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Percepcoes da familia da crianca com
doenca cronica frente as relacoes com
profissionais da saude

THE PERCEPTIONS OF FAMILIES WITH CHILDREN HAVING CHRONIC DISEASES

AND THEIR RELATIONSHIPS WITH HEALTHCARE PROFESSIONALS

PERCEPCIONES DE LA FAMILIA DEL NINO CON ENFERMEDAD CRONICA FRENTE
A LAS RELACIONES CON LOS PROFESIONALES DE LA SALUD

Marja Rany Rigotti Baltor!, Ana Paula Keller de Matos?, Monika Wernet3,
Noeli Marchioro Liston Andrade Ferreira*, Giselle Dupas®

RESUMO

A prevaléncia de doenga cronica na infancia
tem aumentado, impondo a familia conta-
to continuo com profissionais de saude,
ocasido em que a relagdo desempenha
papel relevante. Raras exploragdes cienti-
ficas abordam tal temdtica, apesar de ser
apontada como nucleo fundamental para a
interagdo efetiva. O objetivo desse estudo
foi caracterizar como a familia de criancga
doente crbnica percebe sua relagdo com
os profissionais de salide. Foram entrevis-
tados 20 cuidadores de crianga com doenga
cronica. O referencial tedrico e metodolé-
gico adotados foram, respectivamente, o
Interacionismo Simbdlico e a andlise de
conteudo tematica. O processo analitico
revelou quatro categorias tematicas: papel
do cuidador, relagGes angustiantes, ser-
vicos e profissionais e buscando relagdes
acolhedoras. O resultado deste processo
interacional que apresenta incongruéncia
de expectativas e comportamentos entre
profissional e familia é falho e gera senti-
mento de desamparo, o qual é amenizado
pela escuta e compreensdo de outras fami-
lias em situagdo similar.

DESCRITORES

Crianga

Doenga crénica
Comunicacao

Relagbes profissional-familia

ABSTRACT

The prevalence of chronic disease in chil-
dhood has increased, placing families in
constant contact with health professionals.
In such situations the relationship with
health professionals has an important role.
Few scientific studies address this theme, in
spite of its being highlighted as fundamental
for effective interaction. The aim of this
study was to characterize how the family
of a child with a chronic disease perceives
its relationship with health professionals.
Twenty caregivers for children with chronic
diseases were interviewed. The theoretical
and methodological frameworks were,
respectively, symbolic interactionism and
thematic content analysis. The analytical
process revealed four themes: role of the
caregiver, stressful relationships, services
and professionals, and seeking welcoming
relationships. The outcomes of this interac-
tional process, which show an incongruity
of expectations and behaviors between
professionals and families, are poor and ge-
nerate feelings of abandonment. These can
be eased through listening and understan-
ding by other families in similar situations.

DESCRIPTORS

Child

Chronic disease
Communication
Professional-family relations

RESUMEN

La prevalencia de la enfermedad crénicaenla
infancia ha aumentado, requiriendo la familia
un contacto continuo con los profesionales de
salud, momento donde esta relacion juega un
papel importante. Existen pocas exploracio-
nes cientificas que traten este tema, a pesar
de seridentificado como nucleo fundamental
para lainteraccion efectiva. El objetivo de este
estudio fue caracterizar la percepcion de la
familia del nifio con enfermedad crénica sobre
la relacion con los profesionales de la salud.
Fueron entrevistados 20 cuidadores de nifios
con enfermedades cronicas. El referencial ted-
rico y metodoldgico adoptados fueron el In-
teraccionismo Simbdlico y el analisis del con-
tenido tematico, respectivamente. El proceso
de analisis reveld cuatro categorias tematicas:
rol del cuidador, relaciones angustiantes, ser-
vicios y profesionales y; buscando relaciones
acogedoras. El resultado de este proceso de
interaccion que presenta incongruencia de
las expectativas y comportamientos entre el
profesional y la familia es deficiente, y genera
un sentimiento de abandono, que es atenua-
do por la escucha y la comprensién de otras
familias en situaciones similares.

DESCRIPTORES

Nifios

Enfermedad crénica
Comunicacion

Relaciones profesional-familia
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INTRODUCAO

No Brasil, com a transi¢do epidemioldgica®, verifica-se
um incremento das condigdes cronicas de saude, inclusive
na infancia, o que impde ao sistema de saude e seus pro-
fissionais o acolhimento das necessidades daqueles que
vivem esse processo, em especial a familia®.

