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Resumo: Objetivou-se conhecer as vulnerabilidades vivenciadas pelos familiares/cuidadores
de criangas com condigdo cronica. Pesquisa qualitativa sustentada pelo referencial tedrico do filésofo
francés Roselld, da qual participaram 15 familiares/cuidadores de criancas com condi¢ées cronicas. As
informagdes foram coletadas nos anos de 2018 e 2019 e submetidas a andlise temdtica. Os resultados
sdo apresentados em trés temas: A doenga como expressao da vulnerabilidade do ser crianga; A doenga
cronica da crianga como condicio de vulnerabilidade do familiar/cuidador; O suporte das redes de apoio:
potencialidades e vulnerabilidades no cotidiano da crian¢a com condigao cronica e do familiar/cuidador.
Conhecer os componentes da vulnerabilidade vivenciados pelas familias das criangas com condigao
cronica é algo complexo, pois exige refletir sobre as situagdes que essas familias enfrentam, tendo em vista
suas peculiaridades, sentimentos, organizacio familiar e acessibilidade aos servigos de satde. Portanto, o
conhecimento acerca do contexto em que essas familias estao inseridas é fundamental para que se possa

estabelecer um planejamento adequado das agoes de satde voltadas & promogao de seu bem-estar.
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Introducao

O adoecer na infincia agregado ao diagndstico de uma condigao cronica impoe
a crianga uma vida diferente daquela imaginada/idealizada, pois conviver com essa
condigio gera uma série de sentimentos e situagoes extremamente complexas, tanto
para a crianga quanto para seus familiares/cuidadores (BELLATO ez al., 2015).
As doengas cronicas na infincia causam, ao longo do tempo, sequelas que impoe
limitagoes a crianca, requerendo habilidades e competéncias especiais de cuidado de
seus familiares/cuidadores (XAVIER et al., 2020). Considera-se familiar/cuidador
toda pessoa com forte conexao pessoal com a crian¢a, como um parente préximo, a
exemplo dos pais. Os cuidadores fornecem uma ampla assisténcia em todos os aspectos
da vida cotidiana, realizando o cuidado direto (ADASHEK; SUBBIAH, 2020).

Esses familiares/cuidadores vivenciam o que Rosellé (2009) denomina de
vulnerabilidade existencial ao darem-se conta da vulnerabilidade ontolégica, nesse
caso da crianca enquanto ser humano, finito e vulnerdvel. Esse sofrimento decorre,
entdo, da percepg¢io da crianga como exposta as facticidades existenciais, vulnerdvel
a0 sofrimento e ao adoecimento.

O sofrimento ¢é potencializado quando os familiares/cuidadores percebem
que a doenga da crianga ¢ incurdvel, ao conviver com incertezas, insegurangas e
necessidades continuas de reorganizagao do cotidiano, para atender as demandas de
cuidado (BROCK ez /., 2018). Portanto, independente da condigao cronica, supoe-
se uma mudanca na vida, que ndo é apenas relacionada a estrutura somdtica do ser
humano, mas também a sua integridade, sendo associada ao sofrimento. Cada familia
interpreta a o adoecimento por meio de suas percepgoes, inseridas culturalmente e
influenciadas pelo seu modo de ser no mundo e pelas relagoes afetivas estabelecidas
com e entre seus membros (ROSELLO, 2009).

O enfrentamento da condi¢do cronica provoca transformagoes na vida da
crianga e de sua familia, demandando intenso envolvimento emocional, desde o
impacto com o diagnéstico até as implicacoes da doenga ao longo da vida. Assim,
os cuidados em saiude se tornam complexos, exigindo dos familiares/cuidadores
responsabilizagdo, que pode ir além das competéncias inerentes ao cuidado de uma
crianca (PIMENTA ez al., 2020).

Assim, a inclusio desses familiares/cuidadores no cuidado prestado pelos

profissionais de satide, ndo significa a resolu¢io da vivéncia dolorosa enfrentada,
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mas a possibilidade de ajudéd-los a suportar essa vivéncia, superando-a, no sentido
fisico, emocional, moral, social e espiritual (ROSELLO, 2009).

A despeito de todas as limitagoes impostas pela vulnerabilidade a sua vivéncia
pode tornar-se algo positivo, impulsionando o ser humano a buscar a recuperagio
da sua autonomia, ameacada pela condi¢io existencial humana. A vivéncia da
vulnerabilidade pode ocorrer em diferentes eixos: Ontoldgica (constituicio do ser que
¢ limitado, dependente e determinado por sua finitude); Etica (relaciona-se ao dever
moral de proteger os individuos mais frégeis), Social (possibilidade do ser humano
ser objeto de violéncia no meio social); Natural (entorno ambiental repercute sobre a
vida do ser humano e vice-versa) e Cultural (desconhecimento acerca das diferentes
ordens de saber, tornando o individuo manipuldvel e desprotegido do abuso de
poder de outrem). Nesta pesquisa identificaram-se quatro dessas vulnerabilidades:
ontoldgica, ética, social e cultural (ROSELLO, 2009).

Considerando que a vulnerabilidade possui permanéncia e intensidade variadas,
¢ importante a compreensio no campo da saide das esferas que produzem a
vulnerabilidade do ser humano. Dessa forma, os profissionais e os servigos de satide
poderdo oferecer as criangas e suas familias autonomia para o gerenciamento da
experiéncia de viver com a condi¢io crénica.

