comunicados telefénicos ou

impressos, ou indiretamente, mediante os componentes da rede social.
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Estas comunicacbes podem ser realizadas de modo bilateral ou
unilateral;

d) conhecimento interambiente: representa as informagdes, experiéncias,
percepcdes e expectativas que existem em um ambiente em relagdo ao

outro, oriundas de fontes distintas de comunicacéao.

3.1.3 Exossistema

O Exossistema é composto por um ou mais ambientes, onde o individuo em
desenvolvimento ndo participa ativamente de interacdes face a face; contudo, os
eventos desses ambientes afetam ou séo afetados pelo ambiente onde se encontra
a pessoa em desenvolvimento. As politicas publicas locais, nacionais e
internacionais constituem bons exemplos de Exossistemas®®.

O Exossistema compreende aquelas estruturas formais e informais que,
embora ndo contenham a pessoa em desenvolvimento, influenciam e delimitam o
gque acontece no ambiente mais proximo (a familia extensa, as condicdes e
experiéncias de trabalho dos adultos e da familia, as amizades, a vizinhanca). Nesse
sentindo, o Exossistema envolve os ambientes que a pessoa nado frequenta como
um participante ativo, mas que desempenham uma influéncia direta sobre seu
desenvolvimento. Trés Exossistemas sao identificados como muito importantes para
o desenvolvimento da crianca, devido a sua influéncia nos processos familiares: o
trabalho dos pais, a rede de apoio social e a comunidade em que a familia esta

inserida®¥.

3.1.4 Macrossistema

O Macrossistema engloba o conjunto de valores e crengas de uma cultura ou
subcultura, submersos em um corpo de conhecimento, recursos materiais,
costumes, estilos de vida, estrutura de oportunidades, obstaculos e op¢des no curso

de vida®®,
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O Macrossistema € composto pelo padrdo global de ideologias, crencas,
valores, formas de governo, culturas e subculturas, situacbes e acontecimentos
histéricos presentes no cotidiano das pessoas e que influenciam o seu
desenvolvimento. Assim, a cultura na qual os pais foram educados, os valores e as
crencas transmitidos por suas familias de origem, bem como a sociedade atual em
gue eles vivem, influenciam a maneira como educam seus filhos. O Macrossistema &
0 sistema mais distante da pessoa:. abrange a comunidade na qual os outros trés
sistemas estdo inseridos e que pode afetd-los (esterebtipos e preconceitos de
determinadas sociedades, periodos de grave situacdo econbmica dos paises,

globalizacéo) ™.

3.1.5 Transi¢cado do modelo ecoldgico para bioecoldgico

No decorrer da década de 90, mais especificamente entre os anos 1994 e
1999, houve a transicdo do chamado modelo ecolégico para o denominado
bioecoldgico, com a rediscussdo e ampliacdo de alguns conceitos.

Um dos componentes da estrutura do modelo que se ampliou foi a nogao de
pessoa, que passa a retratar ndo somente as caracteristicas idiossincraticas, mas
também como essas sao instigadas no desenvolvimento, na expressdao de sua
subjetividade, levando em consideracao as crencas, os valores, o nivel de atividade,
os tracos de personalidade, o temperamento, as metas de vida, as motivagoes,
dentre outros®'?,

No modelo bioecologico sdo propostos trés elementos que compdem as
caracteristicas da pessoa, evidenciando como estas influenciam o curso do
desenvolvimento dando-lhe consisténcia e forma, alterando as diregbes e o poder
dos processos proximais (interagdes entre o organismo e o ambiente) durante o ciclo
de vida. Sdo eles: a) as disposicbes que retratam o conjunto dos processos
proximais no ambito do dominio particular do desenvolvimento, e que permitem a
continuidade das operac¢des dos referidos processos; b) os recursos bioecoldgicos,
que englobam habilidades, experiéncias, conhecimentos e capacidades necessérias
para o funcionamento eficaz dos processos proximais em um determinado estagio

de desenvolvimento e ¢) as demandas que sdo aspectos que estimulam ou inibem
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reacdes do ambiente social imediato do individuo, de maneira a romper ou manter
conexdes com 0 processo proximal. Estas novas formulacées da nocédo de pessoa,
com suas caracteristicas moldando seu desenvolvimento futuro, expandem e
integram a conceituacao original de ambiente, o que implica olhar a pessoa sob a
dtica de sistemas que se acomodam e se ajustam do micro ao macrossistema*#.

O conceito de ambiente e de processo sédo entdo clarificados, destacando a
relacdo funcional entre ambos, ou seja, entre as caracteristicas da pessoa e de seu
ambiente. O ambiente imediato representa os locais onde o individuo participa das
diferentes atividades nas interacdes face a face, como na familia, na escola, no
trabalho, no grupo de amigos. Os ambientes mais remotos (macro) dizem respeito a
cultura, a classe social, a etnia, e a subcultura da pessoa em desenvolvimento. J4 o
processo é definido como “uma forma particular de interacdo entre o organismo e o
ambiente denominada processo proximal’. Esse processo caracteriza-se pelas
interacBes que envolvem o ser humano ativo, biopsicologico e as pessoas, objetos e
simbolos que se encontram no ambiente imediato*%?,

Uma das premissas importantes do paradigma bioecoldgico é a ampliacdo da
nocao de processos proximais, enfatizando que estes operam ao longo do tempo e
sdo mecanismos primarios que produzem o desenvolvimento humano. Para o
desenvolvimento ocorrer, a pessoa deve estar envolvida em uma atividade que, por
sua vez, deve ocorrer regularmente em periodos extensos de tempo. Os processos
proximais sao, basicamente, os tipos de atividade do dia-a-dia em que as pessoas,
particularmente as criancas, se engajam®®9,

O primeiro passo para compreender o processo proximal é compreender
como uma pessoa se envolve em uma dada situacdo, ou seja, € necessario
identificar e analisar como as caracteristicas da pessoa influenciam e séo
influenciadas em suas interacfes. Deve-se ainda verificar como o processo proximal
varia no interjogo entre as funcdes e as caracteristicas do ambiente no qual ele
acontece, a vivéncia da pessoa naquele ambiente e a natureza dos seus efeitos no
desenvolvimento. Nesse interjogo devemos levar em consideracdo: a) as
percepcbes e as respostas diferenciadas; b) o controle da direcdo do préprio
comportamento; ¢) o manejo do estresse; d) a aquisicdo de conhecimentos e
habilidades; e) o estabelecimento e a manutencéo de relacdes satisfatérias mutuas;

f) as modificacdes e construgdes do ambiente fisico, social e simbolico#9.
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Além da ampliacdo do entendimento do componente estrutural “pessoa” e da
nocdo de “processos proximais”, uma das grandes aquisicbes dos estudos
desenvolvimentais do modelo bioecolégico foi a incorporacdo ao mesmo do conceito

de cronossistema.

3.1.6 Cronossistema

O tempo, que no modelo proposto em 1979 nao foi enfatizado, tem sua
importancia resgatada, ocupando um espago privilegiado no modelo bioecoldgico da
década de 90. E em 1994 que Bronfennbrenner emprega a nogdo de Cronossistema
como mais um nivel do contexto de desenvolvimento, englobando as modificacbes e
destacando sua consisténcia, ao longo do tempo, no que tange, ndo somente as
caracteristicas da pessoa, mas também a passagem de tempo no ambiente e na
sociedade em geral. As mudancas na estrutura da familia, no status
socioecondémico, na disponibilidade de emprego, no local de moradia, constituem
exemplos de eventos do Cronossistema*®9.

O tempo abarca dois sentidos. O primeiro refere-se ao processo
microenergético de interacdo que acontece entre o individuo em desenvolvimento e
agueles que com ele convivem no dia-a-dia; por exemplo, as interacfes entre o0s
genitores e seus filhos adolescentes, entre professores e seus alunos. O segundo
sentido diz respeito & passagem do tempo historico, que tem dimensionado e
estruturado os diferentes sistemas culturais, como no caso da biotecnologia na
producao dos alimentos, ou no impacto dos remédios para doengas como o Mal de
Parkinson e para a qualidade de vida dos pacientes portadores de HIV/AIDS
(Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida). As mudancas ambientais ocorridas no
tempo historico podem produzir mudancgas significativas no desenvolvimento do
individuo em qualquer direcao, isto &, tanto positivas quanto negativas%9.

O tempo é analisado em trés niveis no modelo bioecolégico: microtempo,
mesotempo e macrotempo. O microtempo refere-se a continuidade e
descontinuidade observadas dentro dos eventos do processo proximal. Como
exemplo, pode ser mencionado o tempo de duracdo das relacbes estabelecidas

entre as criancas e seus pares ou familia, ou, ainda, durante a realizacdo de
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determinada atividade. O modelo bioecologico condiciona a efetividade dos
processos proximais a ocorréncia de uma interacdo reciproca, progressivamente
mais complexa, em uma base de tempo relativamente regular, ndo podendo este
funcionar efetivamente em ambientes instaveis e imprevisiveis™4.

Em um nivel mais elevado, o mesotempo refere-se a periodicidade dos
eventos do processo proximal, considerado em intervalos de tempo como dias e
semanas. O macrotempo focaliza as expectativas e 0s eventos constantes e
mutantes, tanto dentro da sociedade ampliada, como das geragfes, e a maneira
como esses eventos afetam e sdo afetados pelos processos do desenvolvimento
humano dentro do ciclo de vida®*¥.

Assim, a analise do tempo, dentro desses trés niveis, deve focalizar a pessoa
em relacdo aos acontecimentos presentes em sua vida, desde os mais proximos até
0os mais distantes, como os grandes acontecimentos histéricos, por exemplo. As
mudancas que ocorrem ao longo do tempo, nas quatro propriedades do modelo
bioecolégico, sédo produtos e também produtores da mudanca histérica™.

Compreender ecologicamente o desenvolvimento humano possibilita que a
atencdo investigativa seja dirigida ndo somente para a pessoa e 0Ss ambientes
imediatos nos quais se encontra, mas também devem ser consideradas suas
interacbes em ambientes mais distantes, dos quais, muitas vezes, sequer participa
diretamente. Uma pesquisa orientada pelo modelo bioecoldgico incorpora tanto as
peculiaridades quanto as similaridades das caracteristicas evolutivas do individuo e
de seu ambiente, com base em uma perspectiva holistica e sistémica do fendmeno
estudado. Teoria e aplicagdo surgem para a ciéncia atual como um desafio
epistemoldgico e metodoldgico, pois ndo basta apenas captar as idiossincrasias do
ser humano e do ambiente em transformacdo, € preciso também apreender as
relacdes entre ambos™&9),

Em toda a sua investigagdo e construcao tedrica, Bronfenbrenner ressalta que
os resultados das pesquisas podem interferir na elaboragcéo das politicas publicas, e
estas, por sua vez, no desenvolvimento dos seres humanos. A responsabilidade e o
envolvimento dos pesquisadores com as politicas estabelecidas sdo fundamentais
para o avanco cientifico da ciéncia do desenvolvimento humano. A contribuicdo de
Bronfenbrenner para a construcéo dessa ciéncia no novo milénio é inquestionavel®.

Um importante fator que influéncia a adaptabilidade de uma familia é seu

limite, uma linha imaginaria, porém muito real, que existe entre a familia e seu
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ambiente. Esse limite pode estar aberto ou fechado. Uma familia aberta recebe bem
os estimulos dentro de seu sistema, através da aceitacdo de novas ideias,
informacdes, recursos e oportunidades. Este tipo de familia procura ajuda e utiliza o
suporte disponivel. Em contraste com a familia fechada, que rejeita os estimulos por
ver qualquer alteracdo como ameaca™®.

O desenvolvimento humano € um fenbmeno complexo, pois compreende um
processo de transformacg&o que ocorre ao longo do tempo, sendo multideterminado
tanto por fatores proprios dos individuos (tracos de personalidade, caracteristicas
fisicas) quanto por aspectos mais amplos do contexto social no qual eles estédo
inseridos. Um exemplo disso é o proprio desenvolvimento infantil alterado por uma

situacéo como a obrigacdo do convivio com uma patologia crénica®.

3.2 O conceito de vulnerabilidade: origem e proposi¢des

Vérias sao as situacdes de vulnerabilidade que afetam o ambiente onde a
crianca e sua familia estdo inseridas. Essas vulnerabilidades podem ser de diversas
ordens. O termo vulnerabilidade tem sido bastante empregado nos ultimos anos,
expressando distintas perspectivas de interpretacdo. A vulnerabilidade e a
capacidade sdo lados de um mesmo processo, pois a primeira esta intimamente
relacionada a capacidade de luta e de recuperacédo que o individuo pode apresentar.
O nivel socioecondmico, a ocupacdo e a nacionalidade também se relacionam a
esse processo, pois repercutem sobre o acesso a informacdo, aos servicos e a
disponibilidade de recursos para a recuperagao, 0s quais, por sua vez, potencializam
ou diminuem a vulnerabilidade*®.

Vulnerabilidade é um termo frequentemente usado na literatura em geral,
aplicado no sentido de desastre e perigo. Derivada do latim, do verbo vulnerare, que
quer dizer “provocar um dano, uma injuria”. Nas pesquisas em saude, 0s termos
“vulnerabilidade” e “vulneravel” sdo comumente empregados para desighar a
suscetibilidade das pessoas a um problema de satde™?”.

Originario da é&rea da advocacia internacional pelos Direitos do Homem, o
termo vulnerabilidade designa, em sua origem, grupos ou individuos fragilizados,

juridica ou politicamente, na promocao, protecdo ou garantia de seus direitos de
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cidadania. A expressao penetra mais amplamente o campo da saude, a partir da
publicacdo nos Estados Unidos, do livro Aids in the World, em 1992, cujo
lancamento no Brasil aconteceu em 1993. O conceito de vulnerabilidade,
especificamente aplicado a saude, pode ser considerado o processo de sucessivas
interseccbes entre o ativismo diante da epidemia de AIDS e o movimento dos
Direitos Humanos, especialmente nos paises do Norte. Tal interseccdo leva a
vulnerabilidade a deslizar para o discurso da saude publica e a ganhar feicdes
particulares®819.

A partir da Escola de Saude Publica de Harvard € que se difunde mais
amplamente a discussdo da vulnerabilidade, por meio da proposta de um
diagnostico de tendéncias mundiais da pandemia no inicio dos anos 90, com base
no conceito e, mais recentemente, aproximando-o da discussao dos Direitos
Humanos. Contudo, hoje, em torno da vulnerabilidade aglutinam-se uma gama ja
bastante ampla e diversificada de proposi¢cfes, algumas até divergentes em termos
politico-ideoldgicos e teorico-filosoficos. O que todas tém em comum € a ampliagéo
dos horizontes que a vulnerabilidade imprime aos estudos, agfes e politicas na
direcdo do controle da epidemia®*?.

A vulnerabilidade esta diretamente associada com o cuidar, assim como a
ideia de responsabilidade. Todo o ser humano é vulneravel fisicamente porque esta
sujeito a adoecer, a sofrer dor e incapacidade e, por tudo isso, necessita cuidado; é
vulneravel psicologicamente, porque a sua mente € fragil, necessita de atencéo e
cuidado; é vulneravel socialmente, pois, como agente social, € suscetivel a tensées
e injusticas sociais. Na verdade, a estrutura pluridimensional do ser, seu mundo
relacional, sua vida, seu trabalho, suas a¢des, seus pensamentos, 0s sentimentos e
até suas fantasias sao vulneraveis. Dessa forma, pode-se dizer que o ser humano é
mais vulneravel do que muitos seres vivos, no entanto ele tem maior capacidade
para se proteger®®??,

A nocao de vulnerabilidade é relativamente recente e é tratada como grande
contribuicdo para a renovacao das praticas de saude em geral e, particularmente
aguelas de prevencao e promocdo da saude. Na saude vem sendo estudada com
discussGes e resposta a necessidade de avancar para além da abordagem de
estratégias de reducéo de riscos®?.

Risco e vulnerabilidades s&o situacfes diversas, pois 0 primeiro perpassa o

outro em magnitude e ambos incidem de maneiras distintas sobre as criancas e
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suas familias. O primeiro texto a tratar o “enfoque do risco” de forma sistematica,
tornando-se a referéncia classica sobre o tema, foi publicado em 1978, pela
Organizacdo Mundial da Saude. O termo vulnerabilidade tem sido usado
frequentemente na literatura cientifica, especialmente apés a década de 80, em
varios estudos epidemiologicos, principalmente focalizados para a perspectiva do
risco®@24),

A resposta que a vulnerabilidade vem procurando dar a necessidade de
avancar para além da tradicional abordagem de estratégias de reducdo de risco
pode ser entendida no ambito das diferentes etapas histéricas de experiéncia com a
epidemia e suas correspondentes formas de resposta cientifica, técnica e politica. O
conceito epidemioldgico de risco vem ocupando um papel nuclear nessas respostas
e, como as diferentes categorias, que a partir dele foram plasmadas, como grupo de
risco e comportamento de risco, tornou-se o centro de importantes contradicdes e
conflitos®.

Os fatores de risco utilizados para os primeiros estudos epidemiolégicos
experimentaram um deslocamento discursivo de implicagdes praticas extremamente
relevantes. De categorias analiticas instrutoras do raciocinio causal, o fator de risco
transmutou-se no conceito operativo de grupo de risco. Esse deslocamento ndo se
deu apenas no campo da AIDS, porém neste assumiu um carater inaudito®.

A nocgédo de grupo de risco difundiu-se amplamente, especialmente através da
grande midia, agora ndo mais como categoria analitica abstrata, mas como
verdadeira categoria “ontolégica”, como uma identidade concreta. Os chamados
grupos de risco tornaram-se a base das poucas e “toscas” estratégias de prevencao
preconizadas pelas politicas de salde na época, mostrando-se tdo equivocadas e
ineficazes, do ponto de vista epidemioldgico, quanto incitantes de profundos
preconceitos e iniquidades®.

Embora risco e vulnerabilidade guardem uma estreita relacdo historica, a
confusdo terminoldgica ndo traz beneficios a nenhum dos dois conceitos. Ao risco
porque, como conceito epidemiologico, tem ja uma identidade bastante solida e
clara, ao contrario da vulnerabilidade, o que, somado ao seu positivo interesse
cientifico e técnico em diversos campos da saude, torna absurda qualquer pretensao
de “banimento politico”. Também nédo faz justica ao conceito de vulnerabilidade,
porque como conceito emergente, em construcdo, depende de uma cuidadosa

vigilancia terminolégica para que a particularidade potencial de sua contribuicdo néo
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se perca, confundida com um “modismo” puramente retorico, no sentido pejorativo.
Como etapa de sua consolidacéo conceitual, é preciso que trabalhemos no sentido
de clarear e construir consensos a respeito do que estamos falando exatamente
quando recorremos a expressao vulnerabilidade. Nesse sentido uma primeira
diferenca que deve ser marcada € o carater eminentemente analitico do risco, em
contraste com as aspiracées sintéticas da vulnerabilidade.

A epidemiologia tem tratado tradicionalmente o risco como nucleo central de
seus estudos. De um modo geral, os estudos em epidemiologia buscam identificar
nas pessoas caracteristicas que as coloqguem sob maior ou menor risco de
exposicao, com comprometimento de ordem fisica, psicolégica e/ou social. Calcula-
se a probabilidade e as chances maiores ou menores de grupos populacionais
adoecerem por algum agravo de satde®”?.

No conceito epidemiolégico de risco construiram-se instrumentos tedricos
capazes de identificar associacdes entre eventos ou condi¢cdes patolégicas ou nao.
Os estudos nesta perspectiva buscam o ‘“isolamento fenomenolégico”, ou seja,
busca-se isolar o fendmeno, associando-se as variaveis dependentes e
independentes, através de um controle rigoroso do grau de incerteza, acerca do nao
acaso das associacfes estabelecidas. Trata-se, portanto de um processo analitico,
onde se busca produzir um conhecimento objetivo, a partir da associacao de caréater
probabilistico. Assim, o risco epidemioldgico é a probabilidade de que um individuo
de qualquer grupo exposto a um determinado agravo ou condicdo venha a também
pertencer a outro grupo: o dos “afetados”*"?®.

A vulnerabilidade tem como propésito a busca da “sintese”, ou seja, trazer
elementos abstratos associados e associaveis aos processos de adoecimentos para
planos de elaboracdo tedrica mais concreta e particularizada, onde 0s nexos e
mediacdes desses fendmenos sejam o0 objeto do conhecimento sobre
vulnerabilidade, diferentemente dos estudos de risco, ndo busca a reprodutibilidade
ampliada de sua fenomenologia e inferéncia. A vulnerabilidade quer expressar os
potenciais de adoecimento/ ndo adoecimento relacionados a todo e a cada individuo
que vive em certo conjunto de condicdes”.

Dessa forma, para a interpretacdo do processo saude-doenca, considera-se
que enquanto o risco indica probabilidades, a vulnerabilidade é um indicador de
iniquidades e desigualdades sociais. A vulnerabilidade antecede ao risco,

determinando seus fatores de se infectar e adoecer, por exemplo. Talvez a maior
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contribuicdo no debate e na acdo sobre a distincdo do conceito de risco e
vulnerabilidade esteja no esfor¢co do deslocamento da nocéo de risco individual para
uma nova percepcao de vulnerabilidade social®”.

Associacbes probabilisticas exigem independéncia entre grupos cuja
interseccdo procuram estimar, mas tal independéncia é, como vimos, estranhas as
aspiracoes tedricas da vulnerabilidade. Por isso, “plausibilidade” parece expressar
melhor o tipo de nexo que os estudos de vulnerabilidade buscam esclarecer.
Plausibilidade construida com base na consciéncia logica, na coeréncia empirica e
na evidéncia pratica de uma certa relacdo partes-todo, nem sempre demonstraveis
em termos probabilisticos, mas sempre passiveis de contra-argumentacdo ldgica,
empirica e pratica®.

Dando seguimento as consideracdes acerca do conceito de vulnerabilidade,
apresentamos o modelo que estabelece trés pilares de determinacéo (individual,
social e programéatico) e, consequentemente, de apreensdo da maior ou menor
vulnerabilidade do individuo e da coletividade. Esta classificacdo foi descrita por
Ayres e é utlizada como uma das bases tedrico-conceituais da presente
pesquisa™?.

A vulnerabilidade pode ser resumida como o movimento de considerar a
chance de exposicdo das pessoas ao adoecimento como a resultante de um
conjunto de aspectos nao apenas individuais, mas também coletivos e contextuais
que acarretam maior suscetibilidade a infeccdo e ao adoecimento e, de modo
inseparavel, maior ou menor disponibilidade de recursos de todas as ordens para se
proteger de ambos. Por isso, as andlises de vulnerabilidade envolvem a avaliagéo
articulada de trés eixos interligados:

a) componente individual: diz respeito ao grau e a qualidade de informacéao
de que os individuos dispdem sobre o problema; a capacidade de
elaborar essas informagBes e incorpord-las aos seus repertorios
cotidianos de preocupacdes; e, finalmente, ao interesse e as
possibilidades efetivas de transformar essas preocupacfes em praticas
protegidas e protetoras;

b) componente social: diz respeito a obtencdo de informacbes, as
possibilidades de metabolizad-las e ao poder de incorpora-las a
mudancas praticas, o que ndo depende s6 dos individuos, mas também

de aspectos, como acesso a meios de comunicacdo, escolarizacao,
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disponibilidade de recursos materiais, poder de influenciar decisdes
politicas, possibilidades de enfrentar barreiras culturais, estar livre de
coercOes violentas, ou poder defender-se delas e etc. Todos esses
aspectos devem ser, portanto, incorporados as analises de
vulnerabilidade;

c) componente programatico: diz respeito aos recursos sociais que 0sS
individuos necessitam para se protegerem de danos a saude de modo
efetivo e democratico. Para que isso aconteca é fundamental a
existéncia de atitudes programaticas voltadas nesta direcdo. Quanto
maior for o grau e a qualidade do compromisso, recurso, geréncia e
monitoramento de programas nacionais, regionais ou locais de
prevencao e cuidado relativos as questfes de saude, maiores serdo as
chances de canalizar os recursos sociais existentes, otimizar seu uso e
identificar as necessidades de outros recursos, fortalecendo os
individuos, como, por exemplo, diante de uma epidemia®.

O componente institucional ou programatico da vulnerabilidade conecta os
componentes individuais e sociais. Envolve o grau e a qualidade de compromisso,
recursos, geréncia e monitoramento de programas, nacionais, regionais ou locais de
prevencdo e cuidado, os quais s&o importantes para identificar necessidades,
canalizar os recursos sociais existentes e otimizar seu uso. O componente
programatico nos orienta a situar as dimensdes educativas para além do carater
normativo e centrado no objeto, levando-nos a articular as intervencdes em saude e
as acdes programaticas e, principalmente, a repensar o cuidado em salde enquanto
encontro de sujeitos®®.

No processo de vulnerabilidade encontra-se a capacidade de Iuta e
recuperacdo dos individuos e grupos para seu enfrentamento. Sugere-se que a
vulnerabilidade seja compreendida como a integragédo do entitlement, referente ao
direito das pessoas, do empowerment, ou seja, quanto ao empoderamento diante da
politica econbmica, referente a organizacao estrutural-historica da sociedade e suas
decorréncias“’?".