A familia que convive com uma condigdo crénica sofre
mudancas em seu cotidiano para suprir as demandas ad-
vindas da doenca. E comum que um familiar tome a frente
do cuidado da crianga, usualmente a m3e®. Essa pessoa
costuma ser designada como cuidador principal.

Ao longo da trajetdria de cuidado destas criangas a
familia depara-se e relaciona-se com inumeros profissio-
nais e servigos. A depender da forma como esta relagdo é
vivenciada, conforto e seguranca podem vir a ocorrer,
Contudo, a falta de didlogo e de vinculo sao apontadas como
aspectos criticos que necessitam de reflexdo, com vistas a
favorecer o enfrentamento familiar e a promogdao de um
cuidado humanizado®.

Nas situagGes onde ocorre a escuta, o
didlogo e a oferta de informagGes compre-
ensiveis e contextualizadas estabelecem-se
parcerias que contribuem para as tomadas
de decisdo e também para manter a espe-
ranca diante de momentos dificeis?”.

A comunicag¢dao, como parte integran-
te do processo interacional, é o meio de
compartilhamento e compreensdo das
mensagens enviadas e recebidas entre o
profissional e a familia, de forma a manter a
relagdo e contribuir para o enriquecimento
mutuo®. Apesar de sua importancia, entra-
ves neste ambito sdo ressaltados na experiéncia das familias
que convivem com a doenca cronica da crianga®®Y,

Diante da problematica descrita, o presente estudo
teve o objetivo de conhecer como a familia que possui uma
crianga com doenga crdnica percebe sua relagdo com os
profissionais de saude, na perspectiva do cuidador principal.

METODO

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa que,
por enfocar as relagdes entre profissionais e familias, adotou
como referencial tedrico o Interacionismo Simbdlico (IS),
segundo o qual é nas e por meio das interagdes sociais que
os significados sdo estabelecidos e determinam o compor-
tamento manifesto. Trata-se de um processo dindmico e
continuo no qual significados e a¢des s3o transformados!*?.

Com vistas a potencializar a exposi¢cdo detalhada do
fendmeno e promover sua compreensdo, a entrevista
semi-estruturada coletiva foi a estratégia adotada para a
coleta dos dados. Esse tipo de entrevista esta indicado nas
situagGes em que ha pessoas sob fen6menos semelhantes
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A comunicacgéo, como
parte integrante do
processo interacional,
€ 0 meio de
compartilhamento e
compreensao das
mensagens enviadas
e recebidas entre o
profissional e a familia...

(no caso, relagdes com profissionais de saude, dada a
condigdo crbnica de doenga de uma crianga). O fato de ter
uma configurag¢do grupal promove a narrativa e o dialogo*3.

Integraram o estudo 20 cuidadores de criangas com ida-
de entre um e 15 anos que atendiam aos seguintes critérios
de inclusdo: ser o cuidador principal de uma crianga com
condicdo cronica de doenca, em tratamento ambulatorial,
e ser maior de 18 anos. Doze eram maes, seis eram avos,
um era avo e outro, pai da crianga. O diagndstico médico
das criangas foram: paralisia cerebral (10 criangas), menin-
gomielocele (4), sindrome de Down (3), Acidente Vascular
Encefalico (2) e sindrome de West (1 crianga). Todas foram
diagnosticadas ao longo do primeiro ano de vida, com
excecdo de duas criangas.

A coleta dos dados ocorreu por meio de cinco entre-
vistas coletivas realizadas entre os meses de outubro e
novembro de 2010, as quais foram gravadas e transcritas
na integra. Cada entrevista agregou quatro cuidadores,
teve duragdo média de 60 minutos e foi iniciada com a
seguinte questdo disparadora: Ao longo da vida de vocés
com suas criangas, como foram as relagées com os profis-
sionais de saude? No decorrer da entrevista
outras questdes foram utilizadas de forma
contextualizada, com o intuito de ampliar a
descricdo do fendmeno em foco. Nenhum
cuidador foi entrevistado mais de umavez e
sua identificacdo foi feita por meio de cores
e do numero do grupo do qual participou.

