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RESUMO

A doenca crbnica na infancia afeta as relagoes sociais familiares. A rede social pode contribuir para um melhor enfrentamento
ao fornecer apoio. Objetivou-se analisar as fragilidades da rede social de familias de criancas com doenca cronica. Trata-se
de uma pesquisa qualitativa, realizada em um hospital publico da Paraiba entre abril e junho de 2011, utilizando genograma,
ecomapa e entrevista semiestruturada com sete familiares de criangas com doenga cronica. A analise temética dos resultados
possibilitou caracterizar a rede e apreender as interacbes sociais na trajetéria da doenga e os tipos de apoio recebidos. A
categoria empirica (des)articulacdo da rede social de familias de criancas com doenca cronica e as modificagdes na rotina da
familia foi construida nesse processo e apontou a diversidade da composicao da rede social, evidenciando que o apoio social
fornecido pela rede é significativo, porém nem sempre é continuo e condizente com as necessidades das familias.
Descritores: Apoio Social; Doenca Cronica; Familia; Crianca; Enfermagem.

ABSTRACT
Chronic disease in childhood affects the family social relations. The social network can contribute for a better coping by giving
support. This work aims to analyze the fragilities of the social network of families in this condition. It is a qualitative study
conducted in a public hospital of Paraiba, from April to June 2011, using genogram, ecomap and semi-structured interview with
seven family members of children with chronic disease. The thematic analysis of the results helped to characterize the network
and understand the social interactions in the course of the disease and the types of support received. The empirical category
(dis)articulation of the social network and the modifications in family routine was built in this process and pointed the diversity
of the social network composition, emphasizing that the social support provided by the network is significant, however, not
always continuous and suitable with the needs of the families.
Key words: Social Support; Chronic Disease; Family; Child; Nursing.

RESUMEN

Laenfermedad crénica en la ninez afecta las relaciones sociales familiares. La red social podra contribuir para un mejor enfrentamiento
cuando ofrece apoyo. Se objetivé analizar las fragilidades de la red social de familias de nifios con enfermedad crénica. Se trata
de una investigacion cualitativa, realizada en un hospital publico de Paraiba, en el periodo de abril a junio de 2011, utilizando
genograma, ecomapa y entrevista semiestructurada con siete familiares de nifios con enfermedades crénicas. El analisis tematico
de los resultados posibilité caracterizar la red y aprehender las interacciones sociales en la trayectoria de la enfermedad y los tipos
de apoyo que recibieron. La categoria empirica (des)articulacion de dicha red y las modificaciones en la rutina de la familia, fue
construida en ese proceso y apunté la diversidad de la composicién de dicha red, evidenciando que el apoyo social fornecido por
la red supradicha es significativo, sin embargo, no siempre es continuo y condicente con las necesidades de las familias.

Palabras clave: Apoyo Social; Familia; Enfermedad Cronica; Nifio; Enfermeria.
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INTRODUCAO

A Organizacao Mundial da Saude conceitua doenca cro-
nica como aquela que normalmente possui desenvolvimento
lento, dura periodos extensos e tém efeitos de longo prazo,
dificeis de prever. A maioria ndo tem cura, entretanto, varias
delas podem ser prevenidas ou controladas por meio da de-
teccdo precoce e terapéutica adequada™™.

Quando uma crianga e sua familia vivenciam a doenca
crbnica, tém seu cotidiano modificado devido a interrupgcao
das atividades didrias, internacoes prolongadas, realizagdo de
exames, adesdo a terapéutica, efeitos indesejaveis advindos da
propria medicacdo, limitagbes na compreensao do diagnos-
tico, desajuste financeiro, angustia, sofrimento, dor e medo
constante da possibilidade de morte®?. Porém, a depender da
conducao no processo diagnoéstico e de tratamento de cada
tipo de doenca cronica, pode haver melhora na qualidade de
vida dessas criancas.

O funcionamento familiar sob condicées incomuns de ten-
sdo, como ocorre por ocasiao do diagnostico de uma doenca
crbnica em um de seus membros, leva a desorganizacao, pois
o comportamento de cada um precisa ser readaptado em fun-
cao das demandas decorrentes da doenca, como também das
expectativas de um individuo em relacdo a outro®.

Na adaptacao as modificagcbes decorrentes da doenca
cronica, sdo necessarias estratégias para o enfrentamento, as
quais dependem da complexidade da doenca, da demanda
de cuidados, da fase em que a doenca se encontra, como
também do suporte e do apoio das redes sociais nas quais a
crianga e sua familia estdo inseridas®.