As acdes desenvolvidas pelos servigcos de saude devem ser voltadas para a
promocédo do crescimento e desenvolvimento, a protecdo da saude e a identificacdo
e tratamento precoce dos problemas detectados. A identificacdo de situacdes que

vulnerabilizam a saude da crianca permitira a execucdo dessas ac¢des, possibilitando
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a reducdo da morbimortalidade, além de potencializar o seu desenvolvimento. Os
servicos enfatizam a sua forca de trabalho em acdes de controle de danos, e em
alguns casos a populacdo ndo € inserida, porque ndo se incorporou o entendimento
de que sua saude é o resultado da interacao de forcas, e de que a acao sobre essas
forcas pode vir a adiar ou evitar danos & satde®®%9.

Faz-se necessario ter a clareza de que a vida cotidiana de um individuo, uma
familia, um grupo social, possui efeitos de vulnerabilidades as mais diversas, as
quais somente conheceremos por meio da apreenséo e exposicao de seus efeitos,
oriundos dos componentes de cada organizacdo familiar. A identificacdo de
situacBes de vulnerabilidades ndo abarca inferéncias externas, mas compreende
momentos de escuta, acolhimento, valorizac&o do outro e de seu contexto®.

A vulnerabilidade é um conceito importante para a pesquisa em Enfermagem
porque estéa ligada intrinsecamente a saude e seus problemas. Para a Enfermagem,
a relevancia do conhecimento sobre a vulnerabilidade aos agravos de saulde,
tomando como exemplo a infeccdo pelo HIV e a Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida, reside nas implicacbes que produz na saude daqueles que sé&o
vulneraveis e, consequentemente, na identificacdo de suas necessidades de saude,
com o proposito de |hes assegurar maior protecdo. A utilizacdo do conceito de
vulnerabilidade para compreender o seu objeto, pelos pesquisadores na area de
Enfermagem, tem o propdsito de melhor responder a finalidade do trabalho de
Enfermagem®”3Y,

Considera-se que o grau de vulnerabilidade altera-se dependendo das
modificagdes nas condi¢bes do ambiente social. A avaliagao da vulnerabilidade pode
ser Util para identificar as caracteristicas ou condicfes para potencializar 0s recursos
disponiveis para o enfrentamento de doencas. A analise da vulnerabilidade propde-
se a construcdo de marcadores que podem ser utilizados para avaliar as condi¢cdes
de vida e saude de individuos e grupos para subsidiar as intervencdes orientadas
para os seus determinantes. Um dos alcances do conceito € dado pelo seu potencial
de ampliacdo sobre a compreensdo dos fendmenos de saude, resultante do
entrecruzamento de comportamento e vivéncias individuais, subjetivas, condicbes
sociais, politicas e culturais, juntamente com as a¢fes de saude voltadas para a
prevencéo e controle dos agravos™?”.

Outro alcance do conceito de vulnerabilidade € a possibilidade de conferir

maior integralidade as acdes de saude, ao fortalecer a proposta de intervengdes que
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consideram as trés dimensdes da vulnerabilidade, incorporando as influéncias
exercidas pelos seus componentes. Na perspectiva da determinacdo social da
saude-doenca e da vulnerabilidade, estd implicito o seu carater multidisciplinar, o
que é fundamental quando se trata de problemas ou de necessidades de saude, na
medida em que a complexidade do objeto de saude requer diferentes aportes
tedrico-metodoldgicos, sob pena de reduzir as acdes a “tarefas” pontuais, de carater
emergencial que ndo modificam a estrutura da teia da causalidade™”.

N&o existe, claro, um “antidoto”, uma férmula capaz de neutralizar as
dificuldades, no uso do quadro da vulnerabilidade. Resta, uma vez interessados nos
seus aspectos benéficos, ultrapassar os limites de como superar ou minimizar as
tendéncias a vitimizagdo ou a ampliagdo paralisante. As pessoas nao “sdo”
vulneraveis, elas “estdo” vulneraveis sempre a algo, em algum grau e forma, € num
certo ponto de tempo e espaco. Qualquer situacdo de vulnerabilidade possui um
certo e destacado carater relacional. Uma situacao de vulnerabilidade € sempre uma
responsabilidade bilateral. Quando vitimizamos e tutelamos alguém, sob a categoria
naturalizada de um “vulneravel”, o que na verdade estamos fazendo é conservar
intocada uma relacdo da qual os que estdo no polo menos prejudicado sdo também
participes. Nesse sentido, a ndo ser que se sintam confortaveis na posi¢cdo de
“algozes”, os menos vulneraveis serdo, enquanto perdurar a situacao, igualmente
“vitimas"®.

A operacionalizacdo do conceito de vulnerabilidade pode contribuir para dar
novo félego as praticas de Enfermagem. Ao apresentar diferentes modelos para se
discutir vulnerabilidade, entende-se que a Enfermagem precisa ter instrumentos e
modelos tedricos que direcionem as suas praticas de pesquisa e intervencao em
saude. Contudo, estes modelos ndo devem ser entendidos como uma estrutura
rigida e imutavel. De uma perspectiva dialética, os modelos tedricos séao
instrumentos para se recortar o objeto de estudo que estdo sempre em construcao.
Ao se adotar a vulnerabilidade como marco conceitual em uma pesquisa €
importante atentar para que esta ndo se transforme em uma reproducédo do “status
quo” pela naturalizacdo da opressdo, uma vez que a pesquisa deve produzir
conhecimento para se emancipar as pessoas e 0s grupos. E imprescindivel que ndo
seja dada énfase ao polo da “debilidade”, que da mesma forma enfatize-se o polo da

resisténcia e da capacidade criadora dos individuos de superacgao®’?),
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3.3 A diade composta pela crianca portadora de doenca crénica e sua familia:
implicagbes para o cuidado

Crescimento e desenvolvimento sdo fendmenos diferentes em sua concepgao
fisiologica, paralelos em seu curso e integrados em seus significados, poder-se-ia
dizer que sao dois fenbmenos em um s6. O desenvolvimento humano é um conceito
heterogéneo, amplo no que se refere a uma transformagdo complexa, continua,
dindmica e progressiva, que inclui, além do crescimento, a maturagdo, a
aprendizagem e os aspectos psiquicos e sociais'?.

A familia é considerada o microssistema mais importante, embora os demais
(escola, trabalho dos pais e outros) também tenham uma influéncia primordial no
desenvolvimento da crianca. Quando a crianga apresenta algum tipo de enfermidade
a familia passa a exercer um papel mais preponderante ainda, particularmente no
gue tange aos cuidados dispensados a crianca. Quanto mais jovem a crianca, mais
ela é dependente do ambiente. O adulto reage, briga, foge na busca de sua
adaptacao e a crianca fica, muitas vezes, inerme em relacdo ao meio. No processo
de crescimento e desenvolvimento de uma crianca € impossivel considera-la
desvinculada de sua familia. A influéncia da mée ou cuidador na ecologia da crianca
é de tal magnitude, que tracos constitucionais e metabolicos da mée influenciam no
comportamento e crescimento da crianga"®.

Na situacdo atual em que vivemos, o ciclo de vida normal de uma familia
pode sofrer desvios em razao de muitos fatores. O desemprego, a miséria, a falta de
moradia, a educagdo inacessivel, a desinformacdo, o afastamento da mée por um
longo tempo, entre outros, sdo fatores que podem levar a um “desvio da saude
familiar"®?.

A gravidade do quadro de pobreza e miséria no Brasil constitui permanente
preocupacdo e obriga a reflexdo sobre as suas influéncias no social e,
principalmente, na area de atuacdo da familia, na qual as politicas ainda se
ressentem de uma acdo mais expressiva. Varias mudancas ocorridas no plano
socioecon6mico e cultural, pautadas no processo de globalizacdo da economia
capitalista, vém interferindo na estrutura familiar e possibilitando alteragcdes em seu
padrdo tradicional de organizacdo. A questao da familia pobre aparece como a face

mais crua da disparidade econdmica e da desigualdade social. Para essas familias,
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as fragilidades oriundas de sua situacdo econdmica podem levar a sentimentos
desagregadores®?.

Cada familia possui a sua maneira de se relacionar com 0s acontecimentos
em suas vidas. Estas diversas formas de enxergar os problemas séao os indicadores
dos caminhos mais seguros que devem ser percorridos pelos profissionais, para que
se alcancem resultados satisfatérios no cotidiano da assisténcia. Entendendo-se,
entdo, que problemas de salude possuem componentes amplos e inter-relacionados,
que ndo podem ser avaliados e tratados de forma isolada, sob pena de ndo se
produzirem, de fato, recursos para a sua protecdo, torna-se, pois, importante investir
em outras formas de se pensar as interven¢bes em salde. E por isso que as
intervencdes vao encontrar eco no que vem sido produzido e construido nos marcos
do quadro conceitual da vulnerabilidade®®.

A familia exerce grande poder de influéncia em relacdo a saude de seus
membros, sendo que o0 sucesso de um trabalho terapéutico depende,
principalmente, da sua participacdo para concretizar-se, muito embora, algumas
vezes, ndo seja do dominio da mesma controlar as causas determinantes do seu
contexto econdmico e social®?.

A doenca cronica € definida como uma condicdo que afeta as funcbes do
individuo em suas atividades diarias por mais de trés meses, podendo causar
hospitalizagbes frequentes, que em algumas literaturas sdo exemplificadas por
periodos de, no minimo, um més por ano. A doencga cronica na infancia apresenta
uma prevaléncia bastante elevada e tem implicagcdes para o desenvolvimento da
criangca e de seu convivio familiar. Cuidar da crianga com doenca crénica € uma
experiéncia muito dificil para a familia®®.

O desenvolvimento cientifico e tecnolégico tem possibilitado o diagnéstico
precoce das doencas, e a terapéutica adequada permite, muitas vezes, o controle de
sua evolucdo e cura. Mesmo com estes avangos, algumas doencas, especialmente
as crbnicas, promovem alteracbes organicas, emocionais e sociais, que exigem
constante cuidado e adaptacdo. Quando falamos nas criancas o esperado é que
elas vivam situacdes de saude para crescerem e desenvolverem-se dentro dos
limites da normalidade, porém quando elas se encontram nas condi¢des de doentes,
como todo ser humano, tém seus comportamentos modificados. Suas reacgdes

diante desta experiéncia desconhecida, a enfermidade, podem lhes trazer
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sentimentos de culpa, medo, angustia, depresséo e apatia, bem como, ameacar a
rotina do seu dia-a-dia®®®.

Experienciar a doencga cronica significa viver com uma ou mais doengas que
demandam longas internagfes, além disso, sdo incuraveis, deixam sequelas que
impdem limitagcbes de funcbes ao individuo e envolvem todos os obstaculos e
desvios da fisiologia normal, os quais tém uma das seguintes caracteristicas: sao
permanentes, deixam capacidade residual, sdo causados por altera¢des patoldgicas
irreversiveis e requerem treinamento especial do paciente para a sua reabilitacéo,
necessitando de longo periodo de superviséo e observacéo®.

A doenca crbnica pode ser vista como um estressor que afeta o
desenvolvimento normal da crianca e também atinge as relagbes sociais dentro do
sistema familiar. A rotina da familia muda com constantes visitas ao médico,
medicacodes, reincidéncias, internacdes constantes, ao longo do desenvolvimento e
crescimento da crianga, e agravamento do quadro clinico, atingindo a todas as
pessoas que convivem com a crianca. Existem diferentes maneiras de
enfrentamento para a familia da crianca com diagnostico de doenca crénica,
dispondo de estratégias proprias e particulares. Cada familiar possui modos préprios
de lidar com seus sentimentos diante das situacdes de vulnerabilidade de saude de
seu(ua) filho(a)®®.

O caréater de cronicidade de uma doenca exige uma readaptagdo a novas
realidades e a compreensao de que havera uma constante busca pelo “controle da
situacdo” nas crises, as quais exigem da familia participacdo no processo e
consequente crescimento diante de cada nova experiéncia vivida e dos problemas
que |he sdo apresentados no dia-a-dia do convivio com a enfermidade. O
estabelecimento de metas para que se efetue o cuidado & uma crianca portadora de
doenca crénica mobiliza conhecimentos e a clara nocdo da necessidade de se
integrar a familia no desenrolar de todo o processo de tratamento de determinada
patologia. A diade composta pelo paciente pediatrico e quem o acompanha no
enfrentamento de sua enfermidade (pais, avos, tios, familiares ou até funcionarios de
instituicdes voltadas ao atendimento de menores em situacfes de abandono) possui
carater indissociavel, logo o estabelecimento de um plano de intervengbes deve
contemplar todos os aspectos que a circundam®©°=3>.

Complexa € a problematica das questdes relativas a necessidade de

humanizacdo do cuidado a crianca e ao adolescente com doencas crbnicas, por
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entendermos que, embora o ambiente fisico, aliado aos recursos materiais e
tecnoldgicos, seja de extrema importancia, estes ndo sdo mais significativos do que
a esséncia humana. Nos casos de doencas cronicas, depois de estabelecido seu
diagndstico e prognostico, normalmente se desencadeia um estado de sofrimento e
expectativas diversas nas criancas e adolescentes, assim como em toda a sua
familia, acarretando profundas transformacdes em suas vidas, ndo somente pela
doenca em si, mas também por suas repercussées sociais, emocionais, afetivas e
culturais®"%®).

A historia da doenca crénica pode ser classificada em trés fases: a) crise, que
€ caracterizada pelo periodo sintomatico que se estende até o inicio do tratamento;
b) crbnica, que é marcada pela constancia, progressao e remissao do quadro de
sinais e sintomas e c) terminal, que envolve desde 0 momento em que a morte pode
ser uma possibilidade até a sua ocorréncia de fato, nos casos em que ela acontece.
Todas essas fases sdo marcantes para a familia ja que a doenca ocasiona a
desestruturagdo ndo somente na vida da crianga, mas também na vida familiar. Na
fase crbnica a familia procura desenvolver certa autonomia, buscando a
reestruturacdo da vida de seus membros, adaptando rotinas as necessidades
impostas pela condicéo da crianca ou adolescente®?.

Configura-se deste modo uma nova situacdo, com o0 estabelecimento de
estratégias para o enfrentamento da complexidade e da gravidade da doenca.
Diante de diagndsticos deste tipo (cronicos), a familia tende a se desorganizar em
um primeiro momento, alterando a sua rotina e dinamica habituais, necessitando
lancar mao e buscar as estruturas disponiveis para se reorganizar, satisfazendo
suas necessidades e readquirindo equilibrio. Estar alerta ao contexto de vida de
cada familia proporciona a abertura de um leque de informacdes fundamentais ao
estabelecimento de um cuidar efetivo da crianca em situacao de doenca cronica. A
familia, na maioria das vezes, € a maior, quando nao Unica, detentora de dados
fundamentais para que se possa agir eficazmente, fazendo com que o0 seu meio
também esteja preparado para receber uma situacdo de enfermidade®?.

A familia € considerada uma unidade primaria do cuidado, pois ela é o espaco
social onde seus membros interagem, trocam informagdes com processos de
comunicacdes proprios, apoiam-se mutuamente, buscam e medeiam esforcos para

amenizar ou solucionar problemas. A cultura familiar € determinada pelo conjunto de
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principios implicitos e explicitos que norteiam os individuos na sua concepc¢ao de
mundo, maneira de sentir, experienciar e se comportar®®.

Os pais, familiares ou cuidadores domiciliares, muitas vezes saem de uma
internagdo hospitalar, por exemplo, levando nos bragos suas criangas com
necessidades de cuidados delicados, carregando sobre os ombros novas tarefas
que irdo desencadear uma grande mudanca nas organizacfes pessoais e familiares.
Apesar de levarem desta vivéncia uma série de conhecimentos e experiéncias,
carregam ainda muitas duvidas e receios quanto as suas competéncias para lidarem
com a situacdo da doenca cronica. As singularidades dos familiares proporcionam
subsidios para o delineamento de suas reais necessidades, permitindo que se
incrementem possibilidades de trabalho em prol destas pessoas®”.

Uma situacdo que esta presente e acompanha as realidades de luta das
familias pela qualidade de vida da crianca portadora de doenca crbnica é a
hospitalizacdo. Esta se constitui em momento de ansiedade, duvidas, sofrimentos e
enfrentamentos. Tendo em vista estes aspectos e, também, que a pesquisa em
questdo foi realizada com familiares de criangas cronicamente enfermas
hospitalizadas, cabem aqui algumas reflexdes acerca deste processo, bem como
algumas aproximacdes desta problematica das atuacdes dos profissionais de
Enfermagem, em especial os enfermeiros.

A hospitalizacdo é uma situacao critica e delicada na vida de qualquer ser
humano e tem contornos especiais quando este acontecimento ocorre na vida de
uma crianca, pois implica na mudanca de rotina de toda uma familia. Os pais
exercem papel fundamental no contexto da hospitalizacdo infantil, na medida em
que representam a referéncia fundamental da criangca, enquanto mediadores da
relacdo terapéutica, fonte principal de seguranca e de carinho, além de apoio
imprescindivel ao enfrentamento desta situacdo desafiadora que é a doenca e uma
internac&o®®?.

A partir do momento em que a familia adentra o mundo do hospital, ndo tem
clara qual a natureza ou extensao de sua participacdo no cuidado, a vai descobrindo
no cotidiano da assisténcia. E necessaria uma maior atencdo a familia cuidadora,
muitas vezes ela também necessita ser cuidada. Cuidar de uma familia exige
fundamentalmente a captacdo de suas experiéncias internas, aquelas que nos
revelam os significados que a familia atribui aos eventos que vivéncia. E preciso

ajuda-la a entender e enfrentar os desafios do processo de adoecer, o que fara com
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gue ela se sinta mais segura e tenha a sensacéo real de que nao esta so diante do
desenvolvimento de estratégias para o enfrentamento dos problemas relativos a
hospitalizacdo de um de seus membros, neste caso a crianca®?.

De acordo com as situacdes vivenciadas, como alegria, tristeza, dor, choro,
0s sujeitos determinam intensidades diferentes para o tempo, tanto que o registro
destes acontecimentos nas suas memoérias assume uma proporcdo diferenciada e
individual. O ser humano esté inserido em um determinado tempo e espaco e todo o
movimento que ocorre nesse espaco, é também registrado no tempo. A depender do
processo que ocorre no ambiente, o tempo pode ter um carater qualitativo, ndo se
reduzindo apenas a uma mensuracdo do que € vivido. No processo de
hospitalizagdo, tempo e movimento tem cursos dinamicos. Dessa maneira, 0
ambiente hospitalar tem importancia fundamental para as criancas, pois pode
influenciar positivamente o movimento e o tempo vivido. As brincadeiras, o lazer, a
alegria e o respeito a singularidade de cada crianca/adolescente estabelecem
condicdes favoraveis para a potencial mudanca desse ambiente®.

A proposta de permanéncia da familia em um hospital surgiu da necessidade
da colaboracdo dos pais/familiares no processo de recuperacdo da saude de seu
filho, por meio do apoio emocional e de seguranca sentida pela crianca, por ter
alguém de confianca ao seu lado. As informacdes que 0s pais precisam receber
compreendem obter esclarecimentos acerca do estado de saude do filho,
diagnéstico, tratamento, prognostico, medicamentos, exames, motivos da
hospitalizacéo e tudo que for feito para com a crianga*V),

O cuidado a crianca portadora de doenca cronica implica necessariamente
considerar este tipo de paciente na perspectiva de sua vinculacdo com a figura da
mae, pai ou cuidadores, em que o bem-estar de um afeta diretamente a condicéo do
outro e onde o bem-assistir da crianca perpassa a orientacdo e o envolvimento da
familia neste processo. Na medida em que as definicbes de papéis vdo sendo
instituidas nas praticas assistenciais a crianca, é possivel identificar claramente a
participacdo dos pais no processo de hospitalizacao®"*?.

Nesta perspectiva, durante o periodo de internacdo hospitalar a familia deve
estar inserida no cuidado a crianca e ao adolescente cronicamente enfermo. O
trabalho de insercdo de uma mée, por exemplo, deve iniciar de forma lenta e
gradativa e ir progredindo em conformidade ao seu processo de aprendizagem e na

medida em que suas duvidas vao sendo sanadas. Assim, os cuidados apreendidos
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poderdo ser executados por estas cuidadoras em casa, tornando-se, desse modo,
aptas a realizacdo das atividades de forma prética e eficiente, 0 que pode ser um
fator determinante na prevencéo de novas internacoes, fato este que minimiza tanto
prejuizos emocionais quanto financeiros®".

Ao profissional enfermeiro que atua em Unidades de Internacdo Pediatricas e
vivencia as peculiaridades vindas de situacfes de doenca crénica, varios desafios
cotidianos se estabelecem na procura por oferecer um atendimento de qualidade e
efetivo. Como premissa destes esforcos se encontram, prioritariamente, a
manutencdo de um conhecimento cientifico atualizado e a adequacédo deste as
necessidades individuais de cada paciente®?.

Partindo do ponto de vista de que a estrutura formal das organizagbes
hospitalares depende, em grande parte, dos varios tipos de negociacbes que seus
agentes estabelecem entre si, em diferentes areas de trabalho e interacdo, para
manter em funcionamento as atividades diarias da instituicdo, a organizacdo da
Unidade de Pediatria ndo é diferente. Pais e equipe de Enfermagem tém pelo menos
um objetivo comum, o restabelecimento da saude da crianca. Portanto, a
possibilidade do desenvolvimento de acfes que permitam a producdo de um maior
grau de autonomia de ambos, na relacdo, ndo pode ser negada. Esta concepcao
inclui a familia na perspectiva do cuidado, capacitando melhor a Enfermagem a
entender o individuo e a prestar assisténcia®?.

A valorizacdo da presenca materna/familiar € um processo informativo de
mao dupla entre acompanhante e equipe, € condicdo “sine qua nom” ao alcance de
uma pratica assistencial realmente humanizada e humanizadora. Propicia que 0s
profissionais de saude busquem nas diversas formas de “fazer ciéncia”, meios e
estratégias que lhes permitam olhar criticamente nossas realidades, identificando
lacunas e caminhos de transformacdo®©®.

A hospitalizacdo pode ser um momento de identificacdo de situagbes que
possibilitem a utilizacdo de estratégias relacionadas ao cuidado a crianca e sua
familia. Os pais raramente sdo a causa direta da hospitalizacdo da crianca, mesmo
gue algumas vezes se sintam responsaveis por esta situacdo. A enfermeira deve
entender que o desenvolvimento de um relacionamento de confianga com os pais €,
geralmente, o objetivo do auxilio a crianca. Isto s6 € conseguido quando a
enfermeira mantém uma atitude objetiva e de empatia. Ela ouve, reconhece os

sentimentos e oferece apoio a familia?.
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A familia pode criar intervalos de autonomia, na medida em que vai se
desenvolvendo e dominando um saber acerca dos cuidados, pois tem como
vantagem o conhecimento das singularidades do filho. Utilizando saberes técnicos e
cientificos, os profissionais de Enfermagem podem imprimir na dindmica de trabalho,
um plano de cuidados compartilhados no qual a equipe e os familiares teriam co-
responsabilidades em um ambiente no qual se sentiriam mais seguros e fortalecidos
para enfrentar a enfermidade de seu(ua) filho(a). Dessa forma estaria sendo aberto
um caminho para a emancipacdo e o0 exercicio da cidadania, com respeito matuo
entre usuarios e profissionais da saude, e seria superada a aleatoria divisdo de
tarefas. A sensibilidade é necessaria para percebermos os multiplos determinantes
que envolvem o cuidado a familia®.

A atencao centrada no crescimento e desenvolvimento da crianga enfatiza a
dedicacdo e a competéncia, quando realizada com profissionalismo e humanidade.
A atuacdo da enfermeira se encontra entre o desenvolvimento das potencialidades
da crianca e as limitagcdes que cada familia traz, mesmo que de uma forma nao
planejada, para serem trabalhadas, na circunstancia de uma hospitalizacdo. Nesse
caso, a Enfermagem convive com diferentes necessidades. Por isso, o planejamento
da atencdo a salude da crianca envolve aspectos bioldgicos, econémicos, sociais,
psicolégicos, junto as familias que também desenvolvem cuidados, visando melhorar
a qualidade de vida de seus pequenos pacientes®?.

Ter o conhecimento das situacdes imersas no contexto ambiental, que
determinam as condi¢des de vida de uma familia, € de extrema relevancia para que
se sistematize uma assisténcia efetiva e se construa um plano de cuidados
adequado para uma crianca portadora de doenca crénica e sua familia. O ambiente
biolégico e as condices sanitarias onde a crianca se desenvolve também merecem
especial atencdo. Deve existir um esforco para se detectar fatores favoraveis e
desfavoraveis no ambiente. Os primeiros sendo preservados pelo que representam
de protecdo ao individuo em desenvolvimento e os outros minimizados o quanto
possivel, pelo que representam de agravos a satde!’ 9.