Com base no exposto, e visando contribuir com a discussio acerca dessa temdtica,
estabeleceu-se a seguinte questao de pesquisa: quais as vulnerabilidades vivenciadas
pelos familiares/cuidadores de criancas com condigio cronica? Objetivou-se
conhecer as vulnerabilidades vivenciadas pelos familiares/cuidadores de criangas

com condi¢io crdnica.

Metodologia

Pesquisa qualitativa sustentada pelo referencial tedrico de Rosellé (2009), que
descreve a vulnerabilidade como uma experiéncia intimamente arraigada na condigao
humana. Assim, o ser humano estd exposto ao perigo de adoecer, de ser agredido,
de fracassar e de morrer, vivendo na vulnerabilidade. O estudo foi conduzido e
estruturado de acordo com os Critérios de Consolidagio para Relatérios de Pesquisa
Qualitativa (COREQ) (SOUZA, 2021).

Este estudo faz parte de uma pesquisa multicéntrica desenvolvida em quatro

municipios do Rio Grande do Sul (Porto Alegre, Santa Maria, Palmeira das Missoes
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e Pelotas) e um de Santa Catarina (Chapecd), intitulada “Vulnerabilidades da crianga
e adolescente com doenca cronica: cuidado em rede de atencao a satide”. Os dados
apresentados neste manuscrito referem-se as informagées coletadas em Pelotas.

As informagées foram coletadas nos anos de 2018 e 2019, pelos membros do
grupo de pesquisa, previamente capacitados para tanto. Participaram do estudo os
familiares/cuidadores de criangas com condigao cronica (internadas nas pediatrias
de hospitais publicos do municipio em questao), tendo como critérios de inclusao:
ser familiar/cuidador de crianca de seis a 12 anos com condi¢io crénica. Foram
excluidos os familiares/cuidadores de criangas em cuidados paliativos ou em
situacoes criticas de vida.

Para a coleta dos dados, utilizaram-se entrevistas semiestruturadas, com
questoes abertas e fechadas sobre a perspectiva dos familiares/cuidadores acerca da
vivéncia da condicio cronica da crianca. O local de realizacao das entrevistas foi
a residéncia dos familiares/cuidadores, sendo o encontro previamente agendado.
As entrevistas tiveram dura¢ido média de 60 minutos, foram gravadas em aparelho
celular e transcritas na integra, manualmente (com dupla conferéncia). Participaram
15 familiares/cuidadores, sendo dez maes, trés pais e duas avos. As informagoes
atingiram a saturagao, pois nenhum novo elemento foi encontrado nas falas de novos
participantes, ndo necessitando acrescentar novas informagées para compreensio do
fendmeno estudado (HENNINK; KAISER; MARCONTI, 2017).

Os preceitos éticos da Resolugio n® 466/12 foram respeitados (BRASIL, 2012).
Para tanto, antes da realizacio da pesquisa o projeto foi submetido e aprovado pela
Comissio de Eticaem Pesquisa, sobo CAEE 54517016.6.1001.5327, e parecer nimero
1.523.198. Preservou-se a identidade dos participantes nomeando-os com a consoante
“F” (Familiar) seguida de numeral crescente, conforme a ordem das entrevistas (F1,
F2, ..). A andlise das informagées ocorreu de forma indutiva, utilizando-se a andlise
temdtica, seguindo seis etapas: (1) familiarizagdo do pesquisador com os dados
(ocorre a leitura e releitura dos dados com anotac¢io de ideias iniciais); (2) geragao
de cédigos iniciais (codificagao das caracteristicas pertinentes de todos os dados de
forma sistematizada, bem como a coleta de dados importantes para cada c4digo);
(3) busca dos temas (compilagio dos cédigos em temas possiveis, juntando os dados
importantes para cada tema potencial); (4) criagio do mapa temdtico (¢ verificado
se os temas funcionam nos extratos codificados e no conjunto integral de dados,

originando um mapa temdtico da andlise); (5) refinamento dos temas (aprofunda-
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se a andlise para aprimorar as particularidades de cada tema); (6) elaboragao do
relatério final (exame final dos extratos selecionados, associacio entre andlise,
questdo de pesquisa e bibliografia cientifica para elaboragio do relatério da anilise)
(BRAUN ez al., 2019).

Apresenta-se a seguir o mapa temdtico construido (Figura 1).

Figura 1. Mapa temdtico de organizacio dos resultados

Vulnerabilidades
vivenciadas por
familiares/cuidadores

de criangas com doenca

cronica

O suporte das redes de
apoio: potencialidades
e vulnerabilidades no
cotidiano da crianca e
do familiar/cuidador

A doenga crénica da
crianga como condigdo
de vulnerabilidade do
familiar/cuidador

A doenga como
expressdo da
vulnerabilidade do ser
crianga

Fonte: as autoras, 2021

Resultados e Discussoes

Constatou-se que os familiares/cuidadores vivenciam situacoes de vulnerabilidade
ontoldgica, ética, cultural e social, sendo essas intimamente interligadas,
influenciando-se mutuamente. Nao é possivel tratd-las separadamente, devendo
compreender toda a situagdo em que a pessoa se encontra, pois tais condigoes

interferem na sadde da crianga e nos cuidados prestados pelo familiar/cuidador.

A doenga como expressao da vulnerabilidade do ser crianga
Neste tema apresentam-se os relatos dos familiares/cuidadores sobre suas
perspectivas acerca das vulnerabilidades vivenciadas pela crianga com condicao

cronica. Os participantes citaram como dificuldade no cuidado as limitacoes que
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implicam tanto na fala quanto na locomogao, bem como a agitacao da crianga,
atingindo assim a sua constitui¢ao ontolégica.