A rede social é a estrutura pessoal ou grupal por meio da
qual o apoio social, aspecto funcional das relagoes dessa rede,
pode fluir. O apoio social influencia no bem-estar emocional,
associa-se a reducao da mortalidade, a prevencao de doencas
e a recuperacao da saiide, embora os mecanismos que levam
a isso nao sejam totalmente explicados®. No Brasil, o aspecto
funcional do apoio social compreende cinco tipos?”:

1. Apoio material: provisao de recursos e de ajuda material,
como dinheiro ou empréstimo de utensilios, em caso de
necessidade emergencial;

2. Apoio afetivo: demonstragoes fisicas de amor e de afeto;

3. Apoio emocional: compreensao, confiancga, estima, escu-
ta e interesse;

4. Apoio de informacao: disponibilidade de pessoas para a
obtencao de conselhos, de informagdes ou de orientagoes;

5. Interacdo social positiva: disponibilidade de pessoas com
quem se divertir e relaxar.

Envolve ainda as dimensoes de disponibilidade e satisfa-
cao, ou seja, o quantitativo de pessoas integrantes da rede a
quem o individuo pode recorrer e o nivel de satisfaciao em
relacdo ao apoio disponivel®. Essas duas dimensoes sio es-
senciais para qualificar a percepgao de apoio social e variam
entre individuos da mesma rede. Assim, para uns o apoio so-
cial s6 sera percebido como positivo quando muitas pessoas
estiverem disponiveis para fornece-lo, enquanto que, para

outros, uma s6 pessoa € suficiente para satisfazer todas suas
demandas de apoio.

Uma terceira dimensao, a reciprocidade, também faz parte
desse processo®, pois o apoio implica necessariamente troca,
na qual sdo beneficiados tanto quem o da quanto quem o rece-
be. Assim, para que o apoio social seja reciproco, precisa ir ao
encontro das necessidades de cada individuo, que ird percebé-
-lo como satisfatorio e sentir-se-a importante em sua rede.

A rede social das familias de criancas com doenca cronica
pode ser considerada uma estratégia para melhorar sua qua-
lidade de vida, tanto no inicio, quanto no curso da doenca.
Contudo, apesar do aumento significativo de pesquisas sobre
rede social nas Gltimas décadas, pouco se sabe sobre a rede
de familias de criangas com doenga crénica, tendo em vista
que uma das principais caracteristicas da doencga cronica é o
cuidado continuo.

Frente ao pressuposto de que uma rede social fortalecida po-
dera contribuir para o enfrentamento da condigao cronica, este
estudo buscou responder o seguinte questionamento: Como se
articula a rede social de familias de criancas com doenca cro-
nica? Nesse sentido, seu objetivo foi analisar as fragilidades da
rede social de familias de criangas com doenca crénica.

METODO

Pesquisa qualitativa, realizada em um hospital pablico da
Paraiba, no periodo de abril a junho de 2011. O foco do es-
tudo foi o individuo como parte de um subgrupo familiar, no
qual tanto individuos como relacionamentos sido estudados,
tendo a familia como contexto"?. Sete maes foram seleciona-
das como representantes das familias das criangas, por aten-
derem os critérios de inclusdo: cuidar da crianga no domicilio
e acompanha-la no hospital.

Para a coleta dos dados foram utilizados inicialmente o ge-
nograma e o ecomapa, técnicas que permitem a leitura rapida
e abrangente da organizacao familiar e a avaliacao dos recur-
sos familiares atuais ou em determinado contexto vivido pela
familia"". Para o aprofundamento dos aspectos identificados
durante a construcao do genograma e ecomapa, utilizou-se
como técnica complementar a entrevista semiestruturada em
profundidade norteada pela questdao: Que pessoas fazem par-
te de sua rede social e qual o apoio foi recebido para o enfren-
tamento da doenca crénica do(a) seu(sua) filho(a)?

As entrevistas tiveram duracao de 40 a 60 minutos, foram
gravadas em MP3, transcritas na integra e seu contetido sub-
metido a andlise temética’?, desenvolvida em trés etapas:
pré-andlise, exploracdo do material e tratamento, inferéncia e
interpretacao dos dados. A etapa da pré-andlise corresponde a
organizagao das ideias propriamente ditas, de forma sistema-
tica. Tal processo foi otimizado pela organizacdo do material
disponivel para a andlise. Assim, as entrevistas foram transcri-
tas na integra e realizou-se sua leitura flutuante. Na etapa de
exploracdo do material, foram destacadas as unidades de re-
gistro e a temdtica em relevo, tendo em vista a recorréncia dos
dados empiricos. Esse processo permitiu eleger as unidades te-
madticas contidas no conjunto dos discursos, em um movimen-
to de classificacdo. Posteriormente, foi construida a unidade
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temdtica central, cujo desmembramento permitiu a identifica-
cao de temas que foram agregados em duas categorias empi-
ricas: (Des)articulacdo da rede social de familias de criancas
com doenca cronica; e Modificagoes na rotina da familia.