O material empirico gerado sofreu os
processos analiticos preconizados pela Ana-
lise de Contelido Tematico™. Tal método
faz parte do conjunto de técnicas utilizadas
para a analise da comunicacdo e entende
ser o conteldo um meio de compreensao de
significados implicitos nas mensagens. A analise do material
preconiza trés etapas: pré-analise (leitura flutuante e for-
mulagdo de hipdteses), exploragdo do material (codificagdo
e classificacdo em categorias), tratamento dos resultados
obtidos e interpretagdo (processo de reflexdo)?.

Foram seguidas as recomendag¢des da Resolugao
196/96, do Conselho Nacional de Saude. O estudo integra
o Projeto de Pesquisa Rede de Apoio Social na Convivéncia
com a Doenga Crénica da Crianga, aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de S3o Carlos
com protocolo n2 164/2010.

RESULTADOS

A percepcdo do familiar acerca do relacionamento
com os profissionais ao longo da trajetdria de convivio
com a doenca cronica da crianga esta descrita a partir de
quatro categorias tematicas: papel do cuidador, relagdes
angustiantes, servigos e profissionais e buscando relagdes
acolhedoras. Estas estdo apresentadas a seguir, acompa-
nhadas de falas representativas.
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Papel do cuidador

Esta categoria traz o significado de ser cuidador, bem
como explicita o contraponto deste significado por parte
do familiar e do profissional de saude, na perspectiva do
familiar. Duas subcategorias compdem-na: Concebendo-se
como cuidador, Sendo visto como cuidador.

Na concepgdo dos cuidadores, é seu papel assumir a
defesa dos direitos da crianca e procurar fazer tudo o que
podem por ela. Assim, buscam atender suas necessidades e
doam-se integralmente, dedicam-se para encontrar e man-
ter o melhor cuidado. Nesse processo, vivenciam oscilagGes
no estado de saude da crian¢a e, em suas necessidades
de cuidado, deparam-se com constantes transformacdes
e intercorréncias que impactam a capacidade familiar em
atender as demandas advindas.

Os cuidadores estdo sempre orientados para o enfren-
tamento desse cendrio, apesar do sofrimento e da auséncia
de apoio social sentido. Ser cuidador é significado como
uma experiéncia complexa, sofrida, solitaria e repleta
de imprevistos, incertezas e descobertas. Trata-se de um
processo desafiador, com lutas solitarias, didrias e sem fim.

... essa caminhada é longa e néo é facil nao! (Azul, G2).

Mas o que a gente ndo faz por eles? A gente vai até a
lua se precisar... a gente enfrenta fogo, enfrenta agua...
(Branco, G1).

Agente vai passando em varios atendimentos. Em cada um
tem uma expectativa e ndo sabe qual vai ser a resposta. E
uma situacgao dificil (Verde G1).

O cotidiano das familias, em especial do cuidador, fica
direcionado a crianga e seu cuidado, o que impacta a rede
de relagdes, que fica restrita a crianca, aos membros da
familia, aos profissionais e cuidadores de outras criangas
em situagdo similar e que frequentam os mesmos espagos.
Dentre essas pessoas, os Ultimos sdo apontados como aque-
les com quem mantém relagdes mais estreitas, frequentes
e promotoras de enfrentamento.

A realidade é assim (...) a gente fica dentro de casa, é
dificil vocé sair, vocé se afasta! Entdo sua vida é entre as
maes! (Azul, G2).

... na verdade a gente conversa mais entre maes! Tiramos
as duvidas entre méaes... (Purpura, G1).

Sendo visto como cuidador

O cuidador percebe que grande parte dos profissionais
tem a familia como aquela que deve executar integralmente
suas determinagGes. Ou seja, deposita na familia a execugao
fiel da terapéutica por eles prescrita. Com isto, relacionam-
-se com o cuidador transmitindo informagdes, ordenando
recomendacgbes e comportamentos e realizando cobrancas.
Percebem ser concebidos como o meio pelo qual a prescri-
¢do terapéutica sera garantida. Contudo, estdo centrados
na doenga da crianga, sem considerar o contexto histérico,
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social, cultural e econdmico da familia. Decorre desse fato a
falta de consideragdo por parte do profissional sobre o que
é dito e trazido pelo cuidador, menosprezando quase que
tudo que ndo tem correlagdo com a terapéutica prescrita.

... eu chego la e falo que meu moleque ta assim, assim,
mas ja dizem que eu ndo sou médico! Mas se eu convivo
com ele, eu sei dos sintomas que ele tem! Eu quero contar
outras coisas que sdo importantes (Marrom, G5).