Entéo tudo fica mais dificil, por ela nao andar e nio falar [...]. (F6)

Ah ¢ dificil porque ele é muito agitado, [...] qualquer tipo de barulho ele fica muito agi-

tado [...]. (F9)

Que tem dias que ele estd muito agitado, [...] outros dias ele estd mais calmo. (F14)

Outra questao evidenciada com vulnerabilidade ontolégica do ser foi a dificuldade
enfrentada pela falta de aceitagdo da crianga as restri¢des impostas pela condigao
e/ou tratamento. O diabetes, por exemplo, implica em mudancas e restricoes de
habitos, principalmente alimentares. A crianca nio compreende a seriedade da
doenga e as consequéncias que pode gerar, conforme a cuidadora F11 precisa estar
sempre “brigando”, pois, a crian¢a nao compreende o motivo de nao poder fazer
coisas que outras criangas fazem, evidenciando uma vulnerabilidade social.

[...] entdo ela vai numa festinha, por exemplo, ela tem que cuidar o que come [...] a gente
tem que cuidar o que ela come, porque senio ela sacaneia, faz 14 um jeitinho de comer um
doce. [...]. [...] entdo a gente cuida nisso [...] mais ¢ de controle [...] as vezes se torna uma

dificuldade [...]. (F7)

Ele nio tem maturidade para entender a doenga dele, estd sempre bravo, sempre brigando
[...] j& tem a rebeldia da prépria idade né, jd tem esse agravante e gera mais esse monte
de coisa. Nada cle pode, nada eu deixo, porque ele ndo me passa confiancga por j4 ter me
mentido vdrias vezes, a mentira dele é dizer que pode quando eu nio estou junto e ele nio
pode comer ou tomar alguma coisa. [...]. Sempre essa rebeldia de querer fazer uma coisa

e nio pode [...]. (F11)

Percebe-se também na fala de F11 a superprote¢ao da mae ao filho, que s6 pode
fazer algo caso ela esteja junto, limitando e restringindo o filho na socializagao com
as demais criancas, aumentando sua vulnerabilidade social.

Viver com alguma condi¢io crénica tem maior propor¢io quando acomete
um pré-adolescente. Esse cendrio caracteriza-se como vulnerabilidade ontolégica,
devido a ndo compreensao da nova condi¢do existencial. Pelo fato da doenga cronica
na infincia e na adolescéncia ser inesperada, indesejada pela familia, surgem muitas
dificuldades a serem enfrentadas (FREITAG et 4l., 2020).

Essas criangas vivenciam muitas alteragdes no cotidiano, como mudangas
alimentares, pritica de exercicio fisico, monitoramento de glicemia e aplicagdo de
insulina que sao, muitas vezes, realizadas pelos préprios pré-adolescentes. Entdo, o

autocuidado com relagio a aplicagio de hemoglicoteste (HGT) e insulina pode ser
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percebido negativamente, pois causa dor e desconforto, desmotivando e causando
sintomas depressivos. Contudo, a autonomia do pré-adolescente gera sentimentos
positivos, como capacidade de se cuidar e ser responsdvel por si. A independéncia
também aumenta a adesio ao tratamento, trazendo resultados positivos
(BERTOLDO et al., 2020).

Para a crianca ¢ dificil aceitar o tratamento, assustador inicialmente, evidencia
sua vulnerabilidade ontolégica pelo medo de ser ferida, bem como a vulnerabilidade
cultural pela falta de compreensio acerca da sua condi¢io cronica, conforme

observado no relato de F7 sobre o medo que a crianga tinha de agulhas.

Foi o aceitamento inicial [...]. O medo das agulhadas toda hora, que ela tinha panico

disso ai. (F7)

A cronicidade expde as criangas a procedimentos invasivos, que envolvem
experiéncias dolorosas e assustadoras. Para tentar diminuir essas vivéncias negativas,
¢ necessdrio preparar a crianga, sendo o uso do brinquedo terapéutico uma 6tima
ferramenta. O brincar auxilia no desenvolvimento saudédvel das criancas, oferecendo
amplos beneficios fisicos, emocionais, cognitivos e sociais, além disso, proporciona
que as criangas desenvolvam suas habilidades motoras, simulem cendrios e suas
consequéncias de forma segura e envolvente, reduzindo o estresse e a preparando
para os procedimentos a serem realizados (NIJHOF ez al., 2018).

Acredita-se que na vivéncia da doenca o ser reconhece a propria vulnerabilidade, o
cardter desagraddvel e frégil do corpo humano. A pessoa doente se d4 conta da fragilidade
constitutiva do seu ser e, entdo, conhece melhor a si préprio (ROSELLO, 2009).

O ser humano ¢ potencialmente um ser doente, pois pode adoecer a qualquer
momento precisamente pela sua vulnerabilidade intrinseca, assim, a doenga ¢ o
processo de adoecer sdo formas evidentes e tocantes da vulnerabilidade humana.
Essa capacidade de adoecer que tem o ser humano pode ser compreendida como o
marco da vulnerabilidade humana (ROSELLO, 2009). Contudo, existem condicées
que favorecem o cuidado da crian¢a com condi¢do crénica, como sua aceitagio e
entendimento sobre a doenca e o tratamento:

Af em casa era mais ficil, a gente explicar para ela e ela entendia melhor [...] desde bem
novinha ela jd faz sozinha as insulinas dela, jd mede e tudo, tudo ela que faz. (E7)

Assim, a crianga ao compreender sua condicdo e as limitagoes a que estd exposta

minimiza suas vulnerabilidades.
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A doenga crénica da crianca como condi¢ao de vulnerabilidade do
familiar/cuidador

Os participantes esbo¢aram suas vulnerabilidades ontolégicas, enquanto seres
humanos cuidadores de criangas que vivenciam o adoecimento e a condigao cronica.
O choque inicial do diagnéstico da cronicidade, os questionamentos sobre haver
falha ou nio em seus cuidados somados ao sentimento de culpa ou culpabilizagio
pelo surgimento da doenga, evidenciam também as vulnerabilidades éticas, enquanto
responsdveis pelos cuidados da crianca.