Os resultados obtidos permitiram que fossem feitas infe-
réncias e interpretacoes a luz da fundamentacao tedrica que
norteou o estudo. Para garantir a privacidade e o sigilo das
informacdes, os dados referentes a cada familia foram repre-
sentados pela letra F, correspondente a familia, seguida por
uma letra do alfabeto, conforme ordem de realizacdo das
entrevistas. Assim, o primeiro familiar a participar do estudo
teve sua familia representada pelas letras “F” e “A” e todos os
nomes ficticios dos demais familiares foram escritos com a
inicial “A”, e assim sucessivamente, até a Familia G.

As familias que participaram do estudo possuiam criangas
com os seguintes diagndsticos: insuficiéncia cardiaca (FA), fi-
brose cistica (FB e FG), sindrome nefrética (FC e FF), anemia
aplastica (FD) e sindrome de Edwards (FE). Passavam pelos
momentos de diagnoéstico, adesao a terapéutica (Familias FA,
FB, FD e FG) e recidivas (Familias FC, FE e FF).

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do hospital sob protocolo 082/2011 e todos os sujeitos assina-
ram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADOS E DISCUSSAO

(Des)articulacdo da rede social de familias de criancas

com doenca cronica

Diante de um problema de satde, a familia aciona meca-
nismos proprios de enfrentamento com os meios construidos
em sua trajetéria, com variacdes na oferta e na disponibilida-
de de recursos. A experiéncia em cuidar da crianga, relacio-
nada a reconhecer seu crescimento e desenvolvimento sauda-
vel, capacita os familiares a perceber o aparecimento de uma
doenca. Geralmente ¢é identificada pela mae, que consegue
interpretar e responder de forma adequada as necessidades
do filho, por mais sutis que sejam. Contudo, quando as com-
peténcias da familia esgotam-se e os pais percebem que nao
conseguem resolver tal problema de satide no domicilio, ha
uma mobilizacdo em busca dos servicos de satide ou pessoas
da rede social.

Os servicos de sadde, principalmente na atencao hospi-
talar, aparecem no depoimento dos familiares como um dos
primeiros locais acionados para que a doenca seja desvenda-
da, explicada e tratada. Os pais acreditam que os filhos esta-
riam mais bem amparados no hospital do que na rede basica,
por isso, preferem ir diretamente ao hospital a fim de sanar
problemas que poderiam ser resolvidos na Atencao Basica“?.
A dificuldade de acesso neste nivel de atencdo, devido ao
namero limitado de atendimentos diarios, torna-se uma das
justificativas utilizadas pelas familias para buscar diretamente
o hospital. Contudo, o hospital ndo se configura como acesso
de primeiro contato na concepcdo da Atencao Primaria a Sau-
de e rede de atencdo do Sistema Unico de Satde.

A familia busca atendimento na Atencao Basica quando
reside em cidades do interior e de pequeno porte, que nao
possuem hospital. Entretanto, em alguns casos, o modo de
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organizacao do servico nao contribui para que o problema de
saude seja resolvido ou encaminhado a outro nivel de aten-
cdo. Além disso, as familias sentem-se pouco acolhidas. Esses
fatores influenciam diretamente a rede social e a percepcao
de apoio social recebido pelas familias, conforme evidenciam
os relatos:

Ela era sempre magrinha e pequena, e foi minha mae e
minhas irmas que viram a diferenca [...] quando eu a vi
jé estava inchadinha, e ai eu vim direto para ca (hospital-
-escola). Nao fui nem no posto de satde, ndo (FC).

As manchas que sairam eram bem roxas e grandes [...]. Fui
ao posto, mas o médico disse que ndo sabia o que signi-
ficavam aquelas manchas. Perguntou se ela tinha levado
alguma pancada, passou um remedinho, ela tomou, mas
ndo serviu de nada. Depois de uma semana voltei para
o posto e disse: Olha, a menina aqui estda vomitando e
estd desse jeito. Ele (médico) foi sé fazendo os papéis e
encaminhando [...]. Ndo era pancada, era anemia muito
forte, até as plaquetas dela estavam muito baixas, estava
em 5000 mil. Quando eu cheguei no hospital a doutora
disse logo: Mae, por que a senhora deixou isso aconte-
cer? Eu disse que eu ndo sabia de nada e nunca tinha nem
visto essas coisas. Depois a médica encaminhou para cd
(hospital-escola) (FD).