... eu td falando que o menino t& assim e ninguém escutou...
(Violeta, G1).

... tem médico que fica bravo se pergunta alguma coisa
(Vermelho, G5).

... era como se eu ndo estivesse ali! A mim sé cabe ouvir a
ele no que ele quer falar, no que ele manda. Légico, para
fazer tudo certinho depois. Acho que eles pensam que
somos obrigados a fazer tudo como eles pedem. E nosso
dever, parece que pensam ser assim (Azul, G2).

A categoria tematica Relagdes angustiantes aborda o
sentimento do cuidador derivado dos contatos com os pro-
fissionais de saude, em que convivem com o menosprezo e
a falta de um cuidado humanizado. Desvela que a disponi-
bilidade do profissional tem correlagdo com o componente
financeiro. As subcategorias Falta de valorizagcdo do cuidador,
Desamparo nas necessidades e Fator econémico interferindo
na relagdo explicitam os elementos desta categoria.

Falta de valorizag¢do do cuidador

Na relagdo com os profissionais, com destaque para
o médico, o cuidador afirma ndo ter suas observagdes
valorizadas. Sente ndo existir escuta e reconhecimento do
que é dito por ele acerca das peculiaridades da situagdo da
crianga. Sente-se menosprezado, visto apenas como recurso
que promove cuidado a crianga, e dualmente depositario
de comandos e deveres.

Integra esse contexto o amplo uso, por parte dos pro-
fissionais, de terminologias técnicas que nao sao compre-
endidas pelo cuidador/familiar. Isto distancia as interagdes,
bloqueia o didlogo e ndo contribui para um cuidado com-
partilhado, o qual é buscado pelos cuidadores. Como reflexo
desse contexto, o cuidador passa a se omitir, pois se sente
coagido a ficar calado, ouvindo e respondendo estritamente
ao que o profissional deseja perguntar e ouvir. Apontam que
entendem, pelas atitudes dos profissionais, existir uma falta
de desejo em estabelecer parcerias, em construir um espago
para didlogo, colocagdo de perguntas e observagdes. Diante
dessa atitude do profissional, o cuidador opta por se calar,
pois teme as consequéncias que sua criang¢a pode vir a sofrer.
Ha cuidadores que vao tolerando a situagao, mas, simultane-
amente, buscam outro profissional para atender sua crianga.

... dependendo do profissional que vocé pega, vocé quer
uma coisa e vocé ndo consegue, vocé ndo consegue
entender o que ele fala, vocé ndo entende nada e nem
pode perguntar, pois ficam estupidos, bravos... perguntar
ndo pode, tem que s6 ouvir, obedecer (Azul, G-2).
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As vezes vocé tem medo de falar alguma coisa e prejudicar
aquele atendimento, a pessoa (profissional) n&o vir mais,
ndo querer mais olhar a crianga, e é 0 que vocé conseguiu.
Entéo a gente fica quieto (Azul, G2).

Desamparo nas necessidades

As interagGes profissionais pouco sensiveis e valori-
zadoras da peculiaridade de cada familia determinam a
sensacao de inseguranca e desamparo. Tais sensa¢des sao
decorrentes da falta de estabelecimento de vinculo pleno
com os profissionais de saude e de uma comunicagao
ineficiente com os mesmos e do desrespeito a crianga, sua
familia e seu cuidador. Os cuidadores sentem-se angus-
tiados por precisarem anular-se a fim de garantir algum
atendimento a crianga. Ou seja, centram-se nos beneficios
qgue o profissional traz a crianga e tentam administrar e
suportar o incomodo e a intensa angustia que sentem.
Porém, acabam por buscar um profissional que os acolha
mais, tém necessidade de encontrar um profissional que
seja capaz de compreendé-los e apoid-los na especificidade
de suas necessidades.

Afirmam que, no contexto da doenca cronica, é dificil
encontrar profissionais humanos e que desejem de fato
estabelecer parcerias cuidativas. Vivenciam relagdes de
imposi¢do e cobrangas em relagdo as prescrigdes feitas
que, pelo fato de serem descontextualizadas e centradas
exclusivamente no corpo e na doenga da crianga, tornam-
-se ineficientes em varias situagdes. Encontrar alguém que
os valorizem, que tenha interesse pela peculiaridade de
sua situa¢do e que fomente sua autonomia e da familia
para ampliar suas potencialidades de cuidado a crianga é
vislumbrado como solugdo para a angustia e a inseguranca
sentidas nas relagdes com os profissionais.