Apesar da perspectiva que considera a familia como um dos focos mais
importantes da assisténcia a crianca portadora de doencga crbnica e apesar de
muitos estudos suscitados sobre esta tematica, € preciso, além de apreender o
significado das experiéncias para o familiar, inseri-los nos cuidados, promovendo as

suas participacbes de maneira adequada, compreendendo-os e aceitando as suas
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particularidades, segundo uma dimensao psicolégica e social. Os profissionais
devem promover adequada preservacdo da dinamica familiar, em cada caso com
que lidam, pois ndo h4 um modelo Unico para enfrentamento de uma situagdo de
enfermidade, cada familia a vivencia de forma singular®”.

A doenca altera o ritmo de vida da crianca. As prioridades de antes como
brincar, pular, jogar futebol, agora sdo substituidas pelas restricbes como, por
exemplo, dobrar os cuidados evitando quedas e lesbes, 0 que pode provocar
exacerbacdo de sintomas e piora do quadro. A prioridade agora para estas
criancas/adolescentes € a doenca, e eles precisam se adaptar as suas novas
limitac®es, muitas vezes ligadas as condicdes fisicas e alimentares®®.

No entanto, muitas criancas portadoras de doengas cronicas podem realizar
totalmente as finalidades da criatura humana, quando se tornam adultas. E com os
olhos ndo apenas em seu presente, mas em seu futuro, que devemos assisti-las, e
baseadas nesta realidade € que devem se encontrar as acdes oferecidas a elas e a
suas familias. E necesséaria a capacidade de conscientizagdo dos pais/cuidadores
diante das realidades vividas na enfermidade, promovendo, sobretudo, a

conservacéo e o fortalecimento de seus vinculos!:*),
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4 METODOLOGIA

A seguir serd descrito o percurso metodoldgico utilizado pelas pesquisadoras

no intuito da realizacdo do presente estudo.

4.1 Tipo de estudo

Este estudo € uma investigacdo de carater exploratério-descritivo, de
abordagem qualitativa. A pesquisa qualitativa € particularmente bem adequada ao
estudo da experiéncia humana sobre saldde; uma preocupacdo fundamental da
ciéncia da enfermagem. Como os métodos qualitativos concentram-se no todo da
experiéncia humana e o sentido atribuido aos individuos que vivem a experiéncia,
esses metodos permitem uma compreensdo mais ampla e um “insight” mais
profundo a respeito dos comportamentos humanos complexos do que o que talvez
fosse obtido por outras medidas lineares de percepcao™?.

A pesquisa gualitativa € aquela capaz de incorporar a questao do significado
e da intencionalidade como inerentes aos atos, as relagdes e as estruturas sociais,
sendo estas ultimas tomadas como constru¢cdes humanas significativas. Os estudos
exploratérios permitem ao investigador aumentar a sua experiéncia em torno de
determinado problema de pesquisa. Combina as naturezas cientifica e artistica da
Enfermagem para aumentar a experiéncia humana®**%.

As investigacbes de carater exploratorio e descritivo com abordagem
qualitativa se caracterizam pela apreensdo de algum fenémeno que € descrito e
aprofundado em seu significado e importancia, ultrapassa a dimensao do apenas
observar, para instigar a sua natureza complexa, assim envolvendo outros fatores
com ele relacionados. A abordagem qualitativa de pesquisa revela a finalidade do
problema em estudo, ou seja, descrever, compreender e explicar a questdo de
investigacdo aprofundando-se no mundo dos significados, das crencas e dos valores
dos sujeitos, ja que este ndo pode ser capturado em estatisticas“®*”,



52

4.2 Campo de estudo

O estudo foi realizado em Unidades de Internagdo Pediatricas do Hospital de
Clinicas do Municipio de Porto Alegre, hospital referéncia para o diagndstico e
tratamento de doencas cronicas, que prestam atendimento a criancas em situacoes
de agravos a saude, cronicos ou agudos. As Unidades em questdo pertencem ao
Servico de Enfermagem Pediatrica (SEPED) que € constituido por 4 (quatro)
unidades clinicas e cirurgicas, sendo assim denominadas: Hematologia e Oncologia
Pediatrica (Unidade de Oncologia Pediatrica — 3° Leste) e Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica (UTIP).

As Unidades de Internagdo Pediatricas que estdo localizadas no 10° andar do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre, denominadas Unidades de Internacéo
Pediatricas 10° N (Décimo Andar Norte) e 10° S (Décimo Andar Sul), completam o
quadro de Unidades do SEPED e constituem o campo especifico onde foram
realizadas as oficinas do presente estudo. Estas unidades caracterizam-se por
concentrar sua atencdo no cuidado as criancas hospitalizadas de diversas faixas
etarias, acometidas por patologias agudas e/ou crbnicas, bem como prestar
acompanhamento as suas familias.

Na Unidade de Internacdo 10° N as patologias crbnicas que apresentam
frequéncia significativa de aparecimento sdo: Sindromes Congénitas, Disturbios
Endocrinologicos e Metabdlicos, como o Diabetes Mellitus (em pacientes menores,
com cerca de até dois anos de idade, por questdes organizacionais da unidade) e
outras patologias, como Anemia Falciforme.

Na Unidade de Internacdo Pediatrica 10° S, as patologias crbnicas que
constituem causas de internacdes frequentes de criancas nesta, sdo: Mucovisidose
(Fibrose Cistica), Patologias Gastricas e Hepatopatias, como as Atresias de Vias
Biliares, Disturbios Endocrinolégicos e Metabdlicos (ex.: Diabetes Mellitus), e em
menor escala patologias psiquiatricas (ex.: Anorexia).

Informacdes relativas as ocorréncias de determinadas patologias nas
Unidades auxiliaram na escolha dos participantes das oficinas, pois se intencionou
proporcionar a participagao de familiares de criangas que estejam sendo acometidas
por doencas cronicas, que representassem as caracteristicas do campo do estudo,

propiciando aos mesmos um momento efetivo de didlogo e troca de experiéncias.
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Sendo assim, as patologias crbnicas gque acometem as criangas, Cujos
pais/familiares foram participantes das atividades do estudo e constituiram motivos
de internagdo das mesmas durante o periodo de coleta de informagfes, foram:
Mucovisidose (Fibrose Cistica); Diabetes Mellitus tipo I; Atresia de Vias Biliares;
Anemia Falciforme, Anorexia (Disturbio Pisquiatrico) e Adenoleucodistrofia. Todas
estas patologias tiveram seus aspectos principais descritos no item anterior, na

revisao de literatura.

4.3 Participantes do estudo

Foram participantes da pesquisa nove familiares (uma avé, uma tia, uma irma
e seis maes) responsaveis pelos cuidados de criancas de 2 a 12 anos e de uma
adolescente de 16 anos, portadoras de patologias crbnicas, em situagcdo de
hospitalizagdo nas Unidades de Internagdo onde se desenvolveu o estudo, e
recebendo acompanhamento continuo por parte da equipe de Enfermagem.

O numero de participantes foi considerado suficiente, usando-se o critério da
saturacdo das informagfes. O principio da saturagdo ocorre quando os temas e as
categorias dos dados tornam-se repetitivos e redundantes, de forma que nenhuma
informacdo nova possa ser trazida com a coleta de mais informagdes®.

A saturacdo ocorre quando as informacdes que estdo sendo compartilhadas
com O pesquisador se tornam repetitivas, ou seja, as ideias transmitidas pelos
participantes foram compartilhadas antes por outros, e a inclusdo de mais
participantes ndo resulta em ideias novas. Em geral, quando se usa a abordagem
qualitativa o numero de sujeitos necessarios € menor do que quando se usa a
abordagem quantitativa. Menos sujeitos de pesquisa sdo estudados intensivamente
(qualitativa), comparados com um numero maior estudado extensivamente
(quantitativa)“”.

Os critérios de incluséo utilizados para a incorporacado dos familiares entre
0s participantes do estudo foram:

a) idade das criancas (situadas entre 2 e 16 anos);
b) diagndstico da crianga, versando sobre uma patologia cronica, dentre as

elencadas como constituintes do estudo;
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c) gravidade da apresentacdo da doenca (estagio que pudesse tornar
desaconselhavel a participacdo dos familiares);

d) periodo de hospitalizacdo da crianga (situado entre trés a sete dias para
gue fosse viabilizada a participacdo do familiar nas etapas da pesquisa);

e) situacdo emocional dos familiares (familia com condi¢cdes de participar

das etapas componentes da pesquisa).

4.4 Coleta de informacgdes

A coleta de informacdes ocorreu em espaco fisico proprio das Unidades que
compuseram o0 campo do estudo. As pesquisadoras proporcionaram aos familiares
participantes a seguranca de que, caso algum sentimento mobilizado por ocasido
das atividades da pesquisa necessitasse de algum auxilio profissional para ser
trabalhado, haveria a sua disposi¢cdo, o suporte dos Profissionais da Equipe de
Psicologia responsaveis pelas Unidades, bem como dos profissionais de
Enfermagem do Programa de Apoio a Familia, que acompanham continuamente 0s
familiares em suas necessidades.

Para a realizacdo da coleta das informacdes foram utilizadas,
respectivamente na segunda e terceira etapas do estudo, as ferramentas de coletas
de dados denominadas genograma e ecomapa, bem como o Método Criativo e
Sensivel, que, através das Dinadmicas de Criatividade e Sensibilidade,
operacionalizaram a realizacdo de oficinas com o0s sujeitos versando sobre a
tematica do estudo.

O genograma faz parte do componente estrutural do Método Calgary de
avaliacdo de familias, desenvolvido no Canadé por duas pesquisadoras enfermeiras,
respectivamente: Lorraine Wright e Maureen Leahey. Consiste na representagcao
grafica de informacdes sobre a familia e, a medida que vai sendo construido,
evidencia a dindmica familiar e a relacdo entre seus membros. E um instrumento
padronizado no qual simbolos e cddigos podem ser interpretados como uma
linguagem comum aos interessados em visualizar e acompanhar a histéria familiar e

os relacionamentos entre seus componentes“®49).
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O genograma vai além da representacao visual da origem dos individuos.
Esta ferramenta de coleta de dados possibilita coletar informac¢des qualitativas sobre
as dimensdes da dinamica familiar, como processos de comunicacgéo, relagbes
estabelecidas e equilibrio/desequilibrio familiar. Informagdes complexas podem ser
coletadas e organizadas sistematicamente em um genograma. Este permite auxiliar
as familias na identificacdo de cada um de seus membros, que se relacionam entre
e si e com o ambiente, e que estdo unidos por um comprometimento mutuo,
configurando o grupo de pessoas que consideram como sendo sua propria
familia®®%?,

Pode-se verificar a interdependéncia entre os componentes da familia,
sugerindo que o0s eventos ocorridos com um membro afetam, direta ou
indiretamente, outros membros. Dentre as diversas vantagens da utilizacdo do
genograma destaca-se a possibilidade de observar e analisar barreiras e padrdes de
comunicacao entre as pessoas; explorar aspectos emocionais e comportamentais
em um contexto de varias geracfes; auxiliar os membros da familia a identificar
aspectos comuns e unicos de cada um deles; discutir e evidenciar op¢cbes de
mudanca na familia e prevenir o isolamento de um membro da familia, independente
da estrutura familiar®49,

O ecomapa € um diagrama de relacdes entre as familias. Os membros das
familias aparecem no centro de um circulo, seus contatos (pessoas, grupos,
servicos, comunidade) sdo representados por circulos externos, e linhas
representam o tipo de conexdo entre estes. O genograma e 0 ecomapa permitem
conduzir o pesquisador ao conceito de familia, gerado entre os sujeitos da pesquisa
em curso. A construcdo do genograma e do ecomapa considera-se como uma
abordagem inicial, para facilitar a aproximacao entre pesquisador e pesquisado“®49.

O Método Criativo e Sensivel privilegia a participacdo ativa do sujeito na
busca da construcdo coletiva de conhecimento, conjugando técnicas consolidadas
de coleta de dados, tais como entrevista semi-estruturada, discussao de grupo e
observacdo participante, com as dinamicas de criatividade e sensibilidade,
conduzidas por meio de técnicas como recorte e colagem, composicao de histérias,
entre outras. A utilizagdo das dindmicas de criatividade e sensibilidade possuiu
maior divulgagéo a partir das atividades da Tese de Doutoramento da Professora e
Enfermeira Ivone Cabral, no ano de 1997. As Dinamicas do Método Criativo e

Sensivel sdo desenvolvidas por uma variedade de técnicas grupais podendo ser
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utiizadas as que mais se adéquam ao problema de pesquisa. O produto das
dindmicas serve de base para as reflexdes e discussbes coletivas, mantendo a
singularidade de cada participante que coletiviza suas experiéncias no grupo™?.

O Método Criativo e Sensivel é diverso, porque a heterogeneidade do grupo
exige que assim o seja. O que prevalece € a dialogicidade intragrupal e as
contradicdes resultantes deste processo. Nesta metodologia, o fim ndo é a inclusao
de um mundo de sinais (ou situacdes produtoras de sinais) que todos aqueles que
se intercomunicam sabem codificar e decodificar de uma mesma maneira. Mas sim,
transformar esses codigos de acordo com o seu referencial de mundo,
internalizando através do compartilhamento de experiéncias pelo didlogo travado no
espaco coletivo, havendo assim a descodificacdo. A individualidade compartilhada
coletivamente através do didlogo é que permitird a codificacdo e decodificacdo de
modo compreensivel, porém nunca da mesma maneira, porque 0sS sujeitos da
pesquisa ndo sdo iguais, gerando assim a construcdo de novos significados®?.

O Método representa uma alternativa de pesquisar em Enfermagem,
principalmente quando o objeto de estudo apresenta algumas particularidades que
sdao melhores compreendidas se investigadas e discutidas no plano coletivo,
possibilitando aos participantes perceber e ouvir 0s outros; desse modo eles podem
despertar para ir além do que estd previamente posto. A riqueza de informacdes,
oriundas de quaisquer que sejam as dinamicas escolhidas, permite as vertentes
contraditorias do discurso dos sujeitos integrantes do grupo e desvendar o papel da
subjetividade na producdo do conhecimento®?.

As Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade favorecem uma libertagcéo
parcial de sentidos reprimidos, das palavras que se calam. Os sentidos falam e se
cruzam para gerar um conhecimento que € coletivo. Eles permitem ultrapassar
alguns obstaculos encontrados pela pesquisa qualitativa, pois permitem outras
formas de expressao que ndo somente por meio de palavras, que muitas vezes se
encontram em uma desigual situacéo de poder entre pesquisador e pesquisado®.

As seguintes etapas que compuseram a coleta de informacdes da pesquisa
sao descritas a seguir.

12) Identificacdo dos potenciais participantes (familiares de criancas
internadas para tratamento de patologias crbénicas e que preenchessem o0s critérios
de inclusdo do estudo) com o auxilio de informacdes fornecidas pela equipes de

Enfermagem das Unidades.
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2%) Primeiro contato com o familiar, visando a identificacdo e o esclarecimento
sobre as etapas da pesquisa. Foi realizado com a familia o preenchimento de uma
ficha de identificacdo (Apéndice A) com dados gerais sobre o participante, como
idade, escolaridade, sexo, patologia que acomete a criancga, etc.

Nesta fase foram realizados 25 convites para participacdo das atividades de
pesquisa, sendo que destes, houveram seis recusas e 19 aceites. Dos aceites,
apenas nove participacfes se efetivaram, por motivos como horéarios dos rounds da
area médica, horarios de medicacbes das criancas, piora do estado da crianca,
indisponibilidade de afastamento do leito por parte dos familiares, esquecimentos,
desisténcias e atrasos.

Apoés procedeu-se uma conversa restrita entre pesquisadora e pesquisado,
sobre a composicao familiar e recursos disponiveis no cotidiano de enfrentamento
da doenca, com duracdo média de trinta e cinco minutos, cujas informacdes
possibilitaram a construcdo de um Genograma e um Ecomapa de cada familia, para
que, por meio destes, se identificasse o cuidador direto (primério) da crianga, o qual
foi parte integrante da proxima etapa: a realizacdo de oficinas de criatividade e
sensibilidade.

3%) Realizacdo das oficinas: a organizacdo das oficinas deu-se de forma a
relacionar as tematicas da Teoria Sécio-Ecoldgica de Urie Bronfenbrenner®™ e os
Trés Componentes das Situagcdes de Vulnerabilidade descritos por Ayres®, na
busca por pontos de convergéncia entre 0os conceitos oriundos das expressdes dos
participantes.

Questdes norteadoras que incitaram a discussdo acerca da tematica da
pesquisa foram lancadas ao grupo de participantes, seguindo uma adequacgao
didatica das oficinas, facilitando e possibilitando uma expressao efetiva dos mesmos
(Apéndice B).

As oficinas ocorreram em um numero de trés, em trés encontros semanais
distintos, em uma sala de aula proxima a entrada da Unidade de Internagdo 10° Sul
e, em uma sala para reunides e grupos, que se localiza no interior da Unidade de
Internacdo 10° Norte, o que muito facilitou o acesso dos participantes, que sempre
se encontravam temerosos da possibilidade de deixarem seus filhos
desacompanhados. Estes encontros ocorreram com duracdo média de uma hora e
trinta minutos, com trés participantes distintos em cada um deles e constaram de

quatro etapas, sendo elas:
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a) orientacdo da atividade aos participantes e exposicdo das questdes
norteadoras da atividade, as quais os participantes possuiam a liberdade
de escolherem quais gostariam de responder por meio de suas
expressodes artisticas e explicacbes verbais.

b) realizacdo da atividade ludica, onde os participantes eram convidados a
realizarem suas expressfes de criatividade e sensibilidade. Todos os
participantes optaram pela técnica do desenho e da escrita em cartolina
e papel pardo, com o auxilio de materiais como lapis, lapis colorido, giz
de cera, canetas coloridas e colas coloridas;

c) apresentacdo dos resultados, o que gerou o debate sobre a tematica do
estudo por parte dos participantes;

d) avaliacdo da atividade elencando aspectos passiveis de manutencao e
aperfeicoamento.

Concomitante a realizacdo das oficinas foi utilizada a técnica da Observacéo
Participante e a construcdo de um Diario de Campo para registro das observacdes
durante as dinamicas, por meio da utilizagdo de um instrumento previamente
organizado (Apéndice C), visando a obtencdo e aproveitamento mais efetivo das
informac0des oriundas do momento da coleta de informacdes.

A observacgao participante permite uma aproximacao dos significados que 0s

bY

sujeitos atribuem a realidade que os cerca e as suas proprias acdes. E a
possibilidade de contato estreito entre pesquisador e o fendmeno pesquisado®?.

Por meio da observacdo participante o pesquisador rompe potenciais
limitagbes na sua pesquisa, pois interage, percebe e sente com 0s pesquisados.
Suas anotac¢des ndo se restringem ao registro da cena como espectador Unico, mas
prevé uma rica participacdo no momento da coleta de dados.

A utilizacdo da observacao participante possibilita descrever uma cultura, um
ambiente ou uma instituicdo, possibilitando gerar conhecimento sobre a vida

humana fundamentando-a no seu dia-a-dia®%%,
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4.5 Analise das informacdes

As informagbes foram analisadas conforme referencial de Andlise de
Contetido de Minayo™). Esta forma de andlise de conteido compreende varias
etapas sinteticamente descritas a seguir.

Pré-andlise: fase de organizacdo e preparo do material, por meio da leitura
exaustiva, escolha de documentos a serem submetidos a analise e da formulacao de
hipoteses para posteriores analises.

As informacfGes que sdo analisadas nesta fase originam-se dos seguintes
materiais provenientes da realizacdo das atividades de pesquisa:

a) informacbes sobre os participantes (ex.: idade, sexo e escolaridade),
obtidas através do preenchimento da ficha de identificacdo padronizada;

b) genograma e ecomapa familiar, confeccionados pelo pesquisador em
conjunto com o participante;

C) registros de observagéo das atividades, em instrumento padronizado;

d) producdes artisticas provenientes da expressao dos familiares (cartazes
elaborados manualmente por cada um deles), bem como o registro
fotogréfico destas;

e) transcricdo das gravacdes em audio das falas dos participantes, no
momento das oficinas.

Exploracdo do material: fez-se a conclusdo da preparacdo do material,
através da denominacdo das categorias. Pode-se utilizar o critério semantico para
que temas que representem determinados significados fiquem agrupados em
categorias.

Tratamento e interpretacdo dos dados obtidos: fase em que ocorreu a
descricdo das categorias evidenciadas e posterior interpretacdo de cada uma delas
intercalando-se a discussao entre as falas, literatura e reflexdes da pesquisadora.

Esta etapa estabelece uma compreensdo dos dados coletados, confirma ou
ndo 0s pressupostos da pesquisa e amplia o conhecimento sobre o assunto

pesquisado, articulando-o ao contexto cultural do qual faz parte®®).



60

4.6 Consideraces bioéticas

Aos informantes do estudo foi apresentado um Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (Apéndice D), em duas vias, permanecendo uma com o participante e
outra com o pesquisador, no qual se expressa, entre outras garantias, o carater
voluntario de participagdo e a possibilidade de desisténcia do participante da
pesquisa, em qualquer etapa de realizagdo da mesma.

Constou, ainda, a solicitacdo de autorizacdo para a gravacdo em audio e
imagem (fotografia) do material das oficinas, bem como para publicacdo das
informacgdes oriundas destes e de suas participacdes no momento da discussao
grupal. Os materiais provenientes do desenvolvimento das oficinas serdo
armazenados por cinco anos, conforme preconiza a legislagcdo regulamentar
especifica, sendo mantido o anonimato dos participantes na utilizacdo de trechos
das falas ou demais materiais oriundos das expressdes dos participantes que
constam no relatério de pesquisa.

A coleta das informacdes teve inicio apdés a submissdo e aprovacao do
projeto de pesquisa em Banca de Qualificacdo no Programa de Pds-Graduagdo em
Enfermagem (Mestrado Académico) da Escola de Enfermagem (EEnf) da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), no més de janeiro de 2009,
da Comissédo de Pesquisa da Escola de Enfermagem da UFRGS e do Grupo de
Pesquisa e Pés-Graduacdo — Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas

de Porto Alegre, onde esté registrado sob o protocolo n°® 09-081 (Anexo A).

4.7 Conhecendo as familias: desvelando o mundo de cada participante

Os participantes da pesquisa foram familiares de criancas portadoras de
doencas cronicas, todos do sexo feminino, com idades variando entre 22 e 70 anos
e 0s niveis de escolaridade transitando entre o analfabetismo e o ensino médio
completo. Os participantes sdao em sua totalidade residentes no Estado do Rio
Grande do Sul, em diversos municipios do interior do Estado e da Regido

Metropolitana (Municipios préximos a capital Porto Alegre, e esta prépria). O tempo
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de permanéncia no hospital, durante a internacdo, em que foi realizada a coleta de
informacdes, variou de uma semana a trés meses.

Para fins da manutencdo do anonimato nesta descricdo, de suas
caracteristicas e relatos sobre a organizacdo familiar, os participantes e as crian¢as
receberam iniciais diferentes das iniciais de seus nomes e na analise dos dados,
os trechos das falas dos participantes receberam indicagcdes como, por exemplo, P.1
(participante 1), P.2 (participante 2) e assim sucessivamente. Os genogramas de
cada familia obedecem a simbologia padronizada e descrita detalhadamente neste

relatorio (Anexo B).

P.1: F avo de G, portadora de Diabetes Mellitus tipo I. F é atualmente
aposentada, mas trabalhou muitos anos produzindo e vendendo alimentos caseiros.
F possui trés filhas. A filha mais velha de F possui formacdo técnica, trabalha e
presta cuidados a filha. F auxilia a filha nos cuidados com os netos, tendo se tornado
a principal cuidadora de G. G recebe atendimento sistematico no Hospital onde foi
realizada a pesquisa, por diversos profissionais, como médicos, enfermeiros,
psicologos, nutricionistas, pedagogas e recreacionistas. Frequenta a escola até
mesmo no periodo de internacdo, onde também recebe ensino adequado as suas
necessidades. F e sua neta G sdo pessoas muito disponiveis e batalhadoras,

enfrentam suas dificuldades com serenidade e muita coragem.

e

Q ///

Figura 1: Genograma da familia de P.1.
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P.2: N mée de R, portadora de Diabetes Mellitus Tipo I. N &, juntamente com
o marido, a principal responsavel pelos cuidados com a filha. Verbaliza que néo
possui demais auxilios familiares significativos em relagdo a doencga da filha, e além
de prestar os cuidados a esta, trabalha a noite no ramo do comércio alimenticio e
fornece atencdo ao filho mais novo. N € uma pessoa muito corajosa, encantou a
todos com a histdria de vida de R, de seu filho e seu marido. R também recebe
assisténcia no Hospital cenério desta pesquisa, por parte de uma equipe
multiprofissional. O amor e o0 zelo dedicados por N a sua filha, mesmo se
encontrando em uma situacdo muito dificil, sGo exemplos para 0s que prestam

cuidados a criangas cronicamente enfermas.

Figura 2: Genograma da familia de P.2.