A busca pelo atendimento nos servicos citados nos depoi-
mentos torna-se ainda mais frustrante e dificil quando os pro-
fissionais de satde envolvidos na rede social nao reconhecem
as demandas de apoio da familia. Por outro lado, os profis-
sionais que tém conhecimento dessa necessidade fornecem
0 apoio informativo de forma equivocada, comprometendo o
entendimento da condicio de satde da crianca e prejudican-
do o enfrentamento da doenca.

As experiéncias narradas indicam principalmente falta de
comunicacao entre os servicos de salde, descaso na oferta
de cuidado adequado a crianca e a familia, longa espera pela
definicao do diagnostico, auséncia ou inadequacdo do apoio
informacional e emocional dos profissionais de satde. Este
apoio é fundamental para que a familia possa amenizar a ten-
sao e a ansiedade frente ao desconhecido, pois a espera pelo
diagnostico pode demorar anos.

Os dados deste estudo confirmam os achados de uma
pesquisa™ que atribui a fragilizacao dos servicos de atencao
bésica a falta de acolhimento, pois a escuta qualificada esta
comprometida e ndo ha interesse pela demanda do outro.
Nesse processo identifica-se o enfraquecimento do vinculo e
da responsabilizacdo, inviabilizando a producao do cuidado
pautado na dimensao dialdgica do encontro entre profissio-
nais e familias de criancas com doenca cronica, restringindo a
rede social que ja se mostra desarticulada.

Tanto na Atencdo Bésica quanto na hospitalar ha frag-
mentacao das acgdes de cuidado, na medida em que ndo ha
compartilhamento de informacoes sobre essas criancas e os
servicos nao estio articulados em redes de atencdo a saude.
As familias trilham uma caminhada tortuosa e desgastante até
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encontrar um servico ou um profissional disposto a fornecer
uma informagao sobre onde e a quem recorrer. Esse fato é
evidenciado na Familia B que desde os primeiros sinais e sin-
tomas da doenca procurava assisténcia nos servicos de sau-
de, mas nenhum profissional encaminhou a crianca para um
especialista e nem orientou a familia sobre a necessidade de
cuidados e exames especificos.

Dentre as formas apoio social para as familias estdo a arti-
culacdo em rede dos servicos de média e alta complexidade,
para garantir que o diagnoéstico da doenga e o tratamento es-
pecifico possam ser agilizados, e a continuidade do cuidado
em salde na perspectiva de co-responsabilidade na rede so-
cial, ou seja, entre os servicos de satde, os profissionais, a
familia e a coletividade.

Eu queria que ela (médica da ESF) tivesse encaminhado
antes, tivesse cuidado dele logo quando ele era novinho,
com um ano de vida, quando ele comecou com isso. Eu
queria ter recebido essa informacdo antes, ele jd estaria
adiantando o tratamento. Mas na ultima consulta que eu
fui com ele, a médica nova disse assim: ‘Mae, eu nao sei
mais o que fazer, a tnica coisa que posso fazer é encami-
nhar para o pneumologista. L& ele (referindo-se ao pneu-
mologista) vai descobrir tudo o que ele (a crianca) tem’. Ai
eu disse: ‘Meu Deus! Meu sonho é ir para esse médico!”’
Da ultima vez que ele ficou internado, a médica do AM
(hospital pedidtrico estadual) disse que ele tinha que ir
para esse médico (pneumologista), mas nao me deu enca-
minhamento (FB).

Algumas doencgas cronicas demandam um tempo maior
para a definicido do diagndstico e, em determinados casos,
essa demora pode implicar, diminuicdo da sobrevida da crian-
ca, além de provocar na familia sentimentos de ansiedade e
impoténcia, sendo necessario seu acompanhamento e apoio
pela rede social. Doencas como fibrose cistica, que deveriam
ser diagnosticadas com maior agilidade e brevidade a fim de
garantir qualidade de vida a crianga, ndo tém tido essa resolu-
tividade devido a organizacao incipiente da rede de servicos
de atencdo a saude.

H4 casos em que a crianca e seu acompanhante passam
longos periodos hospitalizados a espera do diagndstico da do-
enga e muitas vezes voltam para casa sem respostas, levando
consigo o medo da morte e incertezas sobre o futuro da crian-
ca. Quando isso acontece, as familias buscam outros servicos
de satde que possam resolver seu problema.

Quando os servicos de satide focam o cuidado no usuario
e sua familia, viabiliza-se a construcdo de espacos de escuta
qualificada. O reconhecimento de ‘ndo saber sobre a doen-
ca da crianga’ nao significa deixar de escutar a familia e dar
espaco para que esta compartilhe sentimentos, demandas e
anseios. Esse modo de organizacdo do processo de trabalho
permite o estabelecimento de vinculos e corresponsabiliza-
¢ao, contribuindo para que a familia se sinta acolhida.