...eu queria tirar as minhas duvidas, porque sou eu que
estou cuidando. E ela nédo olhava pra mim, a médica, sé
guando é para mandar o que eu tenho que fazer. Ndo é s6
isto que precisamos (Azul, G2).

Ele ndo da a minima, nado olha direito, ndo da explicacao
nenhuma e acabou, deu o tempo, ta dispensado. E assim
sempre. Conversar, isto nunca tem. As vezes até perguntam
como esta, mas ndo é de coragdo, ndo querem saber nada
disto ndo, s6 se a gente fez os exercicios, se deu o remédio,
se isto, aquilo. D& angustia, muita angustia (Verde, G4).

Fator econémico interferindo na relagdo

Esta subcategoria descreve a identificagao da existéncia
de diferengas no interesse e no envolvimento profissional
no atendimento ofertado a crianga e a familia quando ha
pagamento pela consulta/terapéutica realizada. A familia
relata que quando ndo consegue resolver um problema
ou esta muito insegura em relagdo ao que foi prescrito a
crianga, acaba por recorrer ao pagamento de uma consulta/
tratamento. Afirma que, quando pagam, vivem uma expe-
riéncia mais satisfatéria em termos de escuta, valorizagdo
e resolutividade do problema.
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Frente a essas experiéncias, algumas familias chegam
a contratar planos de assisténcia privada, mesmo com
condi¢Ges limitadas para fazé-lo, a fim de se sentirem mais
seguras, amparadas e menos angustiadas. A familia consi-
dera que apenas aquele que possui assisténcia privada é
reconhecido como pessoa e detentor de direitos.

Assim, questionam a possibilidade das ag¢des profis-
sionais estarem motivadas exclusivamente por interesses
financeiros, em detrimento do cuidado ofertado. Incomo-
dada com asituagao e avaliando que esse é o Unico recurso
identificado frente ao sofrimento vivenciado, a familia acaba
cedendo em prol da crianga.

... em todo lugar que eu ja fui ja teve gente sem educagéo!
Agora eu t6 fazendo particular e por enquanto ndo tenho
nenhuma reclamacéao! (Vermelho, G5).

... foi onde eu fiz um convénio para o (crianca), para eu me
sentir assim, mais segura... pra tirar minhas dividas e para
eu ficar mais segura, menos angustiada... (Vermelho, G5).

E que quanto mais cirurgias eles fizerem, mais eles tio
ganhando! E assim, sempre o dinheiro (Branco, G1).

Apontam escassas situagdes no ambito servigo publico,
em que vivenciaram qualidade no atendimento, tanto em
termos técnicos quanto relacionais.

Os médicos daqui sdo muito bons... tem gente que fala pra
fazer (plano de saude), eu falo que nédo, que os médicos
do SUS sao bons, que eles atendem bem, que eu fui
encaminhado pra qualquer médico que eu queria (...) O
pessoal fala em pagar, mas é sé ter paciéncia, porque a
consulta é demorada. Vocé pode até pagar, mas vai ser
demorada também!... vocé paga uma consulta e quer que
seja agora, mas nado tem opgao... (Marrom, G5).

A categoria tematica Servigcos e profissionais descreve
os entraves vivenciados pelas familias em suas rela¢des
com os servicos e os profissionais, com implicacGes diretas
para sua busca em prover o melhor cuidado a crianca. As
subcategorias Falta de consenso entre profissionais e Falta
de resolutividade dos servigos descrevem esses aspectos.

Falta de consenso entre os profissionais

As implica¢Bes das diferentes concepgdes e condutas
entre profissionais e servigos de saude sao trazidas aqui.
Nas relagdes com os profissionais estas divergéncias sdao
percebidas e por vezes explicitadas, o que coloca a familia
em um impasse: em quem acreditar e confiar? Este aspecto
interfere no vinculo, bem como fomenta a inseguranga em
relacdo ao cuidado que estd sendo realizado com a crianca.

Passa num (médico) fala uma coisa, passa em outro, fala
outra (Azul, G2).