P.3: P. mde de L., portadora de Mucovisidose (Fibrose Cistica). P ¢é
trabalhadora do lar e junto com o marido sdo os cuidadores principais da filha. O
marido de P. é o suporte financeiro da familia. L. é a filha mais nova do casal, sua
irma fica com o pai na cidade onde habitam. Nas interna¢des P. é quem acompanha
a filha em seu tratamento na capital. P verbaliza que recebe apoios facultativos dos
avdés maternos e paternos das criancas. L, além do suporte da equipe

multiprofissional hospitalar, utiliza os servicos de saude de seu municipio, mas sua



63

mae os considera deficitarios. P € uma pessoa disponivel, comprometida e muito
interessada em adquirir novos conhecimentos acerca da doenca da filha, bem como
em discutir as politicas publicas de saude, cujas a¢gfes incidem sobre sua vida e de

sua familia.

[/
/

Figura 3: Genograma da familia de P.3.

P.4: T irm& de F portadora de sindrome Genética Degenerativa, causadora de
malformacdes congénitas. T € trabalhadora do lar e divide com a méde e com a irma
mais velha, os cuidados com F. O pai de F auxilia financeiramente, com fraldas,
alimentos, dinheiro, mas néo participa frequentemente nas internacées de F, pois
possui uma segunda unido. T é casada e tem uma filha de dois anos de idade,
contando com o auxilio do marido para executar os cuidados com a irma. F recebe

alguns auxilios esporadicos de instituicbes e empresarios.
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Figura 4: Genograma da familia de P.4.

P.5: K é mae de Y , portadora de Atresia de Vias Biliares. K divide com a mae,
0s cuidados com a filha. Y possui dois irmédos mais velhos. K relata que Y e os
irmaos recebem pensao alimenticia do pai, mas que esta ndo seria suficiente para
os gastos com os filhos se ndo fosse a valiosa ajuda de seus pais, com quem,
inclusive, reside. A maior vontade de K, apO0s a recuperacdo da filha é a de
conseguir voltar ao mercado de trabalho. Y efetua seu tratamento no Hospital,
cenario da pesquisa, nos ambitos de internacdo e ambulatério. Y € uma crianca
muito inteligente e encantadora, traduzindo o relato de sua mae, de que ela,
juntamente com os irmaos, possui abundéancia de carinho e afeto por parte da

familia materna, que € extremamente unida.
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Figura 5: Genograma da familia de P.5.

P.6: C é mae de T, portador de Anemia Falciforme. C é a Unica responséavel
pelos cuidados de seus filhos, trabalha com a aquisi¢cdo e venda de residuos sélidos
reciclaveis e nas atividades de higienizacdo de uma feira de hortifrutigranjeiros,
atividade esta que exerce em troca de frutas, verduras e hortalicas. C é possui mais
quatro filhos. O ex-marido de C oferece suporte financeiro aos filhos. C reside em
uma comunidade desprovida de recursos, em casa financiada por programa de
assisténcia da Prefeitura Municipal. C verbaliza que nas internac¢des dos filhos nao
se afasta do hospital e que seus filhos sdo tudo em sua vida. Também faz questéo
de deixar claro que € uma pessoa humilde, humanitaria, que mesmo nas suas

dificuldades consegue formas de auxiliar os outros.
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Figura 6: Genograma da familia de P.6

P.7: Q, tia de S portador de hepatopatia cronica, trabalhadora do lar, auxilia
0s pais de S com seus cuidados. Q relata que a familia é unida em prol da
recuperacao de S, e que divide com os pais os cuidados efetivos da menina. O pai
de S é trabalhador da area agricola e a sua mée dona-de-casa. Na internagdo em
que ocorrera a coleta de informacdes, S, depois de outros tratamentos, recebeu um
transplante hepatico. Os avos de S também colaboram na medida de suas
possibilidades. Q também é casada e possui filhos que ficaram com o pai em sua
cidade de origem, para que esta pudesse acompanhar a irma e a sobrinha. Q
verbaliza que a familia obtém, além deste suporte familiar, o suporte dos membros
da comunidade onde vivem e também dos Servicos de Saude, em especial da

equipe médica que acompanha S, em sua cidade de origem.



67

Figura 7: Genograma da familia de P.7.

P.8: | mae de F, portador de Adenoleucodistrofia. | € trabalhadora do lar e
junto com seu marido, trabalhador de uma instituicdo publica, divide o cuidado com
seu filho. Os avés de F, tanto os maternos quanto os paternos, possuem um apego
muito grande ao neto, auxiliando com os muitos cuidados que uma patologia
degenerativa, como a de F, exige. | € uma méae extremosa, muito informada a
respeito da doenca que acometeu F. O pai de F, sempre que consegue liberacdes
de seu emprego na Cidade de Origem, participa ativamente dos cuidados com o seu
filho. I € uma mulher muito corajosa e comprometida com a situacdo de vida que

esta experienciando.
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Figura 8: Genograma da familia de P.8

P.9: A. mae de O. portador de um transtorno psiquiatrico juvenil, cujas
manifestagbes ja& ocorrem ha mais de um ano. A. verbaliza que sofre com o
preconceito por parte de algumas pessoas proximas em relacéo a doenca do filho. O
€ muito apegado aos irmaos e possuia uma vida social mais completa antes da
exacerbacdo das manifestacées da patologia, mas A encontra-se esperangosa com
os indicios de melhora do filho, que inclusive recebeu alta algumas semanas apos a
participacdo de A nas atividades da pesquisa. O € um adolescente ativo e, segundo
sua mae apresentava um aspecto de interacdo social muito melhor do que no inicio
da internacdo, mas sem duvida o que Ihe deixava mais alegre e confiante era o fato
de o filho apresentar uma melhora em sua alimentacdo e com o ganho de peso

corporal.
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Figura 9: Genograma da familia de P.9

As expressdes artisticas de cada participante embasaram suas falas no
momento das oficinas, permitindo que fossem valorizados seus dons e habilidades,
possibilitando a transmissao de suas mensagens, nas formas que lhes conviessem,
bem como, a troca de experiéncias, vivéncias e percep¢cdes sobre a tematica deste
estudo. As imagens fotograficas das expressdes artisticas sdo apresentadas (Anexo
C), em ordem alternada (a primeira imagem fotografica ndo corresponde a
expressao do participante P.1, e assim sucessivamente), obedecendo ao preceito
ético de manutencdo do anonimato dos sujeitos, ndo contribuindo com suas

identificacdes.
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5 ANALISE DAS INFORMACOES

A busca pela aproximacdo de elementos oriundos da Teoria Sécio-Ecologica
de Urie Bronfenbrenner e o Marco Conceitual da Vulnerabilidade ndo é tarefa
simples, mas, sim, necessaria. O modelo ecoldgico, ou, melhor dizendo,
bioecoldgico, propde uma visualizagdo do individuo sob a influéncia do contexto em
seus diversos niveis.

Nesse modelo, uma crianca que convive com uma patologia crénica, por
exemplo, pode estar sujeita as interferéncias oriundas de ambientes que ela mesma
desconhece. E, mesmo que conheca, 0s impactos destes em sua vida e seu
desenvolvimento, ndo sdo totalmente previstos e ndo estdo sob o dominio de um
suposto poder de transformacdo que seus pais ou sua familia possam vir a deter
sobre 0s mesmos.

Ao considerar o Marco Conceitual da Vulnerabilidade, constata-se que
incorpora pressupostos de mais de uma fonte epistemologica, entretanto suas raizes
nao sdo encontradas em uma unica vertente.

Entretanto, a Teoria Socio-Ecologica de Urie Bronfenbrenner possui fortes
influéncias da Teoria Sistémica. Nessa teoria 0sS sistemas vivos, tais como as
familias, sdo regidos por principios basicos como: a) o sistema € um todo
organizado; b) os padrbes, em um sistema, sao circulares e nao lineares, ou seja, ha
influéncia mutua e bidirecionalidade entre seus componentes; e c) 0s sistemas Vvivos
sdo abertos, estabelecem trocas com o ambiente externo que, por sua vez,
provocam transformacdes no sistema®. Além dessa, as teorias de Kurt Lewin
influenciaram a construcdo do Modelo Bioecoldgico, em particular as nocbes de
ambiente e de desenvolvimento, pois este se constitui em uma tentativa de fornecer
embasamento sociolégico e psicolégico a conceitos como o de territorio topologico
de Lewin.

Como se V&, propor uma interseccdo entre o Marco Conceitual da
Vulnerabilidade e a Teoria Socio-Ecoldgica de Urie Bronffenbrenner ndo contempla
um encontro tedrico em na linha do tempo das epistemologias. Significa lancar os
olhos a questionamentos que habitam muitos imaginarios, mas traduzem as
realidades da sociedade e de sua organizacdo contemporanea, como por exemplo:

Sera que ainda hoje é possivel reduzir comportamentos individuais, a atitudes ditas
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como de risco, sem analisar o contexto em que estas acbes se d&do? E possivel
enquadrar um individuo dentro de um grupo com maior ou menor propensao a
algum agravo? Sera possivel ignorar a verticalidade de um sujeito, mesmo que este
seja constructo e construtor de uma horizontalidade social?

Estes questionamentos adquirem um carater de maior praticidade e
objetividade, quando se lanca mao do exemplo da crianga cronicamente enferma e
sua familia. Ao adotar as expressdes vulnerabilidade e meio ambiente ecoldgico e
procurar estabelecer sua relacdo, observa-se que a representacdo social de uma
mesma patologia varia de uma organizacao familiar para outra. Por que determinada
comunidade ndo aceita uma crianca com transtornos psiquiatricos, enquanto em
outra ela é apoiada, estimulada e conduzida ao sucesso de seu tratamento?

A vulnerabilidade traz consigo um movimento de reflexdo acerca de seu
significado propde uma abstracdo de pensamento para além do mensuravel, do
probabilistico e do previsivel. Quando se utiliza a expressdo um “ser vulneravel a
algo” ou um “ser que esta vulneravel a algo”, ndo se objetiva produzir um rétulo para
este individuo, promover uma culpabillizacdo ou mesmo amenizar as suas
responsabilidades sobre a sua vida. Propde-se uma reflexdo sobre o individuo em
situacdo de vulnerabilidade, visualizando-o como protagonista de uma histéria que
se desenvolve inserida em um determinado ambiente.

A divisédo operacional da vulnerabilidade nos componentes individual, social e

programatico, descrita por Ayres®?®

propicia que se leve em conta os fatores que
determinam as situacfes de vulnerabilidade. Entre eles podemos citar: o nivel
cognitivo individual (ndo necessariamente falando em graus de instrugdo, mas sim
em graus de entendimento), a capacidade de enfrentamento de uma determinada
situacdo, a elaboracdo e execucdo de politicas publicas, o acesso a Servicos de
Saude e a constituicdo destes, a distribuicdo de renda e a organizacdo econdémica
da sociedade, entre outros. Todos estes componentes das situacbes de
vulnerabilidades estdo imersos em uma grande organizagdo denominada contexto,
que, no Modelo Bioecoldgico inserido na Teoria Socio-Ecologica de Urie
Bronfennbrener, recebe as divisées conceituais de sistemas, que vao do Micro,
passando pelo Meso até chegar ao Macro.

O proposito de buscar estabelecer uma relagéo, ilustrada com elementos da
vida pratica trazidos pelos participantes do estudo, entre 0 ambiente e as situacdes

de vulnerabilidade, significa a aceitacdo do meio como constituinte ndo somente da
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prépria vulnerabilidade, mas também de uma atitude pré-ativa em relacdo a esta.
Supbe-se um entendimento completo, verdadeiro e efetivo do que se pretende
demonstrar. E a aceitagéo de que os niveis do ambiente ecoldgico, denominados de
sistemas, por vezes, abarcam os componentes da vulnerabilidade, em um encontro
determinado por dificuldades, superacdes e traduzido na existéncia do ser humano.
Sendo assim, visando proporcionar a sustentacdo destas ideias, tendo por
base a analise das informac¢des oriundas dos materiais obtidos nas diversas fases
da pesquisa em questdo, e ja explicitados no item anterior, evidenciaram-se as
seguintes categorias, que buscam apresentar uma aproximacdo entre a Teoria
Ecolégica de Urie Bronfennbrenner e o Marco Conceitual da Vulnerabilidade,
ilustradas no cotidiano de familias de criangcas que convivem com doencas crénicas
e assim denominadas: a) Microssistema Familiar: constructo do componente
individual da vulnerabilidade; b) Vulnerabilidade Programatica e sua inser¢cao no
mesossistema das instituicbes de saude; e c) A familia como espelho de

vulnerabilidades: a estruturagcdo do macrossistema.

5.1 Microssistema Familiar: constructo do componente individual da
vulnerabilidade

Essa categoria se dividiu em duas subcategorias: a) Doenca Crobnica:
enfrentamento baseado na mobilizacao de forcas individuais; e b) Familia: estratégia

de superacao das limitagbes impostas pela doenca.

5.1.1 Doencga Cronica: enfrentamento baseado na mobilizagéo de for¢as individuais

Nesta subcategoria sdo evidenciados aspectos que co-existem no
microssistema familiar, no qual a crianga que convive com doenca cronica se
encontra. Estes aspectos sao diretamente influenciados pelas situacbes de
vulnerabilidade, sendo constituidos mais especificamente pelo componente

individual. Estes sdo representados pela capacidade de entendimento das
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informacdes relativas a doenca de um filho, pelo enfrentamento de uma patologia
com a organizacdo de um novo cotidiano de cuidado e responsabilidades. Bem
como, pela capacidade efetiva de transformar suas praticas relacionadas as
mudancas de seus estilos de vida, e, muitas vezes, até de suas proprias verdades
gue regem seus modos de ver a vida.

O microssistema familiar € constituido de individuos, logo, quando este sofre
alguma perturbacdo, como a ocasionada pela enfermidade de uma crianga, possui
suas bases abaladas, ou seja, pessoas se desestruturam, tornam-se fragilizadas, e
lhes s&o exigidas atitudes que mobilizam novas forcas, novos conhecimentos®. As
situacBes de vulnerabilidade, nestes momentos, se tornam mais visiveis, um novo
mundo de desafios cotidianos se descortina, trazendo a tona novos medos, novas
dificuldades.

Observa-se que é inerente ao ser humano a procura por estratégias frente as
demandas que incidem sobre ele. Quando o microssistema familiar encontra-se
vulneravel, e quando esta vulnerabilidade inicia no ambito individual dos membros
da familia, recursos passam a ser mobilizados para que o ser se torne auténtico, ou
seja, tenha capacidades de resiliéncia suficientes, para reverter uma situacao de
crise, como a provocada pelo diagndstico de uma patologia ou uma necessidade de
internacdo de uma crianga, por exemplo.

O nascimento de uma crianca traz consigo singularidades que vao desde o
aparecimento de sentimentos (alegria, euforia, encantamento, preocupacédo, e, em
alguns casos, tristeza, medos, incertezas) até a necessidade do estabelecimento de
uma nova organizagdo, principalmente no que diz respeito a manutencdo de
aspectos como moradia, alimentacdo, educacao, entre outros. A chegada de um
bebé gera uma perturbacdo no microssistema estabelecido pelo nucleo familiar, seja
qual for o nivel socioeconémico ou cultural desta familia.

Quando um novo ser é gerado por nove meses intra-Utero, local protetor e
mantenedor da vida, ele cresce e se desenvolve gradativamente, formando-se e
estruturando-se para a passagem para o mundo externo. E nesse mundo que esse
novo ser se desenvolvera, onde amor, afeto, acolhimento familiar, situacdo social,
cultural, exerceréo influéncias ao longo de sua vida. O processo de desenvolvimento
e crescimento € visivel nesse ser, seu desenvolvimento motor, cognitivo e social sao
rapidos, destacando, por sua importancia, a formacao do vinculo afetivo entre a

pessoa que cuida, por exemplo, a mae ou o pai®®.
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Ter um filho significa para os pais e para a familia, um repensar a vida,
priorizar outros valores, ser responsavel pelo crescimento e desenvolvimento de um
ser humano, bem como ensinar seus filhos a sobreviverem em uma sociedade que
apresenta uma multiplicidade de fatores socioecondmicos e culturais que podem
coloca-los em situacdes de vulnerabilidade ao longo das etapas da vida. O impacto
do diagndstico de uma patologia muitas vezes condena uma crianc¢a, tenha ela a
origem que tiver, a conduzir sua vida em dependéncia, com a presenca de
limitacdes, afastada, muitas vezes, de outros dos seus microssistemas, como a
escola, a comunidade, a vizinhanca, e a tornar a Unidade de Internacédo Hospitalar,
sua segunda morada.

O desafio de se responsabilizar pelo cuidado a uma criangca cronicamente
enferma pode ser recebido de diversas formas pelo individuo que seré a referéncia
deste cuidado, como parte integrante do mesmo. Em muitos dos casos, a noticia da
doenca cronica é recebida por estas pessoas, primeiramente no ambiente das
davidas, do medo do desconhecido. O caminho se mostra escuro, 0 que vislumbram
€ apenas a iminéncia do sofrimento ou do possivel afastamento de seus filhos.

No entanto, os familiares ndo possuem um tempo muito longo para que
possam, exclusivamente, elaborar seus sentimentos, adquirir novos conhecimentos,
organizarem suas vidas financeiras e afetivas, mobilizar recursos e auxilios
disponiveis, sem que ndo lhes seja imediatamente cobrado o inicio das a¢fes de
tratamento que determinada patologia solicita. Em outras palavras, as situacdes de
vulnerabilidade individual, presentes nos componentes do microssistema familiar,
intensificam-se, e, por vezes, ndo sdo adequadamente solucionadas, nem sequer
séo observadas.

Os pais apresentam um processo de adaptacdo a doenca e as
hospitalizacdes dos filhos. Percebe-se que de maneira geral reagem com medo,
angustia e até desespero. Estes passam por um periodo de adaptacdo a nova
realidade, de forma singular, visto que sédo pessoas Unicas, com histérias de vida e
experiéncias diferentes, sendo assim, manifestam de maneira peculiar o0s
sentimentos, a forma de reagir, as atitudes e a aceitacdo. Mas, esses sentimentos
se amenizam a medida que recebem informacdes e passam a confiar na equipe de
saude. Sentem-se mais confortaveis quando seu filho est4 estavel, por exemplo, e

podem assumir os cuidados para com ele, mesmo os mais basicos®.
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O contexto em que as familias estdo inseridas engloba determinantes de
superacao de situacdes de vulnerabilidade individual, porém néo traca os destinos e

o comportamento das familias perante estas. Existe em cada uma delas, uma

7

transformacdo, uma capacidade de luta, que €, por vezes, dificultada, mas né&o
determinada pelo perfil socioeconémico, por aspectos culturais ou capacidades
cognitivas. Diante da doenca crénica de um filho, uma mae rica e com formacao
superior e uma mae pobre e analfabeta tornam-se igualmente duas méaes que lutam
e sofrem cotidianamente na busca pela recuperacao e felicidade de seus filhos.
Como de fato deve ser, o protagonismo da situacdo de se ter um filho
convivendo com uma doenca crbnica € da crian¢a e de sua patologia. Mas ao olhar
a fundo, fazendo uma radiografia da alma daquela pessoa que se encontra na beira
do leito dessa crianca, constata-se que, naquele e em todos 0os momentos, estdo
sendo mobilizadas forcas, coragem e superagao interiores, cujo inicio ocorreu no
instante em que foram convidados a lutarem pela vida de seus filhos, como

explicitado nas falas a seguir.

Eles [criangas] passam para a gente uma coisa que nem a gente
sabe o que é. Uma forca que nem a gente sabe que tem. A vida
muda totalmente. Muda no sentido que temos a nossa familia, nosso
trabalho e de repente largar tudo para viver em funcdo daquilo ali.
Porque na vida da gente foi assim, do nada, simplesmente um dia
acordar e vir um caminhdo de coisas. Tem que fazer isso, fazer
aquilo, tem aquilo, aquilo outro. A vida muda e faltam-nos meios
(P.3).

Quando ela [crianc¢a] nasceu foi um choque, porque ela [méae] ja tinha
41 anos, era bem mais velha e ela ndo fez ecografia, nada. Entdo
guando ela nasceu mesmo, foi que todo mundo viu que ela era
assim. E dai para frente a gente comegou a levar em médicos
especialistas e fomos somente descobrindo mais problemas. Sem
ser a malformacdo dela. Ai para a frente foi a caminhada. Faz
fisioterapia, faz uma coisa, faz outra (P.4).

Enquanto a gente vive, a gente procura dar o maximo que pode, tudo
gue a gente pode, como méde, como avé, como ser humano. Para
bonito ninguém esta aqui, a gente tem um tempo e se este tempo for
ocupado, mesmo com o sofrimento, embora o sofrimento traga
bastante amadurecimento para as pessoas, tudo é valido. Porque
estas fazendo a tua parte. Um ato de amor. Se eu tenho um
problema eu escuto o relégio bater, eu vejo as horas passarem, mas
quando clareia o dia, eu me levanto e ja sei o que eu vou fazer (P.1).

Eu mudei totalmente a minha vida e adquiri muita coisa através dela,
porque ela passa uma coragem, uma forca para a gente lutar
mesmo. Mas que é muito dificil, € muito dificil (P.2).
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Quando ela [crianca] adoeceu, o0 meu marido disse: “tu ndo vai
aguentar”. Porque eu sou diabética, hipertensa, e ndo sei 0 que mais
la. Eu tenho 0 que eu tenho, mas nada me impede de cuidar dela,
entdo vou cuidar dela. Dai me dizem: “ah, vai te dar um treco, vai
morrer”. Mas sO peru morre de véspera. Se me der alguma coisa nao
tem problema. Enquanto der eu vou la e cuido, se eu cair tudo bem
(P.1).

Os familiares que prestam o cuidado as criancas demonstram possuirem
consciéncia de suas vulnerabilidades. Um exemplo disso € a questdo da falta de
conhecimento destes em relacdo as doencas crbnicas, 0 que gera sentimentos
como insegurancga e impoténcia, mas ao mesmo tempo cria a vontade de busca por
informacdes, por noticias de novos tratamentos ou de casos parecidos com os de
seus filhos que tenham acontecido em outros locais.

Obter informacgbes detalhadas em relacdo a doenca faz com que a familia
sinta-se instrumentalizada para acompanhar, atuar e gerenciar os acontecimentos e
as etapas do tratamento da crianca, possibilitando que o caminho, que antes era

obscuro, comece a se iluminar perante seu entendimento, embora, em algumas

30)

vezes, continue tortuoso*™™. Alguns participantes evidenciam estes aspectos em

suas falas, como demonstrado a seguir:

Quando eu soube que ela (crianca) tinha essa doenca, eu nem sabia
0 que era. Na minha cidade dizer sobre a doenca era a mesma coisa
gue dizer para uma porta. Ninguém sabia nada. Eu procuro correr
atras, pesquiso, procuro me informar mais do caso, buscando
conhecimento. Por exemplo, eu moro em cidade pequena, a falta de
conhecimento das cidades do interior, é dificil, porque na minha
cidade ninguém conhece. Eu digo para as pessoas e as pessoas
dizem: “Ela corre, ela brinca, essa guria ndo tem nada, esses
médicos estdo loucos”. Eu ja ouvi muito disso. Tanto da familia
guanto de pessoas assim |4 da salde mesmo. Porque a gente esta
sempre em busca (P.3).

Eu tentei buscar sempre a melhor qualidade de vida para ela, mesmo
sabendo que o caso dela ndo tem volta. E precisa muita coragem
para chegar e falar que ndo sabe até quando vai. A enfermeira
chegou e disse: “Vais ter que aplicar a insulina”. Para mim foi um
pavor. Eu aplicar as insulinas nela! Ai depois a gente vai se
acostumando (P.2).

Comecou com o diagnéstico, uma nuvem escura, nés no meio de
uma nuvem fechada. Dificuldade maior mesmo foi de aceitar (P.7).

A primeira coisa que penso é a dificuldade de como lidar com a
doenca. A gente tem que saber o que deve ser dito e 0 que ndo deve
ser dito. O que deve ser feito e 0 que ndo deve ser feito. Muita vezes
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nés podemos estar fazendo uma coisa que a gente acha que € o
certo, mas na verdade tu acha que estd ajudando, mas esta
atrapalhando. Ou ao contrario. Isso é um problema, isso eu acho
dificil, mas muitas coisas eu ja apreendi. Eu ja sei. As mais basicas
(P.9).

Dar-se conta de que algo novo precisa ser apreendido, e, principalmente,
incorporado, mobiliza atitudes de interesse e, sobretudo, gera nos membros da
familia, envolvidos com o cuidado a crianca, o contato com uma realidade muitas
vezes desconcertante, mas que precisa ser conhecida. Ndo sdo necessarios
impulsos de terceiros para que 0s pais consumam as informacbes relativas a
patologia que acomete seus filhos. A forca propulsora da minimizacdo desta
situacao de vulnerabilidade individual € o amor de mée por um filho, de uma avo por
uma neta, de uma tia por uma sobrinha, tomando como exemplo 0s participantes
deste estudo. Amor este que norteia ndo somente a busca de conhecimentos, mas
todas as atitudes da familia, visando minimizar o sofrimento das criancas.