[...] nao foi por negligéncia porque o que a gente mais ouve ¢ condenagio, o que tu fez? Por
que que tu nio cuidou? O que deu para esse guri comer? [...] tudo acham que ¢ negligéncia
da mie. [...] a gente fica se culpando. (F11)

[...] todos me culpam dizem para mim que era para correr mais atrds, que era para exigir.
Sé que por mais que tu exijas, ndo ¢ tu que manda [...]. Eu corri para tudo que foi lado por
vérias vezes, mas [...] ndo vejo andar [...]. S6 eu sozinha nio adianta. (F13)

A condi¢io cronica ocasiona mudancas na dinimica familiar, os membros da
familia procuram estratégias para enfrentar e se adaptar a essa realidade, visando
proporcionar o cuidado mais adequado (GOMES ez 4l, 2017). Rosellé (2009)
traz a reflexdo de que a vulnerabilidade do ser humano estd intimamente ligada a
doenga, pois, esta supoe uma mudanca na vida da pessoa, que nio se refere somente
a estrutura somdtica do ser humano, mas também a sua integralidade.

Diante da condi¢io cronica da crianga, a vulnerabilidade vincula-se diretamente
ao cuidado, assim como a ideia de responsabilidade. A culpabilizagao que recai
sobre o cuidador, referente a doenca da crianga, gera sofrimento, sendo a condigao
apontada como negligéncia. Nesse sentido, percebe-se que, muitas vezes, falta apoio
para esses cuidadores, somando-se a vulnerabilidade ética que vivenciam, pois eles se
compreendem com o dever moral de proteger as criangas (ROSELLO, 2009).

Observam-se, nos relatos, sentimentos desencadeados nos familiares/cuidadores
frente ao diagnéstico da condicio cronica da crianga, principalmente medo de
perda do filho ou de que alguma complicagio decorrente da condigao cronica deixe
sequelas. Assim, caracteriza-se a vulnerabilidade ontolégica enquanto ser humano
cuidador, que se percebe diante da possibilidade de finitude da crianga. Além disso,
a vulnerabilidade ética também ¢é percebida, referente a necessidade de proteger o(a)

filho(a) frente a sua fragilidade:
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[...] ele ndo tem nogio da gravidade dessa doenca dele. Jd internou nove vezes nesses trés
anos e j4 foi quatro vezes para a UTI (Unidade de Tratamento Intensivo). Eu achei que ia
perder ele nessa tltima vez que ele internou estava bem dificil, nunca vi ele tao ruim [...] a
gente sabe que é muita coisa que acontece, é amputagio, é os 6rgios que vio parando aos
poucos ¢ af eu j4 fico apavorada que ele recém tem treze anos ¢ j4 internou muitas vezes
[...]. Af a doutora me diz que eu estou supervalorizando, mas eu acho que ¢ medo. (F11)

Se nio adiantasse [...] iam pegar e tirar, amputar, que era para nio ter risco de subir por-
que se sobe, generaliza [...]. Eu durmo, eu acordo todos os dias pensando apavorada, como
¢ que deve estar [...], mas quem ¢ que consegue dormir tranquilo, consegue deitar a cabega
no travesseiro tranquilo sabendo de tudo que pode acontecer [...]. (F13)

Nesses relatos, evidencia-se a preocupagdo constante do familiar/cuidador com
as internagoes hospitalares e as complicagdes da patologia, situacoes potencialmente
traumdticas, afetando até o sono devido a preocupagio. Além disso, a fala de F11
reflete a superprote¢do ao filho, evidenciando sua vulnerabilidade ética, enquanto
responsdvel por lidar com a fragilidade desse.

Os familiares/cuidadores frente ao diagnéstico da condigao cronica enfrentam
duvidas, medos e incertezas, porém o tempo ¢ muito curto para compreender e
organizar esses sentimentos, conhecer a doenga, prover recursos e se adaptar a
realidade imposta. Sendo assim, a vulnerabilidade ontoldgica/ética muitas vezes passa
despercebida, podendo aumentar com o tempo e nao ser resolvida (DIAS ez al., 2020).

Ver o sofrimento da crianga revolta os familiares/cuidadores, pois eles se
reconhecem incapazes de administrd-lo, organizé-lo e submeté-lo a légica. A dor
irrompe na existéncia humana sem prélogo, aparece no palco da vida individual e
altera as dimensées do ser (ROSELLO, 2009). Virios sentimentos sio vivenciados
pelos pais apés o diagnéstico de doenca cronica nos filhos como, angtstia, medo,
culpa, desesperanca, impoténcia e inseguranca, esses sentimentos merecem atengao
dos profissionais de satde, pois compreender a experiéncia do paciente e sua familia é
fundamental para realizar um cuidado de acordo com suas necessidades e identificar
melhores estratégias conforme suas vivéncias singulares (HAWKINS ez a/., 2020)