Quando o médico foi falar da értese, ele ficava assim: Ah,
o fisioterapeuta ndo sabe de nada, eu que sei da minha
area. SO que o fisioterapeuta sabia mais do problema do
que ele. Entdo ficava aquela briga: Eu sou médico, ele é
fisioterapeuta (Rosa, G4).
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Falta de resolutividade dos servigos

Na relagdo que os servicos mantém entre si, a falta de
articulagdo é explicitada e a familia ndo recebe orientagdo
sobre o percurso, a quem procurar e aonde ir. Isto impacta
a familia, pois promove a sensacdo de perda de rumo.

Ele tem de chegar e falar: Eu sinto muito, mas sou obrigado
a informar vocés. Ta se passando isso, por iSso e isso.
Porque a familia fica orientada e ja se apega no recurso
que tem que fazer. O que que eu devo fazer? Vocé deve
fazer isso0, isso e isso. Quem eu devo procurar? Fulano de
tal, em tal setor, que ele vai resolver esse problema seu.
Acabou. Dai a gente j& vai com o pé firme (Verde, G4).

... naverdade a gente ficava perdido, ndo sabia o que tinha
que fazer (Rosa, G3).

A burocracia envolvida no processo de acesso as con-
sultas em algumas situagGes torna o tratamento inviavel e
acarreta sequelas irreversiveis a crianga.

Vocé fica esperando, esperando, esperando e meu filho
se entortou todo... e ele sentia muita dor... entdo as listas
de espera é que sdo massacrantes para gente! (Azul, G2).

O caso do (crianca) foi um descaso aqui em [menciona a
cidade], foi uma burocracia muito grande! (...) a gente ficou
quase 10 anos aqui sem fazer nada! (Magenta, G5).

Buscando relagées acolhedoras

Encontrar relagGes acolhedoras traz conforto e promove
atransposicdo das dificuldades. O cuidador mobiliza-se para
encontrar esse tipo de interagdo, a qual se consuma com
raros profissionais, mas com muitos pares. Esta categoria
tematica desdobra-se nas subcategorias Vivenciando o
amparo nos pares e Relagdes profissionais reconfortantes.

Vivenciando o amparo nos pares

As conversas informais entre cuidadores que vivenciam
situagdo similar sdo os principais recursos de amparo e de
informagdes, que os leva a acessar outros profissionais.
Ao compartilhar vivéncias, sentimentos e dificuldades,
descobrem recursos e caminhos para acessa-los. Assim, os
cuidadores sdo suporte emocional e informacional entre si,
fomentam esperanga e conforto, com tendéncia a motivar
e melhorar o funcionamento de cada cuidador e familiaem
sua vivéncia especifica.

Simultaneamente, percebem que eles préprios sdo aju-
da mutua uns aos outros, o que agrega valor a sua propria
pessoa e amplia sua autoestima. Trata-se de reconhecer uti-
lidade em si, o que traz felicidade e sensagao de satisfacdo.
Esse aspecto vai unindo estes cuidadores e potencializa-os
enquanto parceiros, tornando-os recurso mutuo de apoio e
contato social. Sentem abertura, compreensao e tolerancia
nesse contato, o qual é concebido como restrito, mas pleno.

... eu fui [atendimento em outra cidade] por indicacGes de
conversar com outras maes. Confio no que elas me falam
(Bordd, G1).
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... € uma luta, né? E se [outra mae] precisar, ela sabe que
pode contar aqui com a gente! (Amarelo, G2).

Relagdes profissionais reconfortantes

No itinerario de busca da saude e do cuidado a crianga,
os cuidadores podem encontrar profissionais que congregam
caracteristicas reconhecidas como confortantes, que unem
competéncia técnica e relacional. Ha a descrigdo da capaci-
dade diagnostica e terapéutica do profissional, associada ao
estabelecimento de uma relagdo na qual ocorre reconheci-
mento das particularidades de vivéncias, esfor¢os, poténcias e
dificuldades da crianga, do cuidador e da familia, o que tende
a direcionar a relagdo para nucleos significativos de cuidado.

O interesse demonstrado expande-se para os membros
familiares e é entendido como um cuidado integral e huma-
nizado. S3o relagdes concebidas como de apoio, confianga
e seguranca. Tais relagGes trazem esperanc¢a na melhora da
condigdo atual, o que mobiliza recursos, energia e dedica-
¢ao da familia para continuar. Esse aspecto é desencadeado
principalmente pela sensagdo de ter sido reconhecida em
seus esforgos, ser esclarecida e informada quanto a situagao
da crianca, ser considerada no planejamento do tratamento
proposto e perceber honestidade nesse processo. Comisso a
familia localiza-se na situagdo e no plano terapéutico indica-
do, valoriza suas conquistas na peculiaridade de sua situacao,
o que tende a manté-la forte na trajetdria. A esperanca ajuda
a familia a administrar as adversidades da situagdo.