As criancas, a medida que vao descobrindo as suas condicbes de saude,
também necessitam de um suporte, e este provém, em primeiro lugar de seus pais e
de sua familia. Ao entender que vivencia uma situacao peculiar, que convive com
uma doenca que necessita uma permanéncia hospitalar, que possui obrigacbes em
relacdo ao seu tratamento, a crianca pode desenvolver sentimentos que vao do
temor a revolta. Nestes momentos, é esperado dos cuidadores familiares que
emanem tranquilidade, certezas e conforto, transmitindo para seus filhos, seus
sobrinhos, seus irmaos, seus netos fatores que levem a uma aceitacdo desta
situacdo, que, por vezes, ndo acontece, nem mesmo em seus interiores®?. Assim,
as vulnerabilidades individuais das criancas, sobrepdem-se as dos familiares,
tornando-se prioridade no cotidiano de convivio com a patologia.

A partir do momento em que o microssistema familiar ndo € mais o Unico ao
qual a crianca pertence, algumas situacées vem a tona, pois as comparacoes do seu
cotidiano com outros se tornam frequentes. Se a familia ndo estiver preparada
adequadamente, 0 que nao é responsabilidade unicamente sua, ndo sabera traduzir
a realidade de uma forma a ndo gerar sentimentos como tristeza e medo. Os
participantes relatam que diante da aquisicdo de conhecimentos acerca da
patologia, o primeiro passo € o “estar junto”, demonstrando uma presenca constante
e procurando fazer com que a crianga se insira como guerreira, na batalha pela

propria vida. As falas a seguir conferem exemplos destas situacdes:
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Tem a rebeldia mesmo em aceitar ter que conviver com uma crianga,
a fazendo crescer sabendo que ela tem uma doenca grave e que ela
tem que aceitar. Ela também se torna rebelde. A minha tem quatro
anos e ja esta rebelde. Por ndo aceitar.Por dizer: “Porque s6 eu
tenho que tomar remédio?” “Porque so eu tenho que fazer isso?”. No
meio onde ela vive muita gente ndo faz isso. Porque a vida em um
hospital? (P.3).

E normal da crianca ter medo. Mas a gente tem que se manter firme
e incentivar. NGs temos que engolir a ansiedade que a gente tem e
passar uma tranquilidade que a gente ndo tem para a crianca poder
fazer a sua parte e nés fazermos a nossa. A crianca ndo tem
condicbes de enfrentar o medo. Tem que ser mostrado para ela que
tem outras pessoas, que tem determinada doenca. Que ela pode
conviver muito bem com a doenca, que ela pode fazer muitas coisas
que todas as outras pessoas fazem. E néo ficar cercando a crianca
como “tu é doente, entdo nédo vais poder fazer isso, fazer aquilo”.
Claro que tu néo vais forcar uma crianca a fazer aquilo que ela ndo
tem condicBes. Mas incentivar € uma coisa que nao custa (P.1).

A gente é muito de ir a luta. A gente tem espirito de luta. Tanto que
ele melhorou bastante com a internacdo. No comeco foi meio dificil,
mas depois ele aceitou. Ele viu que ele precisava se alimentar. Ele
viu que ele precisava lutar pela vida dele. Ele mesmo disse: “Eu nédo
quero morrer”. E eu disse a ele: “Tu tens que batalhar, s6 tu mesmo
vai fazer tu sobreviver” (P.9).

A condicao crbnica da crianca demanda muito aprendizado da familia, pois
esta deve preparar a crian¢ca para o futuro, ensina-la a enfrentar sua doenca e
conviver com suas limitagdes, incentivando-a a realizar atividades possiveis,
estimulando sua independéncia®®.

Nesta trajetéria ocorre o desanimo, por vezes, a queda, mas, diferente do que
poderia ocorrer em outras situagdes da vida, estas ndo perduram. Os componentes
da familia que estdo envolvidos com o cuidado a crianca cronicamente enferma,
embora tenham variados questionamentos povoando seus pensamentos, possuem
os olhos fixos ndo somente em uma melhora ou uma cura, mas sim na importancia
de cada gesto, cada olhar, cada palavra vinda de seus filhos.

Os familiares sabem que sdo os pilares de sustentacdo das criancas. Suas
atitudes sdo determinantes do sucesso do processo terapéutico. Conscientizam-se
que deve ser feito um esfor¢o cotidiano, embora os resultados obtidos possam ser
contrarios aos desejados. E em meio a inimeras vulnerabilidades individuais,
transformando a derrota em incentivo, celebrando cada dia e cada conquista, por

menor que seja, e com uma forca impossivel de ser mensurada, que as familias
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conduzem as suas trajetdrias, como demonstram os seguintes trechos das falas dos

participantes:

A gente deve procurar ser um sol na vida da crianga e ndo uma luz
apagada, sombria. A gente deve procurar passar tudo de positivo
gue nOs possamos passar. Mesmo que aquilo custe para a gente,
mas a gente tem maturidade de entender o que é uma doenca, que
uma crianca ndo tem. Ela esta ali, esperando que a gente faca
alguma coisa por ela. E se a gente vai se acabrunhar, ai a coisa ndo
vai andar. Uma mée néo sabe o poder que tem (P.1).

Isso é o mais dificil: mesmo fazendo tudo o que tem de ser feito por
ela, a gente ndo consegue melhorar esse quadro. Ela piora cada vez
mais. Entdo isso € dificil, porque assim, tudo que esta ao meu
alcance eu fago por ela, mas eu sei que é por alguns anos, porque
cada vez ela vai piorando. A gente por mais que faca tudo, nao
consegue fazer nada para melhorar o quadro dela. Entdo é bem
complicado mesmo (P.2).

Uma das maiores armas contra os aspectos vulnerabilizantes da familia,

oriundos da situacéo de doenca cronica da crianca, € a esperanca. Esta move cada

um dos familiares que participaram deste estudo, segundo suas verbalizacdes e

expressbes artisticas. A palavra esperanca foi escrita e, quando verbalizada,

emocionou muitas vezes os participantes em todas as oficinas que compunham as

dinAmicas de criatividade e sensibilidade. Vislumbrar um futuro melhor, uma cura,

esperar um milagre, lutar por um objetivo verdadeiro é o que da dignidade, conforto

e confianca as familias.

E, ndo é facil conviver com tudo isso. Eu acho que a pessoa tem que
buscar sempre uma resposta para o que ela sente dentro dela.
Enquanto ha vida h& esperanca. A gente ndo foi educada para
perder. E muito dificil para o ser humano, porque a gente ndo é
preparada para a morte. A gente € preparada para a vida. O amor
gue passamos € mais importante nestes momentos. Trata-los com
carinho, amor, abnegacéo (P.1).

Tudo vai se debilitando no organismo dela. Isso é muito dificil para a
gente que tem de cuidar e estar ali e a0 mesmo tempo ndo se tem a
esperanca de que isso ira melhorar. Eu fago tudo que posso (P.2).

A gente tem que abracar a causa. Esperanca eu tenho que um dia
ele vai ficar bem, que vai ficar bom de novo. Mas nao é isso que 0s
médicos dizem. E ai da uma abalada. Mas ndo é nada que faca eu
desistir dele, porque eu nunca vou desistir dele (P.8).

O desenho que eu fiz, acho que ninguém vai entender, mas a palavra
que eu escrevi foi esperanca. E uma luz no fim do tunel (P.3).
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Outra estratégia descrita pelos participantes, e muito relacionada com a
questdo da esperanca, diz respeito ao encontro da pessoa com a sua
espiritualidade, especialmente, o principal responsavel pelo cuidado de uma crianga
enferma. Possuir uma crenca possibilita a aquisicao de forgas, significa a busca e o
encontro de respostas ndo fornecidas pela ciéncia, significa o conforto na angustia e,
principalmente, a esperanca na cura de seu(ua) filho(a) e a visdo de uma nova vida.

Os seguintes trechos das falas dos participantes ilustram o aqui exposto:

Crendo em Deus, tu crias uma harmonia a tua volta. Nos momentos
dificeis eu me ajoelho e rezo para Deus. A gente crendo em Deus e
amando, s6 pode ter pensamentos bons, em coisas positivas. Porque
ai tu cria dentro de ti um pensamento positivo, por amor ao teu filho,
teu neto, seja quem for. Se tu emitir um pensamento positivo eu acho
gue o céu se abre e as coisas vém em torno da gente, para ajudar e
tornar tudo mais facil (P.1).

Quando eu cheguei essa vez, ela chegou assim sem pulso, sem
nada e dai eu fiz que nem ela [P.1] disse, pedi a Deus (P.2).

A importancia que ter uma crenca possui na vida das familias € imensa, e
pode mesmo extrapolar os limites de nossa compreensdo. Ela é colocada em
primeiro lugar, como o mais efetivo auxilio ao qual os pais e familiares recorrem. A
espiritualidade estrutura pensamentos, organiza ac¢oes, possibilita um entendimento,
traz a tona a ideia de que o esforco € doloroso, é necesséario, mas obtera um fim,
que sera aquele que € o mais adequado, o mais alentador, € 0 que nos expressam

as falas a segquir:

Em primeiro lugar, eu coloquei aqui que a gente tinha Deus. Termos
fé, em primeiro lugar, porque nos sabemos que ela pode ter
complicacdes, mas a gente espera que tudo dé certo, que ela possa
vir a ser uma pessoa normal novamente, n0s temos essa esperancga
(P.7).

Nés temos que nos mantermos conscientes de que para Deus nada
€ impossivel, sempre que eu tenho um problema eu me ajoelho e
rezo. Nao é fanatismo a gente ter fé em Deus. O ser humano deve
acreditar. Nem que seja para buscar forcas para enfrentar os
problemas dificeis que vocés [participantes] estdo enfrentando. Que
Nossa Senhora dé essas forcas a todos. Tanto é que ela [crianca]
estava quase morrendo, e eu dizia para ela [crianca], tu vai sair
dessa, nés vamos melhorar, n6s vamos vencer. NOs estamos aqui,
ndo para tu morreres, mas para tu viveres (P.1).
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E gragas a Deus ele estd superando bem. Ele esta indo muito bem.
Mas se Deus quiser, daqui a pouco estamos indo embora. Espero
gue nao internemos mais, pelo menos nao por este motivo (P.9).

A crenca religiosa constitui uma parte importante da cultura, dos principios e
dos valores utilizados pelas pessoas para dar forma a julgamentos e ao
processamento de informacdes. A confirmacdo de suas crencas e inclinacdes
perceptivas pode fornecer ordem e compreensao de eventos dolorosos, cadticos e
imprevisiveis. A religiosidade pode ter influéncia importante em como as pessoas
interpretam eventos traumaticos, por exemplo, e lidam com eles, promovendo
percepcdes resilientes e comportamentos como a aprendizagem positiva de uma
experiéncia, o0 amparo para a superacdo de uma dor psicologica e a autoconfianca
para lidar com adversidades®?.

Muitas vezes, a crenca se torna o retrato da subjetividade de toda uma
organizacao familiar. A questdo da espiritualidade esta intimamente ligada com a
forma de assimilacdo das informacdes relativas ao diagndstico e ao tratamento da
crianga, por exemplo. Ela se torna alvo da atenc&o dos profissionais da equipe de
saude, quando norteia as atitudes dos familiares frente ao cuidado que deva ser
prestado a crianca. As familias se sentem mais vulnerabilizadas quando néo
possuem um suporte, alguém em quem confiar, mas com sua fé sentem que
possuem uma direcao oriunda de uma verdade, que se tornam suas verdades, como

ilustrado na fala a seguir:

Eu escrevi fé, agradecimento, porque tudo que eu faco na vida é
movido pela fé que eu tenho. Eu acredito em Deus, e Deus para mim
€ a forca da natureza. Ele se expressa no sol que nasce todos os
dias, na agua que mata minha sede e assim por diante (choro). E
assim que eu vejo a minha vida. Entdo eu penso assim, se eu creio
em Deus e dele vem todo o bem e eu estiver ligada a uma coisa
positiva, eu acredito que tudo vai se movimentar a meu favor. Deus
coloca as pessoas certas no meu caminho, na hora que eu preciso
(P.1).

A familia acredita que um futuro sem a doenca acontecera, sente a esperanca
de encontrar a cura para a criangca, seja por meio do surgimento de novos
medicamentos, ou por um milagre, e nisto é fortalecida por uma religiosidade muito
forte®®. Na verdade o que se evidéncia é busca pelo suporte, de meios para trilhar o
caminho que culminara na descoberta de melhores condicbes de vida, com a

superacao dos efeitos da doenca e preferivelmente sua eliminacao.
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A doenca crdnica da criangca pode ser vista como um castigo que o0s
culpabiliza ou como uma provacédo para as forcas desta familia. Fundamentalmente,
a busca na espiritualidade por um suporte nas dificuldades, oriundas do processo de
conviver com uma crianga portadora de doenca crbnica, constitui um fator de
oposicao a vulnerabilidade individual. Assim, as vulnerabilidades que incidem sobre
o microssistema familiar da crianca, também podem adquirir suas conotacfes de
acordo com o sistema de crencas de seus componentes e na préatica de cuidado,
essas significacdes sao fundamentais, devendo ser valorizadas e incorporadas ao

processo de cuidar, ndo somente da crianca, mas de sua familia.

5.1.2 Familia: estratégia de superacao das limitac6es impostas pela doenca

A organizacdo familiar constitui o0 microssistema imediato da crianca
portadora de uma patologia crénica. Logo, possui uma importancia fundamental na
sua vida, por isso nesta subcategoria propde-se uma reflexdo que, mergulhe em seu
comportamento diante da situacdo de doenca de um de seus membros, priorizando
o aspecto da familia que enquanto vulneravel é, ao mesmo tempo, vulnerabilizadora
de seus componentes.

A familia é um sistema inserido em um contexto social e histérico. Suas
estruturas sofrem influéncias de fatores como economia, progresso tecnolégico,
globalizacéo, entre outros, provocando mudancas de valores e comportamentos nos
mais diversos aspectos. Para isso também se atribui a insercéo crescente da mulher
no mercado de trabalho, o pai assumindo os afazeres domésticos, novos
casamentos, divorcios, pais solteiros, dentre outros. Pensar sobre a familia,
portanto, é adentrar no mundo da realidade e do imaginario, do sonho e da utopia. E
lembrar o passado, viver o presente e projetar o futuro. E entender como o ontem
interfere no hoje e como este se direciona para o amanhd. E ver que a familia
encontra-se na temporalidade, escrevendo a sua propria histéria®®.

Contemporaneamente, as organizacbes dos nucleos familiares se
apresentam sob as mais diversas conformacdes. Existem familias numerosas ou
pequenas, de apenas uma pessoa e até aquelas constituidas por amigos e vizinhos
que ndo possuam quaisquer lacos de consanguinidade. Muitos cuidadores de
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criancas cronicamente enfermas verbalizam que suas familias sdo aquelas pessoas
de quem recebem auxilio, e ndo necessariamente aquelas com quem possuam
algum grau de parentesco ou lagos consanguineos.

Este fato se deve, segundo as informacdes obtidas por meio dos
participantes, porque ndo possuem grau de parentesco aqueles que ndo estdo
caminhando lado a lado na luta pela superacdo dos efeitos da doenca cronica da
crianca, e compartilhando as dores e as alegrias junto a quem lhe presta o cuidado e
Ihe fornece atencéo.

A maneira como a crianca e familia enfrentam a doenca crbnica esta
associada a fatores na organizacdo e interacdo familiar. Quando o mecanismo
regulador do sistema familiar se mostra disfuncional, possui um impacto negativo na
vida da crianca e da familia. A doenca cronica de um filho interage com a estrutura
familiar contribuindo para a sua disfuncédo. Este contexto disfuncional pode, por sua
vez, contribuir para agravar o quadro dificultando a adesdo aos tratamentos, a
adaptacdo a doenca e a qualidade de vida das criangcas®®.

Segundo as verbalizacbes os participantes, duas atitudes contraditérias, por
parte de membros das familias, dividlem o contexto em que ocorre 0 processo de
tratamento da crianca. A primeira diz respeito a valiosa ajuda que alguns
participantes relatam que |Ihes é oferecida por parte de seus cOnjuges, pais, irmaos
ou amigos. A outra, em radical oposicdo a esta, diz respeito ao abandono, a
segregacao e a falta de solidariedade, oriundas do interior da organizagao familiar, o
gue constitui um microssistema vulneravel na sua esséncia.

Quando uma pessoa se torna responsavel pelas questdes relativas ao
tratamento de uma patologia cronica de uma criancga, recebe uma enorme carga de
obrigacbes e também de cobrancas. E preciso Ihe fornecer o melhor tratamento, de
preferéncia em centros de referéncia, educa-la, alimenta-la, vesti-la, adquirir suas
medicac¢des, controlar sua frequéncia as consultas ambulatoriais de rotina, e,
sobretudo ama-la. Tudo de uma forma serena, lhe transmitindo seguranca e
coragem para enfrentar a situacdo de ser obrigada a conviver com uma patologia,
por muitos anos, ou pela vida inteira.

Muitas vezes se esquece que aquele que cuida também necessita ser
cuidado. Aquele a quem é destinada a tarefa de apoiar, confortar, solucionar as mais
diversas situacdes, também necessita de seu tempo para reflexdo, para o descanso,

para encontrar-se consigo mesmo e buscar 0S seus apoios e seus alentos. Além
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disso, a carga financeira e de compromissos burocréticos relacionados a doenca,
nao deve ficar restrita a uma sé pessoa, 0 que gera sobrecarga, e até o adoecimento
do cuidador, prejudicando diretamente a crianca e seu tratamento.

O cuidado a crianca é intermediado pela familia, que é seu referencial no
mundo. A familia € o espaco que oferece a crianca amor, afeto, protecdo e
seguranca, criando condicbes para que possa crescer e desenvolver suas
potencialidades. A doenca gera uma ruptura na dindmica familiar. A vida cotidiana e
seus projetos séo abalados, uma gama de sentimentos aflora e a dinamica familiar
tende a ser redimensionada. A presenca da familia é decisiva para o cuidado da
crianca, significa seguranca, preserva seu mundo, mantém vivos os lacos de afeto e
colabora com o cotidiano gerado pelo elo crianga-hospital. O cuidador familiar
necessita de apoio para o enfrentamento e adaptacdo as novas circunstancias,
possibilitando que este adquira forca e coragem para prosseguir na caminhada com
um filho doente®?.

O apoio da familia representa um recurso inestimavel em momentos de
vulnerabilidade da saude. Os pais, ou outros parentes cuidadores primarios da
crianca, quando ndo contam com um grupo de familiares, amigos ou profissionais da
saude, com quem possam compartilhar suas experiéncias e obter ajudas, muitas
vezes valiosas, tém as vivéncias, oriundas da patologia e do tratamento, cada vez
mais dificultadas®".

Para prestar este auxilio, ndo sdo exigidas qualidades especificas, basta
saber que ali estdo. Uma familia unida, mesmo que imersa em inUmeras
dificuldades, ou seja, mesmo que unindo suas vulnerabilidades individuais,
transforma esta fusdo em uma mola propulsora de atitudes na busca pela
recuperacao da crianca, pois um se constitui em suporte do outro. Os participantes
enaltecem a ajuda recebida por outras pessoas no cotidiano de cuidado a crianca,

especialmente as de sua familia, como evidenciam as falas a seguir:

Eu desenhei a minha casa, que para mim é eu e meus trés filhos.
Que é a minha vida. E a casa dos meus pais, que eu também
desenhei aqui, que é meu porto seguro (P.5).

Todos da minha familia, todinhos, nos auxiliam. Meu esposo ajuda a
gente bastante também. Ele ficou vinte dias conosco aqui. Quando
descobriram a doenca, ele também internou junto. Ele cuida, da
banho, troca fralda. Ele faz o leite dele. Faz tudo. Eu e meu marido
decidimos fazer uma casa do lado da casa da minha mée. Minha
mae, nossa, me ajuda em tudo. E meu pai também (P.8).



85

Deus coloca as pessoas certas no meu caminho, na hora que eu
preciso. Fé, amor, agradecimento, incentivo, solidariedade,
colaboracdo, foram as coisas que escrevi aqui. A gente ndo anda
sozinho no mundo. Acho que sozinho é muito dificil, muito pesado.
Tudo que é dividido se torna mais leve (P.1).

Tinha o apoio dos pais, dos avés, dos tios, dos parentes, dos
vizinhos, dos amigos, e da comunidade. Estd todo mundo unido
guerendo que ela melhore. Nossos pais sempre souberam o que é
bom, o que é ruim. Nas situa¢cBes € preciso ter base familiar muito
sOlida. Se tiver uma base familiar so6lida é meio caminho andado
(P.7).

Alguns participantes relatam o acontecimento do processo inverso. Nas

explicacbes de suas expressdes artisticas, a tristeza que tomou conta de seus

rostos e a baixa tonalidade de suas vozes parece remeter a ideia de soliddo, de uma

luta travada exclusivamente entre a doenca e a diade composta por eles e suas

criancas. Os questionamentos do por que desta batalha solitaria, parecem povoar

seus pensamentos, mas ao mesmo tempo significam que € preciso ter-se maior

coragem e uma autenticidade frente aos problemas. Desistir significaria o preco da

vida daqueles a quem mais amam. E o que € explicitado nos trechos das falas a

seqguir:

Em relacéo a parentes eu sou meio sozinha. Eu ndo tenho. Os meus
parentes sdo de fora. Eu realmente tive que sempre me virar
sozinha. Para mim foi tudo muito dificil, eu sempre tive que ficar
sozinha com ela, até quando estava gravida do meu outro filho eu
ficava direto com ela aqui [hospitall. Porque o meu marido
trabalhava, ndo podia ficar (P.2).

Uma dificuldade que eu vejo, é que ele [crian¢a] deseja muito que 0s
dois irmdos mais velhos estejam presentes. E isso nem sempre da
para acontecer. Esta é uma dificuldade que a gente vai passar, mas
ndo quer dizer que a gente ndo possa superar. E s6 que nesse
momento eles ndo podem estar muito presentes (P.19

E, eu ndo tenho mae para me ajudar (P.6).

A minha méae é separada, fica praticamente quase tudo com ela
[mae]. Com o tempo a familia, os tios comecaram a ajudar, mas com
ninguém a gente conta muito (P.4).

Na comunidade é uma dificuldade. Eu ndo gosto de envolvimentos
fora. Tem coisas que geram constrangimentos. Pessoas que nao tem
nada a ver com aquilo, dizem coisas que também ndo tem nada a
ver. Isso é uma dificuldade grande. Mas gracas a Deus, a gente vai
sabendo levar. Tem muitas pessoas da propria familia, que chegam
a um ponto de dizer: “Cada um com o seu problema” (P.9).
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Durante a sua experiéncia com a doenca da crianca, a mée depara-se com
adversidades de diversas naturezas que precisam ser superadas para alcancar o

grande propésito de cuidar da crianga. O preconceito e a desconsideracdo em

relacdo & situacdo da doenca da crianca s&o os elementos que mais a abatem®®.

A situacdo de doenca cronica da crianca ndo se apresenta isoladamente. As
circunstancias da vida ndo estacionam para que o tratamento da crianca possa se
desenvolver. Problemas e necessidades continuam coexistindo no cotidiano e,
quando nao se encontram auxilios para que estes sejam minimizados, transformam-
se em fatores estressores e de grande sofrimento. O afastamento, por parte de
membros da familia, repercute em varios setores da vida, em especial ha questdo do
suporte financeiro e do auxilio a cuidados com outros filhos. No entanto, nota-se que
em muitos lares, parentes préximos, como avis, por exemplo, assumem situacoes
gue normalmente ndo estariam sob sua alcada, constituindo a presenca necessaria,
colaborando no dia-a-dia, tendo em vista a dedicacdo exclusiva que 0s pais devem

fornecer a seus filhos. As falas a seguir apresentam esta problematica:

A nossa vida € bem completa. Eu me dou super bem com meus
filhos, me dou super bem com meu irmdo, me dou super bem com
minha mée, me dou bem com os pais das criancas, a gente ndo tém
dificuldades de relacionamento. Existem brigas normais de familia,
nenhuma familia é perfeita, mas eu tenho muito apoio da minha. Nao
somos uma familia grande. Se eu nao tivesse a minha mée, eu com
certeza também ndo iria em casa (P.5).

Desde os trés anos ela [crianca] ganha o beneficio dela. O meu pai
ajuda, ndo com pensdo fixa, mas com comida, roupa, fraldas e
remédios. Mais com o financeiro, porque ele tem a outra familia dele
também. O resto fica mais com a minha mée e como ela [mae] é
sozinha, a gente a ajuda bastante. Eu e minha irma procuramos fazer
0 gque a gente pode (P.4).

Ninguém nunca me atrapalhou, posso dizer isto. Na minha cidade,
por exemplo, todos foram bem prestativos. Ajudaram-nos bastante
em todos os aspectos. NOs sempre tivemos ajuda. Bastante ajuda
(P.8).

Eu tenho duas menores dentro de casa sozinhas. Eu tenho uma de
doze anos e uma de dezesseis anos que trabalha e estuda. As vezes
eu digo pro pai delas ir I& dar uma olhada, ver como estéo as gurias.
Nem sempre da pare ele ir, ele trabalha. Porque se acontece alguma
coisa vai perguntar: “Onde estd a mae”? A culpada sempre é a mae.
Mas ndo é a mesma coisa, tu estares com dois aqui e dois |4 ndo é a
mesma coisa. Porque eu me preocupo aqui € me preocupo la (P.6).
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A familia tem wuma influencia determinante na vida da crianca e,
especialmente, da crianca enferma. Fatores relacionados com a estrutura familiar
sdo vistos como moderadores dos efeitos da doenca na crianga. Existe uma
influéncia negativa da auséncia de outros adultos cuidadores da criancga, para além
da mée, como acontece, por exemplo, nas familias mono parentais o que implica um
excessivo envolvimento desta com a crianca doente®?.