Através dos relatos percebe-se a angustia que os familiares/cuidadores sofrem,
a fala de F11 mostra que em alguns momentos ela demonstra estar bem para
conseguir manter-se forte frente as adversidades vivenciadas, porém, na verdade,
sente-se sobrecarregada fisicamente e emocionalmente:

E a gente entende que ¢ dificil, ndo ¢ ficil o lado dele também. Mas a gente tem que ser
um pouco mais linha dura, porque se deixar esmorecer af é pior. A gente tem que se fazer

de forte. (F11)
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Os participantes relatam o sentimento de impoténcia quando nao percebem a
melhora do filho, pois mesmo fazendo o seu melhor para que a crian¢a nio sofra ou
sinta dor, em algumas ocasides, ndo conseguem resolver as dificuldades e nio sabem
a quem recorrer. Assim, a vulnerabilidade ética intensifica-se:

Jogou a informagao assim eu nio sabia nem o que fazer [...] o minimo de uma mie, eu
acho, que ¢ cuidar e ficar sempre em cima vigiando [...] e nio ¢ por falta de cuidado, por-
que eu estou sempre em cima dele [...] ndo falto em nenhuma consulta. (F11)

[...] estava tendo febre, estava tendo dor e ele (médico) dizia que isso tudo era normal,
que ia passar com o tempo que nio tinha mais o que fazer. [...] eles sabem que eu vou
bater os pés, se tiver que ir & promotoria de novo eu vou, que nem eu fiz uma repor-
tagem na televisio quando eles estavam negando atendimento pra ele [...] isso é uma
coisa que mdgoa, porque tu sabe que é um filho teu que precisa [...] tu ndo tem para
onde correr. [...] eles dizem que jd tentaram fazer tudo e que agora nio sabem mais o
que vio fazer [...]. (F13)

O cuidador principal, por ser responsével pelos cuidados da crianca, quando
surge o diagnéstico da condi¢do crénica, sente-se culpado, responsabilizando-se
pela doenca, acreditando que nio fez tudo possivel para evitar ou que fez algo
errado. O sentimento de culpa surge com o aparecimento da patologia pelo
significado negativo desta experiéncia. E justamente esse sentimento de culpa,
que faz com que os pais/cuidadores exagerem nos cuidados, superprotegendo
(PIMENTEL ez al., 2017). Presenciar o sofrimento e a dor de um filho gera nos
pais sentimentos de angustia, medo e principalmente impoténcia, pois eles nao
conseguem fazer nada para parar a dor/sofrimento do filho (FAIRFAX ez al.,
2019; MEDEIROS ez al., 2020).

O ser humano ¢ fragil pelo fato de ser finito, sendo que vive com seguranga apenas
quando identifica sua vulnerabilidade e a vulnerabilidade do outro, aprendendo
a lidar para conviver com ela. Assim, descortina-se sua maior vulnerabilidade a
existéncia finita, sendo sua tinica certeza a morte (ROSELLO, 2009).

No relato de F2 percebe-se as vulnerabilidades que enfrenta em decorréncia da
limitagao visual que possui. Quando a equipe da escola liga avisando sobre alguma
intercorréncia com a crianca, ela precisa da ajuda da outra filha para poder se
deslocar até a escola:

Nio tem como eu estar indo sozinha buscar ele, onde eu saia a minha guria que saia co-
migo, porque eu sozinha assim para mim andar, como esta os buracos eu posso torcer o

pé. Ou andar assim posso tropicar, posso cair. [...] por causa da dificuldade da visdo. (F2)
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Complementarmente, outras condi¢oes do cuidador também trazem fragilidades
para o cuidado da crianga com condigao cronica, como no caso de F1, quando estava
gestante, teve que parar o tratamento da filha, pois nao conseguia acompanhi-la:

[...] até teve uma época que ela parou de fazer porque eu nio pude levar mais ela, porque
eu estava grédvida e af a gente dormia as duas na mesma [...] cama de hospital, ou na pol-
trona aquela ali e eu estava no final da gestagdo, entdo estava bem incémodo tudo e af ela
parou de ir, foi quando a gente passou para o hemocentro de novo. (F1)

Outro aspecto importante que contribui para a descontinuidade do cuidado e

dificuldade durante a hospitalizacao ¢ o familiar/cuidador ter emprego e/ou outros filhos.

A tnica dificuldade que eu tive é porque eu trabalho [...] tinha que sair para trabalhar [...]
e eu deixei os outros dois em casa, porque eu tenho mais dois filhos e fui ficar com ela [...]

todo tempo com ela, ela tinha medo de ficar sozinha. (F5)

A minha dificuldade, como eu tenho trés filhos, de ficar eu com ela todo tempo, nio di,
eu tenho os outros dois, por isso até que eu nao consigo [...] estar sempre em funcio, ¢ o
meu marido estd sempre trabalhando. (F15)

A permanéncia dos pais durante a interna¢do do filho gera diversas preocupagoes,
pois é necessdrio compreender que a maioria desses nao possui condigdes de ficar
todo o tempo com a crianga internada, por condigdes socioecondmicas desfavordveis
que ndo possibilitam sua auséncia no trabalho ou até mesmo no cuidado dos demais
filhos, nao tendo com quem deix4-los.

Geralmente é a mae que abdica de seu trabalho para cuidar da crianga
hospitalizada, em muitos casos o local de trabalho nao aceita o atestado médico do
filho. Além disso, os outros filhos também sofrem modificagoes em seu cotidiano,

deixando de frequentar a escola e sendo cuidados por familiares e amigos, até mesmo
fora de suas casas (MELLO; FRIZZO, 2017).