No AM (hospital pedidtrico estadual) foi péssimo por-
que ela passou um més inteiro sendo furada e ninguém

descobriu o que ela tinha, eu ndo sabia nada da doenca e
se eu perguntasse a causa da doenca os médicos diziam:
Nao sei explicar. Al quando ela estava em casa, levei-a
para outro hospital, e 14 tinha uma plantonista trabalhan-
do que era daqui do HU (hospital-escola). Essa médica me
disse que aqui em Jodo Pessoa, eu s6 encontrava tratamen-
to para ela aqui. Ai pronto, foi Jesus quem botou ela na
vida da gente (FF).

Da primeira vez, o médico do posto poderia ter feito mais
[...] encaminhado logo ela e ter pedido exames. E da segun-
da vez foi bom, ele encaminhou logo. Eles fizeram o melhor
que puderam. Porque s6 passando remédio, passando remé-
dio, sem descobrir nada do que era nao estava pior? (FD).

Familias que nao conseguem ter acesso aos servigcos ou
que sdo atendidas sem resolutividade estao tendo seus direi-
tos violados, se considerarmos as normativas do Ministério
da Saude que preconiza a garantia da manutenciao da Aten-
cao Basica em Saide como a porta de entrada do sistema de
saude, de facil acesso, disponivel e resolutiva para o atendi-
mento as necessidades de satide da populacao"®. Tal violacao
compromete a assisténcia adequada e posterga sua ocorrén-
cia, afetando negativamente o diagnostico e o prognostico da
criancga, bem como o manejo do problema, com consequente
busca por servicos de satide em outro nivel de atencéo.

Modificacées na rotina da familia

Os servicos de satde tém contribuido para estabelecer e
fortalecer os vinculos com essas familias, que desde o inicio
da doenca da crianca comecam a sofrer e enfrentar mudancas
imprevisiveis em sua rotina®, tornando ainda mais doloroso
conviver com a doenca. Essas mudancas abrangem a forma
de organizacado familiar para o cuidado da crianca doente e as
reacoes dos irmaos saudaveis em relacio a doenca.

A reconfiguracdo de papéis nem sempre é dialogada no
seio da familia, mas imposta'’”, ou seja, a mae que antes ja
assumia o cuidado dos filhos, continua com essa atribuicao
a partir da definicao do diagndstico de doenca cronica. Essa
centralidade da responsabilidade pelo cuidado em um dos
membros pode até mesmo levar & desintegracdo familiar, pois
a mae precisa se dedicar as muitas necessidades da crianga
doente o que a leva a se ausentar do lar por um tempo inde-
terminado. Embora sobrecarregada, a mae ainda precisa lidar
com as diversas reacoes dos outros membros da familia, tais
como dificuldades na aceitacdo e falta de compartilhamento
dos cuidados a crianca doenca.

A (pai da crianca) ndo cuida dos meninos e agora estd com
dificuldade para cuidar de A. Ele tem o sébado e o domingo
para cuidar e ndo cuida, prefere ir jogar bola e beber. Al
quando precisa, fica com dificuldade para cuidar dela (FA).

O pai de C. nunca foi um pai presente, nunca deu nada a
C., e as vezes quando eu ia ld deixar ela, por duas vezes e
ele veio com queixa dizendo que néo tinha ninguém para
ajudar e ndo podia ficar com ela (FC).
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Quem cuida dele sou eu. Eu me preocupo muito, princi-
palmente quando ele estd doente, tossindo muito, de noite
ele ndo dorme [...]. As vezes o pai também se preocupa
muito, mas eu que fico ld acordada com ele. Sempre o
pai € diferente da mae, o pai se preocupa também, mas é
diferente (FB).

Apesar das atribuigdes da mae como cuidadora dos filhos, é
fundamental que o pai também contribua e que ambos possam
construir um plano de responsabilizagdo conjunta pela manu-
tencdo dos cuidados a criancga, constituindo uma fonte de apoio
social importantissima e fundamental para a familia nuclear.

Nos depoimentos acima, identifica-se que o genitor per-
manece a margem dessa responsabilizacao, mantendo uma
postura de distanciamento dos cuidados com a crianca, e con-
tinua desenvolvendo suas atividades cotidianas, abrindo espa-
co para interpretacao de que a doenca cronica do filho pou-
co modificou suas atribui¢des e rotina. Tal posicionamento
pode afetar o enfrentamento de toda a familia, especialmente
da mae, que vivencia os efeitos da sobrecarga do cuidado a
crianga e ainda precisa assumir grande parte das tarefas do-
mésticas e dos cuidados com os filhos saudaveis.