Mesmo diante de todas as dificuldades encontradas, os participantes relatam
a sua comocgao diante de situagbes que observam no cotidiano das Unidades de
Internacdo. Existe uma consciéncia, por parte dos familiares, que lhes leva nao
somente a identificacdo de suas proprias fragilidades, mas também das situacoes
que geram vulnerabilidades em outras familias, que passam por situacdes parecidas
com as suas.

A compaixado diante de situacbes como o abandono ou a negligéncia, e a
solidariedade que gera um apoio matuo entre as familias, séo virtudes presentes no
contexto de cuidado a criancas portadoras de doencas cronicas. Os familiares que
desempenham o cuidado de uma forma efetiva e comprometida desejam que todas
as criancas recebam igualmente carinho e atencdo, entristecendo-se perante as
situacbes que evidenciam as desigualdades e as injusticas presentes na
organizacdo da sociedade. Mesmo imersos em um momento onde se poderiam
existir atitudes voltadas a propria sobrevivéncia, o preocupar-se, 0 comover-se pelo
outro habita os sentimentos dos familiares, promovendo, muitas vezes, 0
estabelecimento de verdadeiras comunidades.

As seguintes falas evidenciam a revolta de maes ao deparar-se
cotidianamente com o descuido e o desamor em relacdo as criangas que dividem o
espaco da Internacdo Hospitalar com seus filhos, e o relato de outra mae que
verbaliza que mesmo diante da dor e do sofrimento, ainda se encontram forcas para

prestar auxilio as outras pessoas que passam por situacado semelhante a sua.

Eu fico louca de pena das criancas. Essas maes que deixam o0s
filhos. Me da& vontade de pegar elas pelos pescocos, Deus que me
perdoe. Tem uma gurizinha ali no quarto que a mae nunca veio ver.
Eu choro. Porque ela vé as outras maes ali junto com os filhos, o que
ela ndo pensa. E crianca. Sente falta. Tem gente que diz que crianga
ndo entende, mas entende sim. Entende melhor do que nés. Se tu
chegar e conversar tu sente um aperto no peito. Tem mée que vai
para a casa dormir. Eu estou desde domingo passado aqui dentro e
eu ndo sei 0 que é arredar o pé e ir para minha casa. Eu nédo
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abandono os meus filhos. Esses dias eu vi uma que deixou o filho e
foi para casa. Eu vi a situacdo e me emaocionei (P.6).

A gente que estd em um hospital grande as vezes enxerga situacfes
como, por exemplo, a avé é responséavel pela filha da filha, ou seja,
pelos cuidados da neta. Entdo se nota que falta, ndo é? Esta
estrutura, ndo é? (P.7).

O que eu vejo em relacdo a ele e as outras criancas € que cada um
tem o seu problema, mas aqui a gente compartilha, a gente conversa
muito. Se tiver que chorar uma no ombro da outra, a gente chora, a
gente desabafa. E normal isso, porque cada um tem as suas
dificuldades, cada um tem a sua doenca (P.8).

A vivéncia de uma relacdo calorosa, intima e continua com a mée, ou, uma
pessoa que desempenha, regular e constantemente, o papel de méae, mostra-se
essencial & saide mental do bebé. E essa relacéo rica e compensadora, enriquecida
de inUmeras maneiras pelas relagbes com os pais e familiares, que a comunidade
cientifica julga estar na base da personalidade e da satde mental®*®,

Quando a crianca € privada destes momentos, sofre uma série de efeitos
prejudiciais de acordo com o grau de privagdo. A privagdo parcial pode gerar
angustia, culpa e depressao. Como a crianca nao sabe lidar com estas emocdes,
sua forma de reacado a tais perturbacdes podera resultar em distarbios nervosos e
numa personalidade instavel. A privacdo quase que total, observada em instituicoes
como abrigos, creches e hospitais, aumenta a severidade dos danos no
desenvolvimento psicoafetivo, denominado “hospitalismo”, o que pode interferir na
capacidade da crianca de estabelecer um convivio futuro saudavel com outras
pessoas®2%¥.

Nesta primeira categoria foi possivel evidenciar exemplos de vulnerabilidades
individuais, presentes na formacao do microssistema familiar. Mais do que fomentar
a discussao sobre a origem dessas vulnerabilidades, o que poderia nos levar aos
equivocos como os da culpabilizacdo e vitimizacao, refletimos acerca de estratégias
de superacao destas, verbalizadas pelos participantes da pesquisa.

Quando nos deparamos com a situacao de familias que convivem com a
situacdo de doenca crbnica da crianca, observamos uma postura, por parte de
algum dos membros de pro-atividade, e busca pela melhoria de sua saude e de seus
filhos na superacdo do plano de suscetibilidades ao qual estdo expostos. A tarefa
que necessitam desenvolver, cuidar de uma crianca portadora de doenca cronica,

garantindo seu adequado crescimento e desenvolvimento, origina uma
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responsabilidade que demonstra que a existéncia do individuo contempla a
possibilidade de se ultrapassar quaisquer determinantes de vulnerabilidade, em
especial, as suas proprias, pois a familia, nestas situa¢des, é movida por uma das

maiores, sendo a maior, for¢as propulsoras do ser humano, a luta pela vida.

5.2 Vulnerabilidade Programatica e sua insercdo no mesossistema por meio

das instituicdes de saude

As alteracdes na organizagédo da vida sdo as mais evidentes no cotidiano de
uma crianga que convive com a doenca crbnica e sua familia. O conceito de
mesossistema significa 0 conjunto de microssistemas no qual a pessoa participa
ativamente. Este € ampliado sempre que a pessoa passa a frequentar um novo
ambiente, e 0os processos que ocorrem nos diferentes ambientes podem apresentar
interferéncias matuas®”). O mesossistema em que se insere a crianca que convive
com a doenca crénica amplia-se para além dos microssistemas constituidos pelo
nacleo familiar, como a escola, a comunidade, passando a incluir o mundo do
hospital com suas peculiaridades decorrentes do processo terapéutico.

A crianga que convive com a doenga cronica, ao adentrar o mundo do
hospital, ndo amplia unicamente a constituicdo de seu mesossistema. Levando em
consideracdo que ao assumir um tratamento continuo, uma rotina de internacées
frequentes, consultas ambulatoriais, contatos proximos com variado numero de
profissionais de saude, a crianca e a familia se defrontam com as fragilidades da
organizacdo do sistema de salde vigente e seus impactos, principalmente, quando
se trata de pessoas desprovidas ou carentes de recursos financeiros.

O microssistema formado pela instituicdo hospitalar traz consigo os reflexos
das dificuldades dos programas e das politicas que o regem. Esta imerso e, muitas
vezes, submerso, no que pode ser denominado de situacdes de vulnerabilidades
programaticas, quando os servicos de saude apresentam inadequada gestdo de
recursos e 0 Compromisso com a organizagao e a qualidade dos mesmos®.

As situacGes de vulnerabilidades programéticas sédo aqui relatadas como
integrantes do mesossistema da crian¢ca com doenca cronica, porqgue nao interferem

unicamente no microssistema hospitalar, mas repercutem na organizacao familiar
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como um todo, e em outros microssistemas aos quais a crianca possa ter
pertencimento. Ter os olhos fixos para esta realidade é responsabilidade das
politicas de saude, que prezam por sua eficacia. Mais especificamente dos que as
constroem no dia-a-dia, seja no ambito hospitalar, seja no que tange a Saude
Coletiva, como um todo.

O componente institucional ou programatico da vulnerabilidade conecta os
componentes individual e social. Envolve o grau e a qualidade de compromisso,
recursos, geréncia e monitoramento de programas, nacionais, regionais ou locais de
prevencdo e cuidado, os quais sdo importantes para identificar necessidades,
canalizar os recursos sociais existentes e otimizar seu uso. O componente
programatico nos orienta a situar as dimensdes educativas para além do carater
normativo e centrado no objeto, levando-nos a articular as intervencdes em saude e
as acdes programaticas e, principalmente, a repensar o cuidado em saude enquanto
encontro de sujeitos®®.

A atencdo a saude da criancga, no Brasil, vem sofrendo transformagdes, tendo
influéncias de cada periodo historico, dos avancos do conhecimento técnico-
cientifico, das diretrizes das politicas sociais e do envolvimento de varios agentes e
segmentos da sociedade. Ao olhar para a atencédo a saude e o papel do Estado, a
esse tem sido colocado o desafio da reconstrucdo de modelos de atencdo a saude
que sejam capazes de detectar necessidades de médio e longo prazo, garantindo o
desenvolvimento da nacdo com maior igualdade e justica. As diretrizes e as acbes
implementadas pelo Estado sé&o as politicas sociais e, entre elas, cabe destacar as
politicas de saude, através de programas e ofertas de servi¢cos para atender todos
os grupos da populagéo®?.

As politicas publicas de saude existentes sdo preparadas para fornecer as
pessoas, em todas as faixas etarias, o atendimento as suas necessidades de saude,
de uma forma integral e igualitaria. Em nosso Pais existe uma organizacdo social,
regulamentada por legislacdes especificas, que viabiliza o encontro de todos os
cidadaos, com os meios disponiveis para a recuperacdo de sua saude e de seus
filhos. As criancas constituem uma parcela da populacédo que é detentora de acdes
especificas voltadas ao seu bem-estar, constituidas por programas, campanhas,
treinamentos de profissionais de saude.

No entanto, 0 exposto no paragrafo anterior nem sempre ultrapassa o limite

das idealizacGes tedricas, alcancando o terreno das praticas efetivas e cotidianas.
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Em determinados Servicos de Saude, as realidades observadas diferem néo
somente das politicas regulamentadoras, mas sim de concepc¢cfes que dizem
respeito a esséncia de um atendimento digno, interferindo na vida do ser humano
nos seus mais variados ambitos.

As situacoes de vulnerabilidades programaticas, ou melhor, a traducao destas
no cotidiano de atendimento a salude das pessoas, possuem uma estreita relacao
com muitos outros aspectos inerentes a organizacdo de nossa sociedade. Entre
estes aspectos, estdo os financeiros, os geograficos e os culturais®. No cotidiano de
familias de criancas cronicamente enfermas € possivel assinalar uma
proporcionalidade direta entre dificuldades oriundas destes segmentos e
possibilidades de déficits na atencdo a saude das criancas e das familias, que
encontram traducao perfeita nas verbalizacdes dos participantes deste estudo.

O primeiro elemento que emerge das falas dos informantes, em relacdo as
vulnerabilidades programéaticas e sua insercdo no mesossistema da crianca, diz
respeito a questdo do acesso aos servicos de saude, como elemento
vulnerabilizador das familias, principalmente aquelas que sao obrigadas a se
deslocarem de uma cidade do interior do estado, para um centro de referéncia no
tratamento de determinada patologia, estabelecido na Capital. As familias, na busca
de um adequado atendimento de saude para seus filhos percorrem longas
distancias, por vezes, em meios de transporte inadequados, por estradas mal
conservadas, expondo-se a desconfortos e riscos.

As trajetorias de vida de muitas familias de criancas com doenca crbnica
apresentam um contexto de dificuldades, privagOes e, por vezes, miserabilidade. A
hospitalizagdo constituiu-se em local de seguranca para as maes que trazem seus
filhos nos bracos, apos uma longa jornada visando um adequado atendimento. Esta
busca, que para muitos pais é ardua, cansativa e dolorosa, aparece como exemplo
de como a situacdo econbmica apresenta-se intimamente ligada a oferta e rapidez
de acesso a recursos e servicos de saude, bem como a qualidade dos mesmos.

Os participantes relatam a frustracdo de ndo possuirem ao seu alcance, em
suas cidades de origem, Instituicbes de Saude que possam lhes fornecer
tratamento, ou, a0 menos um amparo, uma dire¢do, um adequado encaminhamento,
realizado com ética e de maneira equanime para todos os que os buscam. Estas

situacOes sao ilustradas pelas falas abaixo:
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Em primeiro lugar a distancia, pelo fato de eu morar muito longe, néo
somente eu, mas varias pessoas com gquem eu ja conversei. Até ela
[crianca] chegar aqui eu acreditava que era uma coisa. Eu nunca
tinha colocado os pés em Porto Alegre. E quando eu vim para ca ela
tinha dois meses agora ela tem quatro. Eu ja me considero mais de
Porto Alegre do que de la. Porque eu acostumei estar aqui. Olha,
nessas viagens que eu faco, entre quatorze pessoas dentro de uma
van, para chegar até aqui, conheci pessoas que passaram por coisas
gue eu nem imaginava passar (P.3).

Nas instituicdes de salde, eu penso o0 seguinte: as coisas mudam de
lugar para lugar. Por exemplo, onde eu moro, no interior, € um
problema muito sério. Eu penso assim: se € para um é para todos. E
muitas vezes isso la ndo tem. E restrito aos mais chegados, aos mais
conhecidos (P.4).

A garantia de acesso a uma atencdo integral a saude, de cuidados
preventivos e esquemas de tratamento, postulada nos programas de saude, tem
efeito positivo de acdo de salude publica sobre os direitos humanos. A crianga tem
direitos que se referem, principalmente, a autonomia publica, ou seja, aos direitos
sociais tais como adequado crescimento e desenvolvimento, nutricdo, vacinacao,
higiene, saneamento ambiental, medidas de protecédo, cuidados a saude, enfim o
direito a vida. Aliado a estes aspectos € importante assegurar garantia aos pais na
aplicac&o destes principios basicos de satde no cuidado & crianca®.

A dificuldade de acesso aos servicos de salude se constitui como importante
marcador de vulnerabilidade®. Deste modo, vulneraveis sdo todos os que
perderam o direito de habitar, de receber educacéo e salde ou que tém ameacadas
as condic¢des de sua realizagdo. Ou seja, elas nédo sofrem apenas da falta de acesso
as instituicbes e servicos, mas também possuem atacados sua dignidade e seu
direito & vida®?.

O acesso dificultado aos servicos faz da crianca vitima de uma situacao a
gual ndo tem controle, pois este pode ser de responsabilidade das politicas publicas
de saude e/ou das circunstancias das familias, sejam pelas caracteristicas pessoais
como capacidades cognitivas, ou grau de responsabilizacdo com a saude e o bem-
estar de seu filho. Bem como, pela falta de esclarecimentos em relacdo aos tramites
burocréaticos necessarios para acessar 0s servicos de saude.

Ao elogiar o atendimento recebido em sua cidade de origem, o participante
demonstra o quao essencial € para a crianca e sua familia receber um aporte de
informacdes e acdes eficazes, ja na cidade em que residem. Mesmo que nesta nao

se encontre a total solucdo terapéutica para as demandas da patologia, a forma
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como é efetuado o encaminhamento entre Servicos de Saude facilita o acesso,
diminui a carga de eventos estressores e possibilita que se preste atencdo em
outros fatores importantes, como 0 aspecto emocional da crianca e dos seus

cuidadores.

Auxilios institucionais eu representei aqui [desenho] com uma porta
aberta. NOs tinhamos auxilios. Nés, quando estdvamos la [cidade de
origem], por exemplo, ela [mae] ligava para ca [hospital] e dizia:
“Olha, a nené esta com problemas” e j& eram encaminhadas para 0s
médicos de la [cidade de origem] e os préprios médicos daqui
[hospital] j& davam as orientages. E eles la nunca tinham ouvido
isso, porque la ndo da esta doenca. Em relacdo a conseguir médico
nao foi dificil, tivemos mais foram facilidades para chegar até o dia de
hoje, que foi o transplante (P.7).

Quando fazem menc¢do ao acesso aos Servigos de Saude, os participantes
nado se referem apenas a interna¢do hospitalar ou ao acompanhamento ambulatorial
de rotina, que todos realizam com seus filhos, em virtude das consequéncias das
patologias. Uma das maiores preocupacdes dos participantes reside na distribuicéo
ineficiente dos medicamentos e na total auséncia destes na rede publica de saude.

Sabedores das necessidades das criancas, dos quais dependem néo
somente 0 sucesso de seus tratamentos, mas a manutengdo de suas vidas, 0s
familiares se sentem “de maos atadas”. Muitos deles detém precarias condi¢cdes
financeiras, o que nao lhes fornece alternativa para a solucdo desta problematica,
nao lhe restando saidas, a ndo ser esperar pelos prazos estipulados pelos gestores
publicos, o que, muitas vezes, prolonga a internacdo da crianca e aumenta o

contexto de crise no ndcleo familiar. As falas abaixo ilustram esta situacao:

Os remédios, por exemplo, é dificil para conseguir, para encontrar.
Eu estou procurando, mas ndo consigo. Desde o Natal passado eu
estou correndo e ndo consigo nada. S6 tenho papel. Eu vou I3,
pergunto: “Tem remédio?”. Eles respondem: “Nao tem”. E é s0 isso e
mais nada, somente ndo tem e ndo tem. Tem muita gente esperando
e ndo consegue. Somente tem que esperar. Tu ligas cedo eles
dizem: “O remédio esta 14", chega la ndo esta o remédio. E sdo dois
qgue tomam. Eu ndo tenho um sé, eu tenho dois (P.6).

Medicamentos, por exemplo, la [cidade de origem] se sobrar sobrou
se nao sobrar ndo sobrou. Ja aqui [hospital] é diferente. Se tiver tem,
se ndo tem é porque ndo tem mesmo. Isso ai depende do lugar
também (P.9).
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A precariedade e o sucateamento sao caracteristicas de algumas Instituicoes
de Saude encontradas pelos familiares na caminhada realizada em busca de um
cuidado de qualidade as criangas. As situacdes de vulnerabilidades programaticas
podem ser sentidas, nestes locais, pela forma de atendimento prestado, pelas
estruturas e organizacao fisicas dos hospitais e unidades de saude. As falas a seguir

evidenciam este quadro:

O SUS na minha cidade é um caos. Tu ndo consegues um exame
pelo SUS. Tu ndo consegues uma consulta pelo SUS. E dificil tu
conseguir uma coisa garantida. Até ndés chegarmos a um lugar que
investigasse, se preocupasse. Porqgue na minha cidade é assim. O
importante para eles ndo € descobrir o por qué. Na minha cidade nao
acreditam nesse negdécio de prevencdo. Creio que ndo é somente na
minha, mas em varias outras cidades (P.3).

Ha vinte e seis anos atras, podia-se escolher qual médico queria
consultar, ou ir ao Posto onde ele estava atendendo. Tratei meus
filhos somente com médicos do SUS. Olha vocés [participantes] ndo
fiquem pensando assim que € muito ruim o SUS. O SUS néo é ruim.
Mas depende da estrutura que se tem (P.1).

Se comparar com a minha cidade, o quarto do SUS aqui é quarto de
luxo l4. Porque o SUS de |4, o banheiro € em um corredor aonde
todo mundo vai, paciente, enfermeiro, pai, mae, até os médicos véao,
naquele Unico banheiro. O teto € totalmente embolorado, quando a
gente passa Vvé teias de aranha e até baratas correndo no chéo (P.3).

Além de os Estados ndo possuirem uma adequada distribuicdo de Instituicoes
capacitadas ao atendimento de patologias crbénicas, em especial, as mais raras, as
familias sdo obrigadas ainda a se deparar com situacdes como o despreparo de
profissionais e a falta de conhecimento destes em relacdo as patologias que
acometem seus filhos, o que gera angustias, insegurancas e aumenta o sofrimento e
as dificuldades pelas quais passam.

A falta de preparo técnico e cientifico dos profissionais que exercem suas
atividades, nestes locais, se origina de uma desmotivacao gerada por inadequadas
condi¢cdes de trabalho, falta de incentivo ao aperfeicoamento e a pesquisa e,
principalmente, remuneracdes injustas. Esta situacdo leva os participantes a uma
reflexdo profunda a respeito da implementacdo das politicas publicas no ambiente
dos Servicos que prestam assisténcia as criancas e suas familias, a fala abaixo
evidencia esta situacao:
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Quanto ao tratamento, no caso dela, ela esteve mal por varias vezes,
e ligavam chamando o médico e ele mandava dar um sedativo. E eu
agradeco a ele que manteve ela com vida para que ela pudesse
chegar até aqui. Mas a falta de conhecimento. L4 o médico chegou
para mim e disse: “Fazem anos que eu sou pediatra e eu nunca vi
esta doenca”. Ai eu acho que vai a falta de conhecimento, a falta de
querer estar buscando desenvolver sei |14, uma coisa mais avancada
(P.3).

E preciso repensar as a¢des dos profissionais de salde, levando em conta a
importancia do seu papel transformador, pois 0 que se espera € que as
transformacdes de si e da realidade, apds 0 encontro com as pessoas, se encontrem
nos espacos de cuidado em saude. Contudo, as dificuldades do cotidiano s&o
inUmeras, visto que muitas lacunas persistem, dificultando a realizacdo de
transformacdes, a execucdo de um trabalho com qualidade, que propicie conhecer e
atuar sobre os direitos da crianga. E neste contexto que a populacdo apreende a
utilizacdo dos servicos de satde®.

O contato direto com seres humanos coloca o profissional diante da sua
prépria vida, saude ou doenca, dos proprios conflitos ou frustragdes. Estar atento a
estes fendbmenos o protege de desenvolver mecanismos rigidos de defesa, que
podem prejudicé-lo tanto no ambito profissional quanto no pessoal. Os profissionais
de saude submetem-se, em sua atividade, a tensbes provenientes de varias fontes:
contato frequente com a dor e o sofrimento, com pacientes terminais, receio de
cometer erros, contato com pacientes dificeis®®.

As atitudes dos profissionais sdo determinantes, principalmente quando os
Servicos de Saude, e, por conseguinte, 0S usuarios, que estdo imersos em
dificuldades, recebem efeitos destas. Cada profissional € membro constituinte do
mesossistema da criancga, a partir do momento em que sua Instituicdo e seu trabalho
passam a fazer parte do ambiente desta. Sendo assim, suas caracteristicas podem
ser consideradas definidoras deste sistema. Existem muitas pessoas que
cotidianamente enfrentam inimeras dificuldades, principalmente de planejamento e
recursos, para exercerem suas atividades com consciéncia e dignidade,
minimizando as situac¢des de vulnerabilidade programatica.

Em certos locais, a escassez de recursos financeiros e as precariedades
materiais e técnicas podem vir a ganhar maior énfase. Mesmo inserida neste
contexto, a comunicacdo eficaz entre profissional da saude e paciente pode

contribuir para a qualidade do cuidado e do tratamento, e para a melhora da saude.
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Em outras palavras, uma interacdo mais cultural e linguisticamente sensivel, entre

profissionais da saude e pacientes, pode melhorar os resultados em termos de

prevencdo, diagnostico, tratamento e gerenciamento das agfes de saude®®.

As familias, mesmo imersas em situacbes de dor, dificuldade, sofrimento,
muitas vezes se sentindo desamparadas e sem meios para solucionarem o0s
problemas originarios das enfermidades crénicas, mostram-se muito agradecidas e
valorizadas com o atendimento que recebem quando adentram um Servico de
Saude. Neste contexto organizado, encontram profissionais de saude capacitados e
preocupados com o bem-estar das criancas. Estas Instituices constituem-se em um
porto seguro na vida destes familiares, muitos deles demonstram sua gratiddo pela
refeicdo que Ihes é servida, pela palavra de explicacédo que lhes é dirigida, em suma,
por todo o atendimento que lhes é prestado. Os participantes entendem como um

“bem gque lhes é feito”, como demonstram as falas a seguir:

Tu tens um suporte para enfrentar tuas dificuldades. Sejam eles de
médicos, enfermeiras, copeiras, todos, porque ninguém trabalha
sozinho, € um conjunto. Eu vejo que tudo se move e circula em
beneficio do paciente. Estou agradecendo de modo geral [choro]. A
gente vé a dedicacdo das enfermeiras, de ensinar a crianca. Ela
[crianca] teve que aprender a fazer as inje¢cdes de insulina, ela
[crianca] precisou de coragem [choro], de incentivo, para ela mesma
se aplicar. Pelo trabalho deles [equipe de salde] a gente entra na
vida deles e fazemos parte uns da vida dos outros. Isso € a vida
mesmo, é o viver. E se ndo fosse assim ndo valeria a pena (P.1).

Aqui [hospital] eles ndo ddo somente assisténcia a crianca, eles dao
também a mée, ao acompanhante. A gente encontra muito amparo,
profissionalismo. Gracas a Deus, sdo pessoas que para nos sao
muito importantes. Eles sempre procuraram nos explicar tudo e nada
muito dificil de entender, sempre na linguagem da gente. Eles
sempre respeitam muito a dor da gente, o sofrimento. Nas alegrias
eles vibram muito com a gente. SO pelo fato de tu saberes que eles
dao uma refeicdo de manha, uma ao meio-dia e uma a noite, que é o
gue o corpo necessita. Se ndo a pessoa pode desmaiar no corredor

e ela precisa forca para encarar esses dias todos. Isso € muito
importante (P.5).