O suporte das redes de apoio: potencialidades e vulnerabilidades no
cotidiano da crianga com condi¢io cronica e do familiar/cuidador

Os familiares/cuidadores apontam as redes de apoio como minimizadoras das
vulnerabilidades que enfrentam. Na maioria das vezes, essa rede é composta por
membros da familia, madrinhas, colegas e amigos:

E s6 eu e meu esposo e minha sogra que manda a bombinha, nio tem mais ninguém. (F2)

[...] fica com minha mie, minha sogra. (F3)
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Sé a minha familia”. (F4)
Tenho a minha familia [...] somos em sete. (F5)

Tem a madrinha dele que estd sempre aqui, estd sempre atenta também [...] ela tem muito

cuidado [...]. (F8)

E tranquilo, na fun¢io assim em casa [...] todos acho que j4 se acostumaram na fungdo de
cuidar dela. Entao cada um cuida um pouquinho. (F10)

Foi tudo muito natural, muito correto, os amigos todo mundo ajudou, os parentes todo
mundo ajuda, os colegas dele sao um exemplo, estao sempre ajudando. (F12)

O pai dele, eu, as vezes as minhas vizinhas [...] e a minha mae e meu pai. (F13)
Eeu, o0 pai dele e a irma dele de oito anos, somos nés quatro. (F11)
Nio, ¢ s6 eu e o pai dele mesmo. (F14)

Meu marido [...] me ajuda com ela, que fica com eles para eu nio ter que largar o servigo.
Fica com ela, fica com o outro, para eu ficar com ela. [...] tem minhas cunhadas, minhas
cunhadas trabalham. [...] elas até gostariam de ajudar mais. (F15)

A condigio cronica da crianga traz para as familias a necessidade de superagio
da vulnerabilidade ontolégica, impondo transformacoes e lutas, com obsticulos
que precisam ser ultrapassados. Além disso, o ser humano ao dar-se conta de sua
vulnerabilidade, pode buscar abrigo contra ela, empoderar-se dos seus direitos e
assim diminuir suas vulnerabilidades. Assim, ao identificarem suas fragilidades e
dificuldades os familiares/cuidadores buscam por redes de apoio para minimizarem
as situagoes de vulnerabilidade que vivenciam (ROSELLO, 2009). O apoio social é
importante para a familia no enfrentamento da condigao cronica (SILVA ez al., 2017).

O processo de cuidar implica em sua prépria esséncia a virtude da
responsabilidade. Cuidar um ser humano frdgil ou vulnerdvel é exercer uma
forma de responsabilidade social (ROSELLO, 2009). Para as familias de criancas
com condi¢do cronica, a rede de apoio social é aquela que auxilia a enfrentar essa
condi¢cao (GOMES et al., 2019).

Além de familiares e amigos, profissionais de satde e a religiao também sao vistos
como rede de apoio:

Nutricionista, os endécrinos, médicos. (F12)

E eu tenho uma segunda familia, porque nés somos Testemunhas de Jeovd né, e nés so-
mos uma familia, entdo quando um precisa o outro sempre estd l4. (F5)

Eu leio muito livro espirita e nao deixa de ser um apoio [...]. (F15)
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Observa-se que a religiosidade ou espiritualidade so importantes e constituem-
se como rede de apoio para essas familias, representando uma fonte de esperanga
no enfrentamento das dificuldades. Além disso, contribuem para minimizar dor e
angustia que marcam o cotidiano do familiar/cuidador, aliviando os medos advindos
da doenca (NEVES ez al., 2017).

A falta de vinculo e apoio dos servicos de satde a essas familias potencializam
a vulnerabilidade social enfrentada, fragilizando-as ainda mais. Os familiares/
cuidadores referem nio utilizar a Unidade Bésica de Saide (UBS) por diversos
motivos: nio ter médico especialista (pediatra), ndo ser resolutiva ou nao ter fichas
suficientes, assim, acabam recorrendo ao Pronto Socorro (PS) quando precisam de
atendimento, especialmente na agudizac¢iao da condigao cronica.

Dificilmente ela vai ao posto de satde, que quando [...] eu sinto que ela estd doente, que
ela tem alguma coisa de errado j4 levo direto no PS [...] 14 sempre atendem ela, as pediatras
j& conhecem ela e tudo. (F6)

O que dificulta é o que as vezes tu acha que pode consultar num postinho mesmo e af as
vezes ndo tem um médico, estd dificil agora. [...] &s vezes tu tem que tirar uma ficha e é
trés, quatro fichas e nio tem como, af o recurso é o PS mesmo [...]. (F8)

Nio tem pediatra. E a informacéo aqui pelo posto é muito mais dificil [...] a gente tentou,
mas eu tive problema na hora de coletar, porque coletaram errado [...]. Af eu desisti da
funcio dela no posto [...] eu acho que depois ¢ a funcdo de nao ter pediatra né, no posto,
tu ndo ter como acompanhar. [...] entdo ou tu levas no pronto socorro [...] para ser aten-

dido por pediatra ou paga. (F10)

A UBS deveria ser a porta de entrada no servigo de satide, porém o que ocorre é
a grande procura por servicos de média e alta complexidade. Tal procura pode ser
considerada pela baixa resolutividade da atengao bdsica, profissionais sem capacitagao
especifica para o atendimento, equipamentos e materiais insuficientes, havendo a
migracdo dos usudrios para os servigos de urgéncia e emergéncia (FREIRE ez /., 2020).