Tais profissionais possuem carisma, algo que expressa
compromisso, envolvimento e dedicagdo no desempenho
de suas profissdes. Demonstram disponibilidade e interesse
pelas particularidades da familia e da crianga. Essa atitude é
perceptivel e consegue ser diferenciada de outras que ndo
apresentam plenitude em sua manifestagao.

... agente acaba confiando mais porque se ele (profissional)
ta explicando, ta fazendo vocé entender... ele ta passando
seguranca pra vocé! Agora o outro senta, fala que precisa
fazer cirurgia, marca a cirurgia e acabou! E néo é isso que
a gente quer! (Violeta, G1).

Mesmo sabendo que a familia vai sofrer, tem que ser
taxativo, tem que ser sincero. Entéo, tem que pelo menos
esclarecer. Esclarecer e, se ele ndo sabe o que fazer, passa
pra quem sabe! (Verde, G4).

... € uma coisa que bate |4 dentro e vocé gosta mesmo!
(...) Entéo afinidade é vocé chegar, vocé conversar, ela da
risada... da pra ver que ela gosta da gente! (...). Ela esta
sempre preocupada com as coisas... 0 legal é assim, tem
que ter contato! (Azul, G2).

... 880 profissionais que trabalham com amor na profisséo
(Verde, G4).

... ahumanidade mesmo dela conosco... de se importar com
0 caso, conosco. Eu digo que ela ja € um pacote fechado
(...) ela pergunta como nos estamos, pra mim e pro meu
marido, interage muito com o [crian¢a], ela faz teste, ela
ndo tem pressa na consulta (...) ela revisa o medicamento
que prescreveu (Bordd, G1).

Percepcdes da familia da crianca com doencga cronica
frente as relacées com profissionais da satde
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Quando encontra o profissional que a acolhe, a familia
mobiliza esforgos para perpetuar esse contato. Deslocam-se
para cidades longinquas sé para serem cuidadas por eles,
sé para vivenciarem relagdes profissionais confortantes.

Seguranga e serenidade igual a Dra P. ndo tem! N&o
é querer falar, mas pediatra, eu ndo confio em outra. A
[crianga] ja ficou doente duas vezes, eu levei ela em outro
atendimento, s6 que depois, na hora que eu cheguei em
casa, eu tive que ligar pra ela a Dra P. para ver o que ela
achava (Verde, G4).

DISCUSSAO

Aintegralidade no cuidado de pessoas, grupos e coletivi-
dades implica perceber o sujeito em seu contexto histdrico,
social, politico e também familiar'*®. Assim, esta posto o
dever profissional em direcionar a¢gdes para a compreensao
da especificidade da vivéncia de cada sujeito e sua familia.
A interacdo e os processos de comunica¢do constituem
meios para o alcance dessa meta'®.

No presente estudo, a relacdo profissional foi carac-
terizada como verticalizada, centrada na informacgao e
determinacdo de comportamentos e ag¢des idealizadas
pelos profissionais, com forte presenca do julgamento. Tais
interagdes ndo permitem a apreensao das necessidades
familiares e da intengdo presente em suas agGes, além de
comprometerem o cuidado, pois se limitam a ter a familia
como fonte e receptaculo de informag&es®.

A falta de estabelecimento de vinculo, seguranga e
confianga ocorrem pela escassez de espaco dialégico entre
profissional e familia, permeada fortemente pela postura
impositiva do profissional, que impede o estabelecimento
de uma relagdo terapéutica entre os envolvidos. O modelo
tedrico de fortalecimento familiar*” aponta ser o dominio
profissional elemento do inicio do processo interacional
com a familia, que sofre transformagGes mediante a pos-
sibilidade de participagdo e colaboragdo, para que poten-
cialidades, necessidades e estratégias de enfrentamento
sejam desveladas e ampliadas.