Ali [hospital] € bife. Todo o dia tem saladinha. Todo o dia é trocada a
comidinha. E limpinha a gente vé. A gente vé que elas fazem com
capricho. Nenhum hospital faz o que este esta fazendo para todo
mundo, dando lanche e dando comida para as maes. Porque eu tive
em um Hospital aqui em Porto Alegre e passei fome, por que de
onde eu vou tirar dinheiro? (P.6).
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Os profissionais de saude que interagem cotidianamente com criancas em
situacdo de hospitalizacdo e com as dificuldades das familias, que muitas vezes
encontram-se desprovidas ndo somente de recursos financeiros, mas de esperangas
e forcas para enfrentarem a situacédo de doenca de um filho, sabem que necessitam
de uma conduta adaptada ao contexto de vida, as caracteristicas de cada familiar,
para que o tratamento possa ser realizado efetivamente e se alcance o sucesso no
processo terapéutico. A demonstragédo de preocupacdo com o contexto em que cada
familia vive e desenvolve cuidados a saude, € um exemplo préatico da atuacdo da
equipe da saude. Esta atitude vai além da falta de recursos ou do déficit nas
politicas publicas de saude. Provém de uma atuacdo e um comprometimento
individual.

A Enfermagem, por exemplo, ao se aproximar da realidade de cada familia,
tem a capacidade de promover uma identificacdo de necessidades e dificuldades,
estabelecendo assim um forte vinculo e uma relacdo de confianca, proporcionando
uma ajuda efetiva. Esta situacdo € corroborada quando a familia passa a ser o foco
do cuidado, onde todos os integrantes séao valorizados e convidados a participarem
dos cuidados com a crianca, possibilitando um ambiente acolhedor e favoravel ao
crescimento e desenvolvimento desta, ultrapassando os limites impostos pelas
situacdes de vulnerabilidade programaticas.

O cuidado é uma prética exercida naturalmente pelo ser vivo. Preocupar-se
com alguém, ser amoroso, respeitoso, cauteloso, sao alguns adjetivos que designam
o cuidar. Para os profissionais da saude, entre eles os enfermeiros, cuidar é estar
aberto ao outro, utilizar-se do conhecimento técnico-cientifico e expressivo, interagir
com o outro com respeito, com sensibilidade, expressando-se em um toque, ou em
um olhar®¥,

Colocam-se como potencial instrumento para a transformacéao das praticas de
saude, as possibilidades de leitura das necessidades dos individuos, a partir do
conceito ampliado de vulnerabilidade, na medida em que incorporam préaticas cuja
esséncia € o cuidado ao individuo-coletivo, a possibilidade de apoiar os sujeitos
sociais no que diz respeito aos seus direitos, fato que, na atual conjuntura de saude
e desenvolvimento do pais se constitui como um desafio a ser perseguido e
concretizado®?.

Pensar sobre a humanizacdo das praticas de saude significa considerar a

valorizacdo dos diferentes sujeitos implicados no processo de produ¢édo da saude:
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usuarios, trabalhadores e gestores; fomento de autonomia e de protagonismo
desses sujeitos; aumento do grau de co-responsabilidade na gestdo da saude;
estabelecimento de vinculos solidarios e de participacdo coletiva no processo de
gestao; identificacdo das necessidades sociais de saude; mudanca nos modelos de
atencéo e gestdo dos processos de trabalho, tendo como foco as necessidades do
cidados e a producéo de satde®.

Ao se propor uma reflexdo, ao longo desta categoria, sobre as situagoes de
vulnerabilidades programéaticas inseridas no mesossistema da crianga que convive
com a doencga cronica, volta-se o olhar prioritariamente para as dificuldades oriundas
da implementacao das politicas publicas de saude, dos programas de saude e das
acOes de prevencao a agravos. No entanto, cabem aqui algumas consideragdes
acerca da origem e da formacao dessas situacdes de vulnerabilidade.

A principal delas nos leva a pensar na vulnerabilidade programatica como
consequéncia da unido de situagcbes de vulnerabilidades individuais. As
vulnerabilidades programéticas sdo espelhos de atitudes humanas, realizadas por
pessoas que possuem a tarefa de construcdo, implementacdo e avaliagdo de
politicas e programas que tem a sua aplicacéo pratica no cotidiano e na organizagao
dos servicos de saude.

A abordagem construida a partir da no¢do da vulnerabilidade programatica
reconhece a insuficiéncia das intervencgdes isoladas para produzir modificacoes
importantes na saude de grupos populacionais e estimula o desenvolvimento de
acOes que contemplem um amplo conjunto de necessidades. Logo, fortalece um
processo de trabalho fundado na complexa integracdo de ac¢les individuais e
coletivas, curativas e preventivas, articuladas em um sistema de cuidados em niveis
progressivos de atuacao®®”.

O componente individual da vulnerabilidade é constructo e construtor do
componente programatico em uma relacdo de bidirecionalidade que conduz nosso
pensamento ao plano das responsabilidades individuais®”. Os componentes das
situacOes de vulnerabilidade, assim como os sistemas que o Modelo Bioecoldgico,
apresentam uma relacdo crescente. Além desta existe também uma relacdo de
mutua pertenca e construcao.

O nado engessamento em posicBes de opressores e vitimas, conceitos ja
evocados anteriormente, por parte de pessoas envolvidas em situacdoes de

vulnerabilidade, € o marco inicial para a transformacéo de situa¢des que possam, no
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caso das criancas e das familias, estarem sendo prejudiciais as suas vidas, porém
sob os quais possuem um dominio e uma capacidade de mudanc¢a que, na maioria
das vezes, € desconhecida.

Portanto, o conceito de vulnerabilidade programatica estd inserido no
mesossistema da crianca, em dois ambitos principais: o primeiro parte de uma
esfera sob a qual a familia ndo possui uma pertenca, como, por exemplo, as
comissdes de elaboracdo de politicas de saude. O segundo, no entanto, diz respeito
as atitudes e a colaboracdo dos familiares, ou responséaveis pelos cuidados, na

transformacao de um contexto vulnerabilizador.

5.3 A familia como espelho de vulnerabilidades: a estruturacdo do

macrossistema

Dando seguimento a andlise dos conteldos que emergiram da participacdo
dos familiares, sera abordada agora a tematica da presenca do componente social
da vulnerabilidade na formacédo do macrossistema da crianga que convive com uma
doenca cronica.

O macrossistema de um individuo abrange os valores e crengas das pessoas
que sao originarios de sua cultura. Este se forma e acontece em um determinado
contexto social, que € regido e afetado por situacdes de vulnerabilidade que tém
como principais exemplos a escassez de recursos materiais e financeiros e as
desigualdades na oferta de oportunidades de melhoria de condi¢cfes de vida.

O macrossistema é o sistema mais distante da pessoa: abrange a
comunidade na qual os outros trés sistemas estdo inseridos e que pode afeta-los
(esteredtipos e preconceitos de determinadas sociedades, periodos de grave
situacdo econdmica dos paises, globalizacdo) no curso de vida. Bem como,
situacOes e acontecimentos historicos presentes no cotidiano das pessoas e que
influenciam o seu desenvolvimento®®9,

O componente social da vulnerabilidade abrange elementos dos outros dois
componentes, individual e programatico. Traz a tona conceitos e reflexfes acerca
das mudancas que acontecem na vida dos individuos e a capacidade de

enfrentamento e incorporacdo destas, com a utilizacdo de seus meios (como a
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aplicacdo de conhecimentos), bem como as limitacdes sociais, evidenciadas na
politica, na cultura, e, em especial, nos aspectos socioeconémicos, que expdem as
fragilidades de toda uma sociedade.

A crianga e a familia devem ser compreendidas no contexto da sociedade
em gue estdo inseridas, pois o individuo e a sociedade séo entrelacados. Nao ha
dualismo entre eles, embora a relacdo entre pessoas e seu meio social seja uma
guestao instigante que gera polémicas e posi¢cées controversas. Muitas vezes a
pessoa € caracterizada como uma mera reproducdo da sociedade, e, as vezes,
independentes dela, como se existisse um paralelismo entre eles. A subjetividade,
porém, é construida na organizacao cultural na qual os individuos estéo inseridos,
mesmo gue nem sempre tenha sido entendido desta forma®®.

A estruturacdo do macrossistema estd compreendida em um contexto onde
situacbes de vulnerabilidade social se desenvolvem. Essas situacdes sao
traduzidas pelos relatos dos participantes que demonstram seus efeitos préaticos
em seus cotidianos. Todos séo afetados diretamente ou indiretamente por
guestdes como desemprego, falta de auxilio de poderes publicos, entre eles as
relacionadas com a saude e a falta de meios financeiros que lhes garantam a sua
prépria subsisténcia.

As influéncias do componente social das vulnerabilidades podem despertar
um fortalecimento da capacidade de resiliéncia dos seres humanos. Os familiares
que convivem com a situacdo da doenca cronica de uma crianca desenvolvem
capacidades de busca de superacdo destas situacdes, motivados pelo processo
terapéutico. As familias das criancas adquirem um empoderamento, originério da
percepcdo e da motivacdo para o enfrentamento de suas dificuldades, na trajetoria
de cada novo dia, em cada nova situacdo de convivio com a doenca cronica.

Diversas situacfes, muitas vezes relacionadas a problemas sociais, podem
afetar a capacidade de enfrentamento de individuos e familias. Dentre os diversos
exemplos pode-se inferir: condicdes de pobreza, rupturas na familia, vivéncia de
algum tipo de violéncia, experiéncias de doencas crbnicas ou agudas do proprio
individuo ou da familia®®.

A situagdo socioecondmica é o fator que mais tem contribuido para a
desestruturacdo da familia, repercutindo diretamente e de forma vil nos mais

vulneraveis deste grupo: vitimas da injustica social, pobreza, miséria, falta de
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perspectiva e de um projeto existencial. Impde a toda a familia uma luta desigual e
desumana pela sobrevivéncia®®.

Este é o cendrio em que as atitudes dos condicionantes de situacbes de
vulnerabilidades, estruturadoras do macrossistema da crianga, estdo alocadas. Um
quadro repleto de conflitos e dilemas, agravados, muitas vezes, pelo fato de se
possuir um filho hospitalizado, principalmente quando esta hospitalizacdo acontece
em virtude de uma patologia de prognéstico reservado.

Ao refletir-se sobre as vulnerabilidades socioecondmicas, emergem, como
gque em uma atitude de reflexo imediato, a direta associacdo com o poder aquisitivo
das familias e demais condicdes relativas ao impacto e as consequéncias da falta de
recursos financeiros na vida das mesmas. Culturalmente, a presenca de condigdes
financeiras adequadas em uma familia, significa o estabelecimento de um potencial
eficaz de vida para as pessoas, garantindo uma alimentacdo adequada,
possibilidades de educacao, lazer e principalmente acesso rapido e eficaz a servicos
de saude de qualidade.

Os elevados niveis de pobreza que afligem a sociedade encontram seu
principal determinante na estrutura da desigualdade brasileira, perversa na questao
da renda e das oportunidades de inclusdo econdémica e social®?. Estes aspectos,
visiveis ou ocultos, aparecem nas falas dos participantes sobre diversas tematicas
que os traduzem e encontram expressividade na caminhada que inicia no momento
do diagndstico e perdura por todo o tratamento das patologias.

As desigualdades que representam situacdes de vulnerabilidades sociais sédo
apresentadas sob o olhar da familia nesta categoria. A situacdo financeira das
familias se apresenta como primeiro exemplo destas vulnerabilidades. A falta de
renda, principalmente agravada pela situacdo de uma enfermidade, gera
desestruturacdo na organizacao familiar, privacées e desesperanca. As falas abaixo

iniciam a apresentacao desta problematica:

Eu botei o cifrdo aqui, porque € a Unica dificuldade que eu tenho.
Hoje a vida é muito cara. Por exemplo, dez dias dentro de um
hospital, pegando 6nibus, comendo, tendo despesas. A dificuldade
maior é essa mesma, € o dinheiro. Tem muitas coisas que a gente
tem vontade de comprar e ndo pode. Eu também ndo vou estar
pedindo para 0 meu pai e minha méde com trinta e cinco anos de
idade. Entdo a gente acaba se privando de muita coisa. Porque eu
penso que meus filhos tém prioridade na minha vida. Eu sempre vou
ficar em segundo plano, isso é inevitavel (P.5).
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O pai deles, por exemplo, ganha um salario e ndo vive comigo. Se
eu vou comprar o remédio vai faltar o que comer dentro de casa. E
para mim a primeira coisa é a comida. E dentro desta casa que eu
desenhei eu tenho muita coisa, que eu ganhei, porque eu nao
comprei, eu ndo tenho condigbes (P.6).

Acho que as dificuldades econdmicas sempre contam (P.9).

Quando os pais ndo possuem dinheiro suficiente para oferecerem aos seus
filhos uma condigéo de existéncia digna, sao designados como “portadores” de uma
vulnerabilidade econdémica, que provém, muitas vezes, da soma de varios fatores,
individuais e sociais, inseridos no macrossistema da crianca, geradoras desta
situacao.

As situagbes de vulnerabilidade pressupbem, entre outros enfoques, a
compreensdo que as multiplas dimensfes de pobreza precisam ser consideradas
em um contexto de vulnerabilidade social, que englobam renda, escolaridade e ciclo
de vida familiar. No discurso econdmico atual a denominada “pobreza’ esta
presente, em larga escala, como resultado de déficits socioeconbmicos que sao
impostos as sociedades em varias partes do mundo. No entanto, observa-se que
esta expressdo, poderia ser utilizada em outros seguimentos, designando outras
situacbes. A abordagem da pobreza como um resultado do conjunto de
necessidades basicas insatisfeitas representa uma concepcdo complementar a da
pobreza como insuficiéncia de renda, uma vez que identifica as familias sujeitas a
privacdo absoluta dos patamares minimos, também normativos, de bens e servicos
(publicos ou privados) necessarios a sobrevivéncia®® .

As dificuldades econémicas de uma familia ndo se restringem apenas ao fato
de possuirem entre seus membros uma crianca convivendo com a doenca cronica.
Nos demais setores de suas vidas os problemas continuam a existir paralelos a esta
situacdo, 0 que obriga os pais destas criancas a se privarem em ambitos que dizem
respeito a sua proépria subsisténcia. A falta de recursos financeiros € um fator de
vulnerabilidade importante porque expde os individuos a agravos a sua saude, ao
seu psicologico e a sua dignidade. A fala da participante, exposta abaixo, ilustra

estas afirmacdes:

Eu tomo banho e coloco a mesma roupa. Tem umas méaes que me
olham dos pés a cabeca e eu nem bola. Nao gostou? Se mude. Hoje
uma mae disse: “VYou comer no bar porque essa comida ai, ndo sei
0 que”. Eu olhei bem para a cara dela e disse: “Com o dinheiro que
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a senhora vai gastar no bar a senhora pode comprar remédio para
os seus filhos!” Eu disse na cara dura: “Compra remédio e come ai,
a comida é boa, é limpa”. Se eu tenho o dinheiro que ela tem eu
compro remédio para as minhas criangas (P.6).

Ao analisarmos as condi¢cdes que predispdem os individuos a situacdes de
vulnerabilidades socioecondmicas, encontramos diversas outras que demonstram
que determinada familia carece de recursos econémicos e de assisténcia adequada.
Se pudéssemos destacar uma caracteristica, que se destaca perante a percepcao
dos profissionais de saude, por exemplo, certamente estaria a apresentacdo das
pessoas em situacOes de caréncia de ordens sociais e financeiras. O asseio
pessoal, representado pela higiene corporal e pelas condicbes de vestuério,
simboliza as dificuldades que podem estar ocorrendo no interior dessa familia.
Dificuldades estas que se refletem diretamente no cuidado que o0s pais tém
condicBes de oferecer as criancas, em especial, com as doencas crbnicas.

As situacdes de vulnerabilidades que estédo inseridas no componente social,
despertam nas familias uma motivacdo para a solucdo ou minimizacdo destas.
Algumas destas familias possuem auxilios de diversas fontes, como parentes,
amigos ou Instituicbes. No entanto, alguns participantes relatam que n&do sao
possuidores de quaisquer auxilios para arcarem com as despesas oriundas de
tratamentos e internacoes, e verbalizam a falta de apoio e valorizagdo que recebem
por parte de 6rgdos que se destinariam a prestacdo de assisténcia a pessoas com

estas dificuldades, é o que nos demonstram as falas abaixo:

Minha m&e me ajuda com as coisas que precisam para as criancas,
minha mae e meu pai. Sempre que eu preciso de alguma coisa a
mais eles estdo |4 para me ajudar, para nos amparar. E minha Gnica
ajuda financeira. Se ndo fossem 0s meus pais mesmo ndo teria
condicbes de sobrevivéncia mesmo. Porque uma criangca nao
necessita somente de alimentacao, ela necessita de uma série de
outras coisas. E infelizmente é s6 com dinheiro (P.5).

A minha casa eu pago para a prefeitura, pago tudo direitinho. Vou
ter que pagar até o fim. Tem uma mulher 14 que ndo pagou e vai
para a rua com os filhos dela. Eles ndo deviam de cobrar de
pessoas que tem problemas. Eu pago para mim, mas é até o fim.
Vou estar velhinha e vou pagar. E pouquinho, mas para mim faz
falta. Eles deveriam de considerar isto dai. O meu filho mais velho
que é casado tem um monte de problemas, est4 até preso. E a
minha nora ganhou bebé agora. Na verdade essa nédo é minha nora
verdadeira. Essa € a nora que ele andou dando uma banda. E essa
ganhou um gurizinho. Agora tem mais advogado que tem que pagar,
€ isso, é aquilo (P.6).
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A pobreza, o desemprego, a falta de instrucéo, sdo elementos que afetam a
competéncia de mobilizacdo de recursos dos pais, para cuidarem de seus filhos
doentes, e sadios também. Isso porque esta mobilizagdo ocorre pautada na
escassez de condi¢des bésicas de vida. A vida da populagdo, que esta imersa na
exclusdo, também exige uma capacidade cognitiva e administrativa, considerando
gue algumas vezes sao muitas pessoas vivendo do salario e em uma moradia
insuficiente para acolher a todos®.

A abordagem da miséria como resultado de um conjunto de necessidades
basicas insatisfeitas representa uma concep¢do complementar a da pobreza como
insuficiéncia de renda, uma vez que identifica as familias sujeitas a privagao
absoluta de patamares minimos de bens e servicos (publicos e privados)
necessarios a sobrevivéncia. Acesso a agua potavel, esgotamento sanitario, tipo de
habitacdo, alimentacdo (quantidade e diversidades adequadas) e grau de
assisténcia escolar sdo elementos que compdem algumas das dimensdes passiveis
de avaliacdo, que tém sido recomendadas por organismos internacionais em razao
da possibilidade de identificacdo de caréncias e de grupos-alvo para a intervencao
da politica social®?.

Sem duavida, um dos maiores agravantes e, 0 mesmo tempo, um dos maiores
expoentes das situagbes de vulnerabilidades sociais é a questdo da falta de
oportunidades de inser¢cdo no mercado de trabalho dos individuos, de uma forma
igualitaria e que satisfaca as necessidades que possuem em suas vidas.

O fato de ser diagnosticada, na crianca, uma patologia crénica que requer
muitas hospitalizagbes, se transforma, para alguns pais, em uma possibilidade de
perda do emprego, ocasionando assim a desestruturacéo financeira da familia. Esta
questéao foi relatada pelos participantes deste estudo, como definidora das condi¢bes
socioecon6micas das familias. Muitos pais relatam a obrigatoriedade de sua
insercdo no mercado informal, como meio de prover a sobrevivéncia de seus filhos.
Outros trazem a tona a questao da inadequacdo das organizacfes dos processos de
trabalho em relacédo as demandas cotidianas de um familiar que possui uma crianga

em situacao de internacéo hospitalar, por exemplo.

Na minha vida a dificuldade que eu acho é o emprego. Porque néo
se consegue. Quando se trabalha eles querem assiduidade, querem
gue figue no emprego. E isso € muito dificil para as pessoas
entenderem. Até entendo o lado deles, porque o mercado é muito
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competitivo e eles ndo podem pegar uma pessoa que poderd ir dez
dias no més (P.5).

As dificuldades maiores sdo de emprego, de renda, financeiras
mesmo. Porque sem trabalho é dificil de encarar (P.4).

Eu ajunto garrafa e latinha. Eu ajunto. N&o quero nem saber. Um dia
desses uma vizinha néo tinha nada para comer dentro de casa. Ela
se acordou cedo, porque eu tenho carrinho e disse: “Hoje eu vou
trabalhar contigo”. E veio. Um dia ela me chamou de maloqueira e
eu agradeci e ndo é que ela precisou da maloqueira. Eu trabalho na
feira, eu varro a feira. E ganho um monte de coisas. As verduras
grandes, bonitas, couve, alface, eu ganho de sacao (P.6).

Mas ele [pai] teve que voltar porque estavam ameacando ele de
demissdo. Esses empregos sdo uma dificuldade, hoje em dia
também (P.8).

Vérios sdo os efeitos da falta de emprego e renda em uma familia. Quando
esta situacdo vem aliada a hospitalizagdo de um filho, observa-se um cenério de
crise, e a manifestacdo de sentimentos como desesperanca e irritacdo, que se
evidenciam, principalmente, pelas atitudes da familia para com as pessoas que 0s
cercam e muitas vezes para com as proprias criancas. A organizacdo do trabalho
exige das sociedades, sujeitos atuantes, produtivos, que comparecam ao trabalho
pontualmente e preferivelmente, com indice de auséncias baixo. O néo
enguadramento neste perfil de trabalhador, ocasionado pela doenca de um filho, por
exemplo, expde o individuo a descontos de salarios e demissdes, favorecendo com
gue estas familias elevem as estéaticas daqueles que estdo a margem do conceito de
cidadania.

A situacéo de vulnerabilidade social da familia pobre se encontra diretamente
ligada a miséria estrutural, agravada pela crise econémica que lanca 0 homem ou a
mulher ao desemprego ou subemprego®. Pais ou familiares que ndo estejam
vinculados a empregos fixos podem significar que a familia ndo possui garantias,
como as previstas em lei, e ndo transmitir a seguranca necessaria para o adequado
desenvolvimento da crianca, comprometendo situacdes especiais como o tratamento
de uma situagéo de doenga.

As condicdes deficitarias de vida, que colocam os sujeitos em situacao de
pertenca da exclusdo social, possibilitam que seus valores, suas noc¢des de certo e

errado e sua relagdo com o mundo podem ser afetados, podendo acometer muitas
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das criancas que vivem, ou melhor, sobrevivem em meios totalmente indspitos ao
seu adequado crescimento e desenvolvimento.

A experiéncia de viverem tais processos de exclusdo projeta-se nas
representacdes das pessoas, de forma que as concepcodes de respeito e desrespeito
sao condicionadas pela maneira como a elas os afeta. O ideal de igualdade que se
produz e reproduz no quadro de desenvolvimento das relacbes nas sociedades,
desdobra-se da determinacao reconhecida na e pela igualdade do trabalho"®.

Mesmo imersos em situacdes de desigualdades sociais e vulnerabilizadoras,
as pessoas responsaveis pelos cuidados a uma crianga cronicamente enferma
mantém o foco de suas aten¢des voltadas inteiramente para o seu bem-estar e
recuperacdo. Nao existe dificuldade que se torne maior que o desejo de ver seus
filhos restabelecidos, ou com as patologias controladas, possibilitando que estes
voltem aos cursos normais de suas vidas, e as atividades proprias de suas faixas
etarias.

As afirmacoes acima séo exemplificadas pelas falas de dois participantes que
verbalizam a forca e a capacidade de ultrapassar as barreiras impostas pela falta de
recursos do contexto onde vivem, além disso, conseguem desenvolver atitudes

como a confianca e a solidariedade, e sentimentos como a felicidade.

Se eu estou ganhando eu tenho é que dividir com os outros. Se Deus
me deu para ganhar, devo ajudar as pessoas. Eu desenhei aqui a
minha casa, que eu amo. Mas o0 que eu mais gosto de ter na minha
casa é felicidade. E eu tenho. Porque eu tenho meus filhos e eles
sdo a minha felicidade. E eles séo felizes. Tudo para eles esta bom.
E eu passo felicidade para eles (P.6).

As vezes se cria um mito que a pessoa ndo pode, porque ndo tem
dinheiro, mas tudo ndo estd resumido no dinheiro. Exclusivamente
(P.1).

Realizar a¢cdes que mobilizem atores sociais na conquista de melhorias de
situagBes de vulnerabilidades socioeconémicas € um desejo que se exemplifica na
sua luta diaria para minimizar os efeitos da exclusdo e da desigualdade que
vitimizam nossa sociedade. Refletir sobre o que pode ser feito, em relacdo as
vulnerabilidades socioeconémicas de criangcas e suas familias, possibilita diversas
ideias e aspiracdes que podem se constituir em comegos de transformacdes em
varios contextos, que se originam nos proprios individuos, nas suas forcas e nas

suas atuacoes.
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Diante de quadros desafiadores de desolacdo e dificuldades, os seres
humanos tendem a se sensibilizar e, muitos, de alguma forma procuram mobilizar,
muitas vezes, 0 pouco recurso que possuem, como forma de exercitar a
solidariedade. E fato que, na sociedade brasileira, existe, ainda, uma dificuldade de
acompanhamento do cenario econdmico internacional referente a resolucdo de
guestdes sociais. Isto se materializa na vida de grande parte da populacdo em
relacdo ao acesso aos hospitais com atendimento inadequados; as escolas publicas
funcionando em condi¢des precérias, com professores mal remunerados; além da
falta de saneamento béasico, bem como familias desassistidas, morando em favelas,
tendo muitas criancas e adolescentes buscando nas ruas sua sobrevivéncia, sem
tampouco ter condi¢cdes de vida adequadas®?.