Além disso, quando existe a vincula¢do com um profissional de satde especifico,
ocorre a busca pelo servico onde este atua. Isso, muitas vezes, s se estabelece apds a
peregrinagdo por multiplos servicos de satde.

[...] depois voltamos ¢ ela continuou se tratando com a [...] (nome da médica) que ¢ essa
que trata ela até hoje. A gente sempre consulta na faculdade de medicina [...] teve uma
época que foi no [...] (nome do servico de satide), ai ela comegou a fazer no hemocentro as
transfusdes, ai parou de fazer no hemocentro e comegou a internar porque no hemocentro
nao tinha mais médicos, a médica foi embora. Af ela ficou [...] um ano e pouco eu acho
internando [...] (nome do hospital) todos os meses e agora a gente conseguiu passar para
o hemocentro de novo. (F1)
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Nesse sentido, os profissionais de saide devem articular redes de apoio para
que os familiares/cuidadores nao se sintam desamparados. A enfermagem pode
contribuir com informagoes sobre patologia, tratamento, cuidado, prevenindo
futuras complicagdes, atentando também para os cuidadores, que sofrem junto com
as criancas (GOMES et al., 2016).

Percebe-se que muitas familias ndo possuem um servico e/ou profissional de
saide como rede de apoio, sem o apoio para os cuidados e o acompanhamento
continuo da crian¢a procuram pelo servico de pronto atendimento nos momentos
de exacerbagao da doenga, ou tentam contornar a situagio com seus conhecimentos:

[...] faz em casa tratamento, agora esses dias que ele usou a bombinha para nao precisar
levar ele [...] para o hospital, porque se eu levo ele [...] fica internado [...]. (F2)

Quando ¢ assim uma coisa mais leve [...] af a gente d4 o predsim, tem o nasonex também
que ele usa que eu tenho receitado. Entao a gente controla [...] o que d4 para controlar em
casa [...], mas as vezes, quando tu vés que nio dd [...] tem que levar direto para o PS, que

af ndo d4 para esperar. (F8)

As mies prestam os cuidados aos filhos com base nos saberes que
possuem, utilizam medicagdes que fazem parte da farmdcia caseira como forma
de complementar o tratamento e amenizar os sintomas agudos, além disso sio
influenciadas pelas condutas dos profissionais de satide, sendo imprescindivel que
estes lhes proporcionem o suporte necessirio (NEVES ez /., 2017).

Como potencialidade na rede de apoio estd a atengao tercidria que é buscada pela
confianca na ajuda que fornece:

Foi fécil os médicos, ja chegou mais especializado para ela [...] o médico jd com aquela
situacdo dela, para bronquite [...]. Pneumologista, né? E ai eu acho essa facilidade [...].

Entio eu acho bom, estou sempre assistida, eu me sinto assim ali. (F15)

Outro facilitador, citado pelos cuidadores, é o bom atendimento dos
profissionais, que fortalece o vinculo, aumentando as potencialidades para enfrentar
as vulnerabilidades vivenciadas.

[...] 14 fomos muito bem atendidas, os exames dela nio demoraram, os resultados foram
muito rdpidos, e a gente teve acompanhamento. Vérios tipos de acompanhamento para
ela se entreter, dos enfermeiros, teve até do dentista que foi l4 visitar ela. Entdo, 14 eu
gostei muito do atendimento [...]. (F5)

Facilidade foi o atendimento 14 que foi bom, foi bastante orientado. (F12)

Claro que 14 no hospital qualquer lugar que a gente ia a gente era muito bem recebido, era
muito bem cuidado as gurias, era um carinho enorme com ela [...]. (F1)
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A equipe de satde deve ser uma referéncia de apoio para esses familiares/
cuidadores, por meio de estratégias eficazes e agdes de satide com direcionamento
nas necessidades da crianca e familia (KALANTAR-ZADEH et al., 2021)

Questionados sobre os servi¢os de saide como redes de apoio eficazes os familiares/
cuidadores apontam que embora recorram aos servicos de urgéncia e emergéncia (PS)
esses locais nao se constituem como redes de apoio, pois o ambiente, geralmente,
nao ¢ apropriado para criancas, além da demora do atendimento nesses locais.

[...] dificuldade é o ambiente [...] o ambiente hospitalar é ruim para a crianca [...] é um
ambiente que nio era legal. Quanta coisa a gente vé. Fora o risco de contaminacio, por-
que a imunidade dela j4 é baixa e a demora. (F1)

No pronto socorro ¢ que tem mais dificuldade, porque, [...] passar por aqueles corredores
ali, é ruim [...]. Enxerga de tudo ali, né? E o raio-x que demora [...]. E ela enxergar certas
coisas eu acho ruim, [...] j& vem para casa apavorada [...]. Teve assim momentos horriveis
de ver, ainda mais para ela [...]. (F15)

E importante salientar que o ambiente do pronto socorro pode ser assustador
para familiares e principalmente criangas, desde o espaco fisico, organizacio dos
materiais, sala de observagio, os procedimentos invasivos realizados, os barulhos e
até mesmo a luminosidade excessiva podem causar desconforto. Somado a isso, os
pacientes sejam eles pedidtricos ou adultos s3o expostos a dreas comuns, contexto
caracterizado como um lugar assustador, com situagées que a crianca nunca
vivenciou (LIMA et al., 2018).