Estudo® enfatiza que a mae assume sozinha os cuidados
por perceber facilmente a indisponibilidade da prépria familia
em fornecer apoio social. Aceita essa incumbéncia passiva-
mente porque considera que a responsabilidade de cuidar é
exclusivamente sua. A centralizacio na figura materna é uma
das consequéncias, ja que a mae acredita que nao ha outro fa-
miliar disponivel para realizar o cuidado e que ninguém cuida
tdo bem quanto ela. Desse modo, toma para si 0 que poderia
ser compartilhado com todos os membros da familia. A falta
de apoio para essas maes pode acarretar em esgotamento fi-
sico e mental"® e, além de trazer prejuizos para sua saude,
pode repercutir na qualidade do cuidado prestado a crianca.

Cabe a equipe de satde dialogar com a mae acerca da ela-
boracio de estratégias que envolvam toda familia na discus-
sao sobre a importancia de dividir responsabilidades, estimu-
lar o revezamento no cuidado da crianga, diminuindo assim a
sobrecarga da cuidadora principal. Além disso, é importante
sensibiliza-la para que reconheca a necessidade e esteja aber-
ta para aceitar o apoio da familia, dos amigos e vizinhos, para
o compartilhamento dessa tarefa.

A tristeza e a culpa também sio sentimentos comuns as
maes, pois precisam deixar os outros filhos sob os cuidados
de algum integrante da rede, geralmente as avés, enquanto
permanecem no hospital com a crianga doente por muitos
dias. Ainda que contem com o apoio instrumental da rede, é
preciso encontrar alternativas para a diminuigao desses senti-
mentos, que reforcam na mae a centralizacdo do cuidado e a
despersonalizacao resultante da dedicacao exclusiva a crian-
ca, oprimindo-se e esquecendo-se de sua propria vida.

E dificil para mim, porque deixo meus outros filhos com
minha mae (FG). Estou agoniada, sem fazer nada, vocé ja
viu alguém que precisa fazer suas coisas e ndo pode fazer,
ndo ficar agoniada? Desde que descobriu a doenca ela estd
aqui, ja faz dois meses (FD).

Fragilidade da rede social de familias de criancas com doenca crénica

A rede social dessas familias deve estimular o comparti-
Ihamento de responsabilidades e dar suporte para que a mae
sinta-se segura e capaz para cuidar da crianca e de si e, mes-
mo estando distante do lar, confie que a sua familia esta sen-
do bem assistida. Os profissionais de satide podem cooperar
envolvendo toda a familia no plano de cuidados a crianga,
ajudando-a a desconstruir a centralidade.

Uma das maneiras de contribuir para que essas mulheres
cuidadoras sintam-se menos cobradas diante da responsabi-
lidade de assumir sozinhas o cuidado da crianca enferma é
desvestir o discurso da ideologia dominante que reforca a
opressao e dificulta o empoderamento. Esse discurso também
causa alienacdo dos cuidadores, alimentando a cultura do
siléncio e da aceitacdo passiva, reforcando o papel da boa
mae, excluindo o restante da familia do processo de cuidar da
crianga em um processo de responsabilizagao e culpabiliza-
cao da mae-mulher-cuidadora”®.

Os irmaos sauddveis também precisam ser assistidos, uma
vez que podem reagir negativamente a doenca ou ao irmao(a)
doente. No presente estudo, o representante da familia citou
os filhos saudaveis como aliados no processo de cuidar do
irmao doente, acreditando na cura da doenca e compreen-
dendo as diferencas no cuidado dos pais.

E. alimenta e cuida muito bem dele, se eu precisar sair, ela
fica com ele, se ele precisar tomar medicacdo eu escrevo
tudo no papel e ela dd, dd a dieta dele direitinho, confio
deixar mais com ela do que com minha mae porque E.
cuida melhor dele. Ela sabe mais do que minha mae (FE).

Diante da doenca, alguns irmaos, geralmente os mais ve-
lhos, apresentam-se mais maduros, com responsabilidade,
independéncia, e passam a demonstrar maior simpatia por
outras pessoas. O desejo de proteger e cuidar do irmao doen-
te inclusive os leva a compreender os sentimentos da mae®.
Embora devam apoiar essas reacoes positivas a doenca, os
familiares precisam entender que delegar aos outros filhos a
responsabilidade de executar cuidados complexos, como a ali-
mentacao e administracido de medicamento por sondas, pode
nao ser prudente e representa riscos para vida da crianca doen-
te, ja que até mesmo as maes possuem dificuldades em desen-
volver tais habilidades. As maes de criancas com necessidades
especiais de saude realizam esse tipo de cuidado com base em
saberes e praticas que nio pertencem ao seu cotidiano existen-
cial e tal cuidado é totalmente dependente de acertos e erros
para garantir ou nao a sobrevivéncia da crianga'.