As criangcas ndo podem ser responsaveis por viverem em situacdo de
vulnerabilidade social o que ndo quer dizer que existe uma separacdo entre a
situacdo social e comportamento individual. Antes, destaca-se a importancia que
tem para a socializacao/individualizacdo, a forma como s&o utilizados os espacos
publicos e seus ambientes. Isto €, se a qualidade de infancia, por um lado, depende
de sua relacdo com a familia, por outro, esta profundamente marcada pelo lugar de
moradia, a vizinhanca, pelo acesso a produtos e servi¢os, pela pertenca a uma
classe social. A infancia ndo remete apenas a um tempo na vida, mas também a um
lugar onde se vivia e como se vivia, a escola, a rua, a pragca em que frequentava.
Levando em consideracdo que cada ambiente comporta formas de relacionamento e
de comportamento que podem ser distintas®®.

Quando se trata da doenca de um filho o fato de ndo possuir condi¢des para
Ihe oferecer um suporte adequado, pode desencadear uma cascata de sentimentos,
como a desesperanca e o0 desespero, agravando o quadro de miséria e
desesperanca ao qual a familia esta exposta. Como se observa o fato de “ter” possui
vérias significacdes, mas a principal se relaciona intimamente com a noc¢do da
dignidade humana, pois com 0s meios, especialmente, que dizem respeito as
questdes financeiras, € que as familias conseguem adquirir 0S recursos necessarios
a sua pertenca dentro de uma organizacao social.

O macrossistema é um nivel do modelo bioecolégico no qual todas as
pessoas estdo inseridas. No entanto, este € composto por elementos 0s quais 0s
individuos nem sempre apresentam o total controle de uma forma direta e resolutiva.

Por exemplo, a familia de uma crianca que convive com a doenca cronica nao
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consegue minimizar os efeitos das situa¢des oriundas de uma politica econémica
desigual na qual o seu Pais esta imerso, pois mesmo que faca a sua parte para a
transformacdo deste quadro, esta ndo é efetiva isoladamente, mas sim,
coletivamente, com a soma de varias acoes.

O componente da vulnerabilidade social que esta alocado na estruturacédo do
macrossistema refere-se a uma multiplicidade de fatores que permeia 0s varios
microssistemas que a crianca e sua familia frequentam. Os efeitos de se possuir
uma sociedade desagregadora, excludente e repleta de desencontros, sdo sentidos
imediatamente no cotidiano das organizacdes familiares e nas Instituicbes, sejam
elas de saude, educacionais, entre outras.

A possibilidade de mudanca de praticas que conduzem a situacdes de
vulnerabilidade ndo depende apenas da vontade individual, mas do contexto onde
estas vulnerabilidades se conformam e manifestam. Existe a necessidade das
pessoas responderem as transformacfes das praticas ndo no plano estrito da
individualidade privada, mas como sujeitos sociais, como agentes da esfera publica
da vida social. Intervencdo estrutural, organizacdo comunitaria, construcdo da
cidadania, ativismo politico, acdo juridica, direitos humanos, tudo isso é entendido
como parte indissociavel de aces de prevencéo e cuidado & satude®®.

N&o se podem visualizar as pessoas expostas a situacdes de vulnerabilidades
como vitimas inertes destas. Novamente se evoca nesta, como nas categorias
anteriores, a questdo da formacdo de um macrossistema vulneravel, que é
constructo e construtor de atitudes individuais frente a estas problematicas. Logo
ndo se exime a pessoa de sua capacidade de luta e possivel superacao da miséria e
seus efeitos.

Atitudes de encorajamento e conscientizacdo de potencialidades sé&o
esperadas de pessoas e profissionais que interagem com a familia e a crianca que
convivem com uma doenca cronica. E na mobilizacdo individual de todos atores da
sociedade que se encontra a génese da mudanca do que hoje esta imposto em
relacdo as situacOes de vulnerabilidade e seu componente social, principalmente no
que se refere as determinacdes que elas produzem. O caminho € longo, inicia-se
com a atitude de refletir acerca desta problemética e culmina com acgles

efetivamente transformadoras.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Voltar o olhar para a crianga que convive com a doenca cronica e sua familia
nao se constitui em uma tarefa simples. Precisa-se ter em mente as peculiaridades
deste processo que envolve sentimentos, responsabilidades e acfes oriundos de
varios ambitos, ndo somente no que diz respeito a organizacdo familiar, mas
também envolve profissionais de salde e de outras areas, bem como a sociedade
em geral.

A proposicao de constituir um estudo com familias de criancas que convivem
com doencgas cronicas exige do pesquisador uma atitude de seriedade e, a0 mesmo
tempo, sensibilidade. Além disso, preparo especifico, com uma abordagem
instrumentalizada e efetiva, sem perder o foco do objetivo a que se destina, porém
exercitando o respeito as singularidades e as necessidades dos pesquisados.

Observando estes aspectos, este estudo se construiu tendo como finalidade
encontrar respostas a partir das percepc¢des dos familiares de criancas com doengas
cronicas sobre as situacdes de vulnerabilidade e seus componentes (individual,
social e programatico), além disso, buscar conexdes com o marco conceitual da
vulnerabilidade e o ambiente ecolégico, e as influencias para o crescimento e
desenvolvimento das criancgas.

Ao analisar e interpretar as informacdes e, sobretudo, refletir na tematica em
questdo, torna-se possivel fazer um balanco de seus achados e propor
recomendacgdes em especial aos profissionais, para que este estudo se constitua em
ferramenta colaborativa na transformacao das praticas cotidianas e contribua com o
cuidado prestado as familias e criancas.

Em primeiro lugar, foi possivel conhecer as percepcdes dos familiares de
criangcas que convivem com doenca crbnica a respeito dos componentes das
situagcBes de vulnerabilidade elencados no estudo (individual social e programatica).
Nas falas dos participantes evidencia-se claramente esta divisdo, embora no
momento de suas manifestacfes, estes ndo fizeram mencdo especifica aos
componentes sob as denominagdes que apresentamos.

As situagOes de vulnerabilidade ndo séo passiveis de inferéncias na vida dos
individuos. Cada pessoa sabe 0 que e a que se considera vulneravel. Sendo assim,

ao verbalizarem suas dificuldades cotidianas, fragilidades, limitacées e sofrimentos,
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0s participantes ndo somente demonstraram identificar suas situacfes de
vulnerabilidade, mas também relataram os efeitos de cada uma delas nas suas vidas
e as interferéncias destas no cuidado prestado aos seus filhos.

Muito além de dar a conhecer as situacdes de vulnerabilidade, os
participantes trouxeram ao conhecimento as estratégias de enfrentamento que
desenvolveram, em uma construcdo baseada nos conhecimentos empiricos, na
utilizacdo dos recursos disponiveis em seus ambientes, sejam eles pessoais ou
materiais, 0 que corrobora o fato de que, diante de situacdes limites, o ser humano
possui uma capacidade de criar e superar suas dificuldades.

Exemplos disso sdo ilustrados por situagcdes como avlOs que se constituem
em suporte financeiro para os netos no lugar dos pais. De méaes que abrem mao de
possuir roupas e alimentos para si proprias em detrimento da subsisténcia de um
filho. Que mudam de cidade, enfrentando enormes distancias em busca de uma cura
ou um tratamento, ou oferecem um 6rgdo seu para salvar a vida de um filho que
necessita de um transplante.

Os sistemas do ambiente bioecoldgico sdo contextualizados nas falas dos
participantes como determinantes de situacdes de vulnerabilidade, que se tornam
indicativos de déficits no crescimento e desenvolvimento das criancas. Evidenciou-
se nas expressbes dos participantes que, ao possuir uma situacdo de
vulnerabilidade individual como a falta de conhecimento sobre a doenca, ou uma
situacdo de vulnerabilidade social como a falta de aporte financeiro e/ou
institucional, as criancas sédo atingidas diretamente e as familias sdo exigidas de
uma forma sobre humana.

Esta investigacdo trouxe a tona um questionamento, o qual norteia este
estudo, sendo seu eixo de construcdo. Existe a interseccdo, manifesta nos
elementos praticos da vida cotidiana das familias de criangas com doencas crénicas,
entre os pressupostos da Teoria Socio-Ecologica e os elementos do Marco
Conceitual da Vulnerabilidade?

A resposta obtida por meio deste estudo é afirmativa, apresentando a
existéncia de uma relacéo entre a Teoria Sécio-Ecoldgica, que estabelece o conceito
de ambiente bioecologico, e o Marco Conceitual da Vulnerabilidade, que se
configura e exemplifica-se a partir dos resultados deste estudo. O modelo
bioecoldgico constitui-se em sistemas que representam o ambiente em que um

individuo cresce e se desenvolve. Os locais em que o individuo frequenta e a propria
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organizacao familiar, além de serem os formadores desses sistemas, se encontram
inter-relacionados e abrangendo os componentes das situacdes de vulnerabilidade,
formando uma verdadeira interseccao entre estes conceitos.

Nas categorias de andlise evidenciaram-se estas relagdes. Tendo como foco
a crianca convivendo com a doenca cronica, constatou-se que 0 seu microssistema
inclui elementos do componente individual da vulnerabilidade, que o estruturam, pois
a organizacao familiar ocorre por meio da soma das individualidades que a
compdem. Dando continuidade, verificou-se que mesossistema, que é conjunto de
microssitemas como a familia, escola, hospital, entre outros, abrange as questdes
relativas do componente programatico da vulnerabilidade, relacionado as politicas e
programas que regulamentam a atuacdo das Instituicbes. Finalmente no
macrossistema, ilustrado pela organizagdo socioecondmica e cultural vigente,
encontrou-se o componente social da vulnerabilidade como definidor das
caracteristicas deste, que foram, dentre outras, a desigual distribuicdo de renda e
oportunidades e a dificuldades que os individuos enfrentam no seu cotidiano.

O ambiente de uma crianga que convive com a doenga crdnica poSsui
peculiaridades que possibilitaram a visualizagcdo com maior clareza da relacéo entre
sistemas e componentes do qual este estudo trata. Realizando-se uma reflexdo em
ordem crescente de apresentacdo, o microssistema da crianca é formador do meso
e este é constituinte do macrossistema.

Muito mais de que um encadeamento tedrico, a busca desta interseccao
propicia constatar que um componente de vulnerabilidade tem seus reflexos na
constituicdo de todos os outros, bem como de que existe uma ressonéncia de
acontecimentos presentes em um sistema para 0os demais do ambiente bioecoldgico.
Esta comprovacao leva a reflexdo sobre a responsabilizacéo individual das acdes no
contexto em que a pessoa se encontra, bem como reafirma a importancia de
visualizar o individuo como construtor, mas também constructo do ambiente onde
transcorre sua existéncia.

Em suma, este ambiente, segundo os achados desta pesquisa e tomando
como exemplo o cotidiano de familias de criancas que convivem com doencas
cronicas, é formado por sistemas, conforme preconiza a Teoria SdAcio-ecoldgica de
Urie Bronfenbrenner, que estabelece o modelo de constituicdo bioecolégica do
ambiente, e, nestes sistemas, co-existem os diversos componentes das situacdes de

vulnerabilidade.
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Esta pesquisa possui insercdo na area de Enfermagem Pediatrica, e, sendo
assim, possui ligacdo com o cuidado prestado as criancas que convivem com a
doenca crbnica e suas familias, contribuindo com os profissionais, ndo somente
enfermeiros, mas de toda a equipe de saude, para o manejo das situacdes de
vulnerabilidade, na medida de suas possibilidades. Sendo assim, algumas
recomendacdes e aproximacdes dos achados tedricos com questdes da pratica de
enfermagem se fazem pertinentes para o cuidado, mas também nos ambitos do
ensino e da pesquisa, e serédo descritas a seguir:

Muitos aspectos permeiam o contexto de cuidado das criangcas com doencas
cronicas, hospitalizadas ou ndo, e suas familias. Os participantes forneceram
elementos preciosos oriundos de suas vivéncias e suas emogoes, compartilhando
seus saberes e seus sentimentos. Elementos como estes, aqui oriundos das
vivéncias dos participantes, mas que existem no cotidiano da maioria das familias,
devem ser compartilhados para que se constituam em norteadores da compreensao
das situacdes de vulnerabilidade que se apresentam e como ferramentas para a
descoberta de quais as melhores formas de se oferecer o cuidado a estas familias.

Faz-se necessaria uma compreensdo do Marco Conceitual da
Vulnerabilidade, bem como da Teoria Sécio-Ecoldgica por parte dos profissionais.
No gque consistem e quais eixos devem ser considerados na sua composi¢cdo. Os
participantes demonstraram que conhecimentos mobilizam para detectar situagoes
de vulnerabilidades e quais os simbolos as exemplificam no dia-a-dia de convivéncia
com as criancas e com as patologias crénicas. Cabe aos profissionais inseridos no
cuidado a estas familias instrumentalizarem-se criando momentos de discussao
sobre esta temética.

No que se refere a assisténcia de enfermagem direta a crianca, €
imprescindivel o reconhecimento das dificuldades existentes na vida de uma familia.
Nas atividades diédrias de uma Unidade de Internacdo é fundamental atentar para a
fisionomia, para o possivel déficit cognitivo, para as dificuldades de acesso ao
Servico, a familia que passa por extremas privacdes financeiras, ou seja, elementos
que ilustram as situacdes de vulnerabilidade e interferem na constituicdo do
ambiente da crianga com doenga cronica.

Aos profissionais enfermeiros destina-se ndo somente a prestacdo de um
cuidado que possua um carater tecnicista, mas sim que contemple outros aspectos

da totalidade do ser humano. Inserida nesta realidade, estd a conscientizacdo que a
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interseccdo entre o ambiente bioecoldgico e as situacdes de vulnerabilidade nos
apresentam. Quaisquer ac¢les realizadas em prol dos individuos possuem efeitos
que transitam entre os sistemas aos quais esta pessoa é pertencente. Logo, ao se
realizarem agdes com uma familia, visando minimizar os efeitos de uma situacéo de
vulnerabilidade individual, deve-se estar consciente de que, neste momento, se esta
influenciando positiva ou negativamente os componentes programaticos e sociais
das vulnerabilidades presentes no seu meio.

Os enfermeiros, bem como os demais profissionais de saude, necessitam
sensibilizacdo e engajamento cotidiano nas situacdes que atingem seus pacientes,
em especial a crianca, que faz parte de uma diade indissociavel formada por ela e
por sua familia. A participacdo efetiva do profissional na construgdo e consolidagéo
das politicas publicas que regem as acdes e saude sao atitudes indispensaveis para
minimizar os efeitos do componente programatico da vulnerabilidade.

Os profissionais, tendo como ponto de partida o interesse pela deteccédo das
situagOes de vulnerabilidade social, possuem a capacidade de apontarem propostas
e alternativas de possiveis solu¢des para os reflexos destas, bem como indicam
meios de implementéa-las. Isto se deve ao fato de estarem em um local privilegiado,
pois interagem cotidianamente com as criancas que convivem com a doenca cronica
e com as dificuldades das familias, que muitas vezes encontram-se desprovidas nao
somente de recursos financeiros, mas de esperangas e forgas para enfrentarem a
situacao de doenca de um filho.

Aproximar-se do vivido de cada familia promove uma identificacdo das suas
necessidades e dificuldades, estabelecendo assim um forte vinculo e uma relagéo
de confianca, proporcionando um cuidado efetivo. Esta situacdo é corroborada
quando a familia passa a ser o foco e seus integrantes tornam-se participantes de
um cuidado que é oferecido a crianga, Ihe possibilitando um ambiente acolhedor e
favoravel ao seu desenvolvimento, originario da demonstracdo de interesse com o
contexto em que vivem e desenvolvem cuidados a satude. Em outras palavras, com
estas atitudes, os profissionais convivem com 0 microssistema da crianca, fazem
parte de seu mesossitema e participam da estruturacdo de seu macrossitema. Além
do cuidado, os ambitos do ensino e da pesquisa também sdo passiveis do
estabelecimento de recomendacdes no que tange a inter-relagdo entre o Marco

Conceitual da Vulnerabilidade e o Ambiente Ecoldgico.
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A formacéo profissional da enfermagem alicerca e constitui valores e regras
de atuacdo frente ao cuidado prestado, ndo somente as criancas, mas a todas as
pessoas envolvidas em seu mundo. Neste contexto é que se insere a importancia de
incitar o futuro profissional a reflexdo sobre as situacdes de vulnerabilidade e a
relacdo com o ambiente bioecoldgico dos individuos. A academia constitui espaco
apropriado para desenvolvimento destas praticas.

No exercicio da profissdo, é fundamental para o académico de enfermagem
visualizar o paciente para além da patologia com a qual convive, o0 seu mundo
interno, a organizacao familiar e social que o acompanham. Ao adentrar o contexto
da pessoa, torna-se possivel conhecer a composicdo de seu ambiente e quais as
situagOes de vulnerabilidade presentes nele, podendo planejar e executar acdes de
cuidado diretas e efetivas, que, por sua vez, serdo auxiliadas por préaticas de ensino
que as contemplem.

No ambito das vulnerabilidades programaticas, € de grande importancia que o
ensino académico se torne coadjuvante na questdo da participacdo e no
estabelecimento de politicas publicas e programas de saude enquanto formador de
profissionais que irdo atuar na formulacdo destes. Sendo assim, cabe aos docentes
conduzirem seus alunos por caminhos que o0s levem ao conhecimento das
influencias do componente programatico das situacdes de vulnerabilidade presentes
na organizacao vigente no sistema de saude.

O componente social das vulnerabilidades também deve ser abarcado pelo
cotidiano do ensino de graduacéo, primeiramente no que tange a responsabilizacao
de alunos e professores enquanto cidadaos e profissionais. A conscientizacdo de
que os valores e a cultura que normatizam a sociedade atual, desigual e excludente,
sao constructos de atitudes individuais, e de que cada ser humano possui nas maos
o poder de transformar estas realidades, devem ser o ponto de partida para o ensino
de uma profissao.

Adentrar o mundo das familias, ao realizar esta pesquisa, tornou-a uma tarefa
satisfatoria e sensibilizadora. As vivéncias das familias retrataram as dimensdes
humanas que provocaram um repensar das atitudes e do significado da existéncia
como um todo. Logo, faz-se mencéo, neste momento, a importancia da realizacdo
de pesquisas relativas as tematicas do ambiente bioecoldgico e, sobretudo, acerca

dos componentes das vulnerabilidades, individual, programético e social.
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Estudos que déem voz aos familiares de criangas que convivem com a
doenca cronica valorizam seus pensamentos e suas expressdes e sao de relevancia
para a qualificacdo do cuidado. Salienta-se a necessidade de pesquisas que
busquem entender a esséncia da constituicdo das situacdes de vulnerabilidade na
vida das pessoas, na organizacao das instituicdes e na sociedade contemporéanea.

As investigacdes sobre as tematicas que relacionam o Marco Conceitual da
Vulnerabilidade e o Ambiente Ecologico constituem-se como base para o
aprofundamento e aperfeicoamento da reflexdo sobre este assunto, bem como se
transformam em acdes que, quando implementadas, sdo de grande valia para a
pratica profissional, sobretudo, para a melhoria das condi¢ces de vida das criancas e

suas familias, importancia primeira de sua realizacao.
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APENDICE A — Ficha de Identificacdo dos Participantes da Pesquisa

Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Escola de Enfermagem

Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem-Mestrado Académico
FICHA DE IDENTIFICACAO DOS PARTICIPANTES
FAMILIA No........
FAMILIARES
PARTICIPANTE: ()PAI ()MAE ()OUTRO..uuiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeece
IDADE:
SEXO ()F()M
CIDADE DE ORIGEM: ...,
CRIANCA

IDADE:
SEXO: ()M () F

PREENCHIDO EM......... [oiiiin. [oeeeenn.
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APENDICE B — Questdes Norteadoras das Oficinas

Como vocé visualiza o crescimento e desenvolvimento de seu(ua) filho(a) do

nascimento até agora?

Quais foram as facilidades e dificuldades encontradas em relagdo a saude/doenca
dele?

Quais sao as necessidades de seu(ua) filho(a) em relagdo a doenca cronica?

Quais foram os auxilios, familiares, sociais e institucionais que vocé encontrou ao

longo desta caminhada?
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APENDICE C - Ficha de Observac&o das Atividades da Oficina

Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Escola de Enfermagem

Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem-Mestrado Académico

DIARIO DE CAMPO
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APENDICE D — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Escola de Enfermagem
Programa de Pés-Graduagao em Enfermagem — Mestrado Académico
Pesquisa “Percepcdes dos Familiares de Criangcas com Doencas Crbnicas e

Hospitalizadas: Fatores de Vulnerabilidade do Crescimento e Desenvolvimento”

Ao assinar este documento vocé estara consentido em participar de uma pesquisa
do Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem-Mestrado Académico da Escola de
Enfermagem — UFRGS, que busca conhecer as percepc¢des dos familiares sobre influéncias
no crescimento e desenvolvimento de criangas portadoras de doencas cronicas,
hospitalizadas em Unidades de Internagdo Pediatricas de um Hospital do Municipio de Porto
Alegre.

Sua colaboragédo constara de uma entrevista com a construgdo de representacdes
graficas da organizacdo de sua familia, chamadas de genograma e ecomapa, e da
participacdo em oficinas de grupo com a utilizacdo de atividades de criatividade e
sensibilidade sobre o assunto deste estudo. Suas falas serdo registradas em equipamento
de &udio (gravador digital). Suas expressfes artisticas (cartazes, colagens, esculturas em
argila e massa de modelar) seréo registradas em imagem (maquina fotografica digital) e,
posteriormente, analisadas.

Garantimos que sua participagdo é de carater voluntario e com a possibilidade de
desisténcia a qualquer momento sem qualquer prejuizo para a sua pessoa ou para o
tratamento de seu filho. Seu anonimato sera garantido na divulgacéo de informacgées. Em
qualquer etapa do estudo vocé podera solicitar esclarecimentos a pesquisadora, Enf @ Mda.
Maria de Lourdes Pedroso, pelo telefone (51) 99615235, sua orientadora, Prof2 Dr2 Maria da
Gracga Corso da Motta, pelo telefone (51) 33085526, bem como, para o Comité de Etica-
HCPA: (51) 21018304.

Se vocé tiver qualquer pergunta antes de decidir, sinta-se a vontade para fazé-la.

Grata pela sua participagao!

Apos ter sido orientada(o) sobre as etapas da pesquisa, aceito participar da mesma.

Assinatura do Participante Assinatura da Pesquisadora Assinatura da Orientadora

Porto Alegre, de de 2009.
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ANEXO A — Documento de aprovacio do Projeto de Pesquisa - Comité de Etica
em Pesquisa Hospital de Clinicas de Porto Alegre
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R G heeororeapiion | acalo Da k) \Sracs,

HCPA - HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE

Grupo de Pesquisa e P6s-Graduagao
COMISSAQ CIENTIFICA E COMISSAO DE PESQUISA E ETICA EM SAUDE

A Comissdo Cientifica e a Comisséo de Pesquisa e Etica em Salide, que é reconhecida pela Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)/MS como Comité de Etica em Pesquisa do HCPA e pelo Office
For Human Research Protections (OHRP)/USDHHS, como Institutional Review Board (IRB00000921)
analisaram o projeto:

Projeto: 09-081 Versao do Projeto:  24/04/2009 Versdo do TCLE:  24/04/2009

Pesquisadores:
MARIA DA GRAGA CORSO DA MOTTA
MARIA DE LOURDES RODRIGUES PEDROSO

Titulo: PERCEPGOES DOS FAMILIARES DE CRIANGAS COM DOENGAS CRONICAS E
HOSPITALIZADAS: FATORES DE VULNERABILIDADE DO CRESCIMENTO E
DESENVOLVIMENTO

Este projeto foi Aprovado em seus aspectos éticos e metodologicos, inclusive quanto ao seu Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, de acordo com as Diretrizes e Normas Internacionais e Nacionais,
especialmente as Resolugdes 196/96 e complementares do Conselho Nacional de Saude. Os membros do
CEP/HCPA nao participaram do processo de avaliagio dos projetos onde constam como pesquisadores.
Toda e qualquer alteragao do Projeto, assim como os eventos adversos graves, deverdo ser comunicados
imediatamente ao CEP/HCPA. Somente poderdo ser utilizados os Termos de Consentimento onde conste
a aprovagao do GPPG/HCPA.

orto Alegre, 08 de maio de 2009.
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ANEXO B — Legenda de simbologia de Genograma e Ecomapa
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ANEXO C - Fotografias de expressdao artistica de participantes da pesquisa