A relagdo precisa ser compreendida pelo profissional
como possibilidade de compreensao das especificidades
da experiéncia desse nucleo. Consuma-se como contexto
em que se pode reconhecer como a familia percebe e age
no mundo, suas crencgas, valores e necessidades, elemen-
tos que direcionam o cuidado. Portanto, o desafio esta
no reconhecimento por parte dos profissionais de que a
comunicacdo é uma agdo terapéutica®.

As dificuldades e o sofrimento presentes na trajetéria da
doenga cronica podem ser propulsores do enfrentamento
quando as interagcdes com os profissionais de saude sdo
respeitosas e valorizam as forgas familiares. Elas favorecem
a descoberta de capacidades e recursos, tornando suas
potencialidades conscientes, e com isto podem utiliza-las
de forma intencional. As interagGes profissionais podem,
portanto, promover resiliéncia®®),

Percepgdes da familia da crianga com doenga cronica
frente as relacdes com profissionais da saude
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Assim como em outros estudos“®9, o apoio entre pares
também se fez presente e foi especificamente apontado
Como recurso que permite suportar as relagdes angustian-
tes com os profissionais, bem como encontrar estratégias
para romper com tais profissionais, além do compartilhar
de indicagGes de profissionais mais humanos.

Para provocar este compartilhar dos sofrimentos e das
conquistas ao longo da trajetdria de convivio com a doenca
cronica da crianga, a estratégia terapéutica de reunides de
grupo é recomendada, contudo pouco utilizada*®. Estudo
internacional refere que seu uso é apenas de 4,8%*. Consi-
dera-se que os profissionais de salde devem valorizar esses
espacos com a intencionalidade de ampliar o apoio social®,

Dentre os achados, destaca-se também o desrespeito,
associado a falta de escuta e de tentativas de compreensdo
das necessidades das criangas e suas familias, por parte dos
profissionais. A atitude profissional de ndo valorizar a familia
e ndo identifica-la como parceira no cuidado a crianca gera
sentimento de desamparo, o que vem ao encontro dos resul-
tados de outro estudo que também associou tal fato a falta
de comunicagdo, compreensdo e ao receber imposi¢des'??.

A Organizagdo Mundial da Saude®” enfatiza que as
condigdes cronicas de saude requerem integracao entre
os sistemas de saude para a garantia de compartilhamento
das informagdes em diferentes cendrios e continuidade
do tratamento. No Brasil, o Sistema Unico de Satde tem
como proposta esta integralidade™. Contudo, os achados
do presente estudo mostram dire¢do contraria. As familias
relataram dificuldade no acesso e na garantia de continui-
dade do tratamento das criangas, o que compromete o
conceito de integralidade e linha de cuidado.

Aburocracia para e na assisténcia € um aspecto critico a ser
refletido, uma vez que, ao lidar com criangas com necessida-
des continuas de tratamentos, a demora ou a falta de acolhi-
mento podem repercutir em sequelas irreversiveis a crianga,
caracterizando-se como negligéncia profissional e do sistema
de saude, além de impor tais desdobramentos a familia.

A partir destas explanagdes, este estudo considera que o
cuidado ofertado a familia com uma crianga doente crénica
deve ser repensado, fazendo-se indispensavel uma analise
critica da relagdo entre profissionais e familias. Atualmente,
as competéncias profissionais estdo no ambito do tecnicis-
mo, deixando uma lacuna a ser preenchida com habilidades
relacionais para um cuidado efetivo, humano e integral. A
identificacdo de lacunas existentes no processo de comuni-
cagdo permite ampliar a compreensdo e a possibilidade de
propor melhorias no cuidado ofertado a familia.

CONCLUSAO

Esse estudo identificou que a relagdo com os profis-
sionais de saude é concebida como desrespeitosa, dada a
falta de reconhecimento do processo adotado pela familia
para garantir o atendimento as necessidades de cuidado
da crianga. A familia deposita expectativas no profissional
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de salde para o alcance do melhor cuidado. Assim, tenta
expressar suas necessidades ao profissional, porém, de
forma prevalente, ndo encontra nele uma atitude sensivel
e de escuta. Com isto, tem respostas ndo congruentes as
suas necessidades e sente-se desamparada. O sentimento
de desamparo é amenizado pela escuta e compreensdo por
parte de familias em situagdo similar. Essa interagao pro-
move a busca de um profissional e servico mais humanos.

O fato das entrevistas terem sido realizadas com usuarios
de um Unico ambulatério pode ter o limite de se remeter
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