Eles sdo unidos. Ele defende e ndo deixa ela comer certas
coisas, quando tem festa na igreja e ela quer comer ele diz:’
F., tu ndo pode comer! As vezes ela fala o que ele pode e ela
nao pode, ai eu digo, que ela tem problema (referindo-se a
doenca) e é gordinha, ele é homem pode comer mais. Ela
acaba se conformando, todo mundo explica, tanto a parte
da minha familia como a de meu marido ajuda (FF).

D. (filha) é quem mais me ajuda. Ela quem trouxe a D.,
e a outra (referindo-se a outra D.) é quem vem ficar aqui
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(hospital-escola). Ela vem e passa trés, quatro dias e vai em-
bora, e eu me sinto bem [...] o direito (referindo-se ao dever)
do filho € ajudar a mae e o pai. E eu s6 conto com minha
familia mesmo, ndo peco nada a ninguém, nao (FD).

A familia também precisa saber como dar explicacbes para
a crianca doente sobre sua condicao de saude e implicagoes
desta para sua vida, para que ela possa compreendé-las sem
se sentir estigmatizada e diferente dos irmaos saudaveis e das
outras criancas de sua faixa etaria. O apoio informacional que
a crianca deve receber precisa condizer com as suas neces-
sidades, cognicao e idade. Contudo, até que ponto a familia
tem recebido orientacoes para fazé-lo, se a maioria nem co-
nhece a doenca do filho?

Ha situacoes em que a possibilidade de cura estd na proé-
pria familia, a exemplo da Familia D: D’ possui anemia aplas-
tica, um tipo de anemia rara e potencialmente fatal, que pode
ser curada com transplante de medula dssea. Nessa familia,
trés irmaos sao doadores compativeis com a crianca e a espe-
ranca da cura é o que tem movido toda a familia a enfrentar a
doenca e o longo periodo de hospitalizacao que a crianca e
sua mae vém passando.

Por isso que ter muito filho é bom e é ruim. Ruim por-
que nenhum ajuda [...] eles ndo tém trabalho [...] e é bom
porque, trés irmdos sao compativeis com ela. E se eu ndo
tivesse muito filho? la esperar por algum que pudesse doar.
A melhor parte foi essa. Eu me senti no céu (FD).

Alguns irmaos saudaveis percebem a doenca do irmao
como algo que causa a separagdo entre os familiares, cau-
sando-lhes instabilidade emocional e medo??. Intervencoes
que previnam ou minimizem esses efeitos precisam ser ela-
boradas juntamente com a familia, que apontara as demandas
de apoio. De acordo com as demandas apresentadas, os in-
tegrantes da rede social, entre eles os profissionais de saude,
poderao prover esse auxilio, atendendo as necessidades dos
irmaos e estimulando toda a rede para que possa estar articu-
lada, fortalecida e apta para ofertar o apoio social.

B. ndo tem preconceito com nada dele. As vezes ela fala
que, quando eles estdao arengando, ela diz que eu vou recla-
mar com ela, ai ela diz: ‘Eu sei, eu sei mainha, que a senho-
ra da mais atencdo a ele, eu sei que a senhora gosta mais
dele mesmo’. Veja bem, eu ndo gosto mais dele, ndo! E igual
os dois! Mas ela (referindo-se a B.), na hora da confusao em
casa, percebe que eu gosto mais dele. [...]. Eu nao sei se ela
fala isso porque nota alguma coisa diferente, acho que eu
também dou mais atencao a ele na hora da precisao, e ela
tem saude. Ele ndo precisa de mais atencao, mais cuidado.
Talvez seja isso que ela perceba e diga que é diferente (FB).

O profissional de satde integra a rede social e pode rea-
lizar a articulacdo com outros servicos e niveis de atencao a
satude e intermediar conflitos entre os membros da familia,
a fim de integré-la e possibilitar melhor aporte de cuidados.

No intuito de viabilizar o cuidado relacionado as restricoes

alimentares da crianca doente, as maes desenvolvem estra-
tégias a partir do que lhe é recomendado, e aplicam para os
demais filhos que sdo saudaveis. Essa atitude nem sempre é
recomendada, tendo em vista que o irmao saudavel pode-
ra reagir com revolta e chantagem emocional, por se sentir
ameacado em sua individualidade e preferéncias alimentares
para se adaptar a nova dieta imposta pela doenca, dificultan-
do ainda mais a aceitacdo do irmao doente e sua condicao.
Ressalta-se com isso a necessidade premente de estimular es-
sas criancas para participar e contribuir para o cuidado, sem
perder sua individualidade.