Os familiares/cuidadores apontaram que por no possuirem uma rede de apoio nos
servigos de satde, enfrentam dificuldades no tratamento da crianga, como por exemplo
acesso a medicamentos, fisioterapia ou procedimentos cirﬁrgicos. Muitas vezes, sao
necessdrias agoes judiciais para acessar servigos, medicamentos e equipamentos:

Sendo que nessa drenagem fizeram uma bidpsia e eu nem sabia dessa bidpsia. A depois
com o tempo que eu fui & promotoria da justica, no conselho tutelar da crianca da saide
e ai eu consegui que fizessem o tratamento dele [...] brigando porque ninguém queria
atender. [...] dificuldade que a gente encontra mais ¢ para conseguir as coisas [...] tem
muita coisa via judicial [...]. Tem muita coisa que tem més que, as vezes, nio vem ento é
sempre uma dificuldade [...] qualquer coisa do estado, do municipio, tu vais nas farmdcias
e as coisas tdo sempre em falta [...] tem que estar sempre correndo atrés [...] fisioterapeuta
também entrei na justica, consegui também. (F3)

Evidencia-se nessa fala a vulnerabilidade cultural vivenciada por F13, nao
possuindo conhecimento sobre a biopsia que a crianga realizou. Além disso, o limite

de acesso aos servicos de satide configura-se como uma vulnerabilidade social, pois
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em muitos casos o atendimento nao ¢ vinculado a uma rede de satde. Portanto,
a familia necessita realizar esse trajeto de forma independente e, caso nio tenha
recursos, a crianca pode ter seu estado de saide agravado, podendo morrer sem
receber o atendimento necessirio (ROSELLO, 2009).

Em alguns casos o tratamento envolve procedimentos cirdrgicos que as vezes nao
sdo realizados devido 2 falta do profissional anestesista no servigo do Sistema Unico
de Sadde (SUS):

Ela tinha que fazer a cirurgia. Tem adenoide grande [...] s6 que tem o anestesista. [...] T4,

mas quanto ¢ o anestesista? [...] af era quatro mil s6 o anestesista. Nao tenho como fazer.

(F15)

A falta de profissional que atenda pelo SUS é comum, ampliando a vulnerabilidade
das familias e das criancas com condi¢io cronica. O médico do SUS orientou a
familia a procurar um médico particular, para realizar os cuidados a crianca, o
que era invidvel, ficando a crianga sem o atendimento. Isso estd relacionado com
a vulnerabilidade social vivenciada pelas familias de criangas cronicas, vinculada a
escassez de recursos que sdo indispensdveis para a efetiva prevencio e tratamento das
doengas. A dimensio social busca mostrar como os servicos podem melhorar a vida
da populacio, por intermédio das politicas publicas para o cuidado e a autonomia
dos individuos, nao atendidos nesses casos (AYRES, 2009).

Nesse sentido, considerando que os servicos de saide sio os espagos onde
esses familiares/cuidadores dessas criangas procuram atendimento, diagndstico
e tratamento para a condigdo cronica, e que esses espagos Nao conseguem Suprir
suas necessidades em saide, amplificam-se as situagdes de vulnerabilidade social
dessas familias, pois as prdticas coletivas de enfrentamento e as adversidades, como a

indisponibilidade de recursos e acesso a estes, sio componentes sociais.

Consideracoes finais

Buscar conhecer os componentes da vulnerabilidade vivenciados pelas familias
das criangas com condicio cronica ¢ algo complexo, pois exige analisar e refletir
sobre as situagoes enfrentadas, tendo em vista as peculiaridades, os sentimentos, a
organizagdo familiar e a acessibilidade aos servigos de satde.

Constatou-se que a vulnerabilidade ¢ algo intrinseco ao ser humano, vivenciada

por todos, em menor ou maior grau. Para as familias das criancas as vulnerabilidades
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acentuaram-se ap6os o adoecimento da crianga, expondo-as a vivéncia de periodos
dificeis. Nesse contexto, considera-se que, por meio do acolhimento nos servicos de
satde ¢ possivel minimizar as situacoes de vulnerabilidade ontolégica, ética, cultural
e social vivenciadas por familiares/cuidadores e criancas.

Como limita¢des do estudo, apresenta-se o fato de nio conseguir entrevistar
outros membros do nicleo familiar e a dificuldade de encontrar as familias, por
muitas residirem na zona rural.

Acredita-se que, por meio do conhecimento dos componentes das vulnerabilidades
vivenciadas por essas familias e criangas, os profissionais de satide possam agir,
planejando e avaliando formas para minimizar essas situagoes, oferecendo
ferramentas para que os familiares/cuidadores desenvolvam seu empoderamento e

que assim sejam capazes de reconhecé-las, confrontd-las e minimizd-las.'
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Abstract

Vulnerabilities experienced by family
members/caregivers of children with chronic
conditions

The objective was to know the vulnerabilities experienced
by family members/caregivers of children with a chronic.
Qualitative research supported by the theoretical framework
of the French philosopher Rosellé Un which 15 family
members/caregivers of children with chronic conditions
participated in the study. The information was collected in
the years 2018 and 2019 and submitted to thematic analysis.
The results are presented in three themes: The disease as

an expression of the vulnerability of being a child; The
child’s chronic illness as a condition of vulnerability of the
family member/caregiver; The support of support networks:
potentialities and vulnerabilities in the daily life of children
with chronic conditions and family members/caregivers.
Knowing the components of vulnerability experienced by
the families of children with chronic conditions is complex,
as it requires analyzing and reflecting on the situations
these families face, considering their peculiarities, feelings,
family organization and the accessibility they have to
health services. Therefore, knowledge about the context in
which these families are inserted is essential to establish an
adequate planning of health actions aimed at promoting

their well-being.
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