A comida é diferente, mas do jeito que eu faco para C.,
faco para C’e C”, sempre sem sal. Eu j& me acostumei, mas
do jeito que eu cuido de uma, eu cuido da outra [...]. Tem
s6 algumas comidas que C. ndo pode comer, ai eu até nem
compro para ela nao ficar chateada, brigando com as irmas
por conta disso. As vezes eu compro e escondo e dou s6
para as duas menores [...] C’ fica dizendo: Olha, eu tenho
e nem te dou. Fica debochando, ai C. estd perto e elas
brigam por conta de comida (FC).

Enquanto as praticas educativas estiverem pautadas na nega-
cao das condicoes da doenca, a familia sentira dificuldades para
lidar com situagdes corriqueiras, como a referida pela Familia C.
O que se propoem é que possam se adaptar as restricdes da do-
enca e encontrar alternativas para viver em equilibrio, sem, con-
tudo, negar suas repercussoes. Para que essa adaptagao ocorra
com menos sofrimento, a rede social precisa estar presente e
atenta as demandas que surgirao, fornecendo o apoio social sa-
tisfatério do ponto de vista da familia.

A constante (des)organizacao da dinadmica familiar devido
a doenca crbnica deve ser considerada como demanda, e é
importante que a rede social apoie a familia para a co-respon-
sabilizacdo dos envolvidos, encorajando o revezamento dessas
pessoas no cuidado a crianga, a fim de estimular a aceitacao da
doenca por parte dos irmaos saudaveis, delegando pequenas
responsabilidades no cuidado com o irmao doente, além de
envolver a familia em grupos colaborativos que desenvolvam
atividades de educacdo em saide que os orientem quanto aos
aspectos que envolvem a doenca, o tratamento e os cuidados.

Nesses grupos é imprescindivel que o conhecimento da
familia seja respeitado e que nao haja imposicoes de saberes,
mas o estabelecimento de uma relacdo horizontalizada, no
mesmo plano de importancia e valorizacao dos conhecimen-
tos do profissional de satide e da familia. Quando colocados
no mesmo plano, esses saberes complementam-se, possibili-
tando a producio de um cuidado mais rico e ampliado.

CONCLUSOES

Considerando que a definicao do diagnéstico da enfermi-
dade desencadeia modificacées na rotina das familias e no
comportamento de seus membros, principalmente dos irmaos
saudaveis e do cuidador principal da crianca (a mae), enfatiza-
-se a relevancia do apoio social e o fortalecimento da rede
para o enfrentamento da doenca.
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No inicio da trajetéria dessas familias em busca de aten-
dimento nos servicos de saude percebeu-se que nio houve
acolhimento, tampouco, a formacdo de vinculo entre fami-
lia/profissionais. A comunicacdo também nao foi efetiva para
permitir que a familia obtivesse conhecimento sobre o que es-
tava acontecendo e o que estava por vir. O primeiro encontro
da familia com o servico de satde é fundamental e pode ser
decisivo tanto para o profissional de saide, que deveria estar
disposto a entender, ajudar e estar presente como parceiro
nessa trajetéria, como para a familia, que pode vir a encontrar
um forte aliado no enfrentamento da doenga.

Cabe aos profissionais e gestores de salide adequar a ofer-
ta de servicos as necessidades da familia, a fim de oferecer o
apoio necessdrio para suas demandas. Esse foco na producio
do cuidado permite ir além do atendimento das necessidades
de saude, ampliando-se em direcdo a conquista da confian-
ca matua, pautada na busca efetiva do sucesso terapéutico
almejado.

Fragilidade da rede social de familias de criancas com doenca crénica

A rede social das familias que enfrentam a doenca cronica
da crianca é composta por diferentes pessoas e instituicoes, e
o0 apoio social fornecido por essa rede é significativo, porém
nem sempre é continuo e condizente com as necessidades
das familias. E necessario que haja o fortalecimento e o com-
prometimento dos integrantes da rede para que o apoio ofer-
tado a familia seja adequado a suas demandas, continuo no
processo vivencial dessa experiéncia e provedor de suporte
social capaz de encorajar o enfrentamento das adversidades
que surgem no processo de enfrentamento da condicao cro-
nica da crianca.

A construgao da rede social desde o inicio da trajetéria e
sua manutencao em toda a caminhada com a doenca crénica
vivenciada pela familia é diretamente influenciada pelo vin-
culo estabelecido nas relacbes em cada encontro de cuidado.
Portanto, formas de estreitar esses vinculos precisam ser ela-
boradas, para despertar o espirito de solidariedade e colabo-
racao entre os integrantes dessa rede.
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