Pedroso MLR, Motta MGC. Cotidianos de familias de criangas convivendo
ARTIGO com doencas cronicas: microssistemas em intersec¢do com vulnerabilidades
ORIGINAL individuais. Rev Gatcha Enferm., Porto Alegre (RS) 2010 dez;31(4):633-9. 633

COTIDIANOS DE FAMILIAS DE CRIANCAS CONVIVENDO COM DOENGCAS CRONICAS:
microssistemas em intersec¢do com vulnerabilidades individuais?

Maria de Lourdes Rodrigues PEDROSQOP, Maria da Graga Corso da MOTTA®

RESUMO

Situacdes de vulnerabilidade do ambiente onde crianca e familia estdo inseridas podem ser traduzidas em condi-
¢Oes de vida e desenvolvimento. Este estudo objetivou conhecer as percepgdes dos familiares sobre as situaces
de vulnerabilidade e seus componentes, relacionados com o ambiente ecoldgico, de criancas que convivem com
doencas cronicas, hospitalizadas em um Hospital-Escola do Municipio de Porto Alegre, Rio Grande do Sul. Trata-
se de uma pesquisa qualitativa na perspectiva de um estudo exploratdrio descritivo. A coleta de informaces ocor-
reu com nove participantes, utilizando dindmicas de criatividade e sensibilidade, analisadas conforme referencial
da Analise de Contetido. Emergiram trés categorias de andlise, sendo aqui explorada o microssistema familiar
como constructo do componente individual da vulnerabilidade. A busca de uma intersec¢do demonstra que um
componente individual da vulnerabilidade possui reflexos na constitui¢do do microssistema, o que reafirma a im-
portancia de se visualizar o individuo como constructo e construtor do ambiente onde transcorre sua existéncia.

Descritores: Vulnerabilidade. Familia. Enfermagem pediéatrica.
RESUMEN

Situaciones de vulnerabilidad del entorno donde el nifio y su familia estan integrados se pueden manifestar en condiciones
de viday desarrollo. Este estudio tiene como objetivo conocer las percepciones de los familiares acerca de las situaciones de vul-
nerabilidad y sus componentes, relacionados con el ambiente ecoldgico, de nifios que conviven con enfermedades cronicas,
hospitalizados en un Hospital Universitario en la ciudad de Porto Alegre, Estado de Rio Grande do Sul, Brasil. Se trata de una
investigacion cualitativa en la perspectiva de un estudio exploratorio descriptivo. La recopilacion de informaciones abarco
nueve participantes, utilizando dinamicas de creatividad y sensibilidad, analizadas teniendo como referencia el andlisis de
contenido. Surgieron tres categorias de analisis, siendo aqui explorado el microsistema familiar como objeto de la construccion
del componente individual de la vulnerabilidad. La bisqueda de una interseccion muestra que un componente individual de
la vulnerabilidad tiene reflejos en la constitucion del microsistema, lo que reafirma la importancia de visualizar el individuo
como el objeto de la construccion y también como el constructor del ambiente donde transcurre su existencia.

Descriptores: Vulnerabilidad. Familia. Enfermeria pediatrica.
Titulo: Diario de vida de las familias de los nifios que viven con enfermedades crénicas: microsistemas en la interseccion
con la vulnerabilidad individual

ABSTRACT

Situations of vulnerability of the environment in which a child and their family are inserted may be translated into life and
development conditions. The objective of this study is to know how families perceive the situations of vulnerability and their
components, related to the ecological environment, experienced by children who face chronic diseases and are hospitalized
in a School Hospital in Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brazil. This is a quantitative research from the perspective of a
descriptive exploratory study. Data was collected from nine participants. Dynamic activities of creativity and sensibility were
used and analyzed according to the Content Analysis referential. Three categories of analysis emerged; the familiar microsystem
is here explored as a construct of the individual component of vulnerability. The search for an intersection demonstrates that
an individual component of vulnerability reflects on the microsystem constitution, reinforcing the importance of envisioning
the individual as a construct and a constructor of the environment in which their existence takes place.

Descriptors: Vulnerability. Family. Pediatric nursing.
Title: The daily life of children living with chronic diseases: microsystems in intersection with individual vulnerability.
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INTRODUGAO

Este artigo propde-se a apresentar elemen-
tos que compdem os resultados da pesquisa inti-
tulada “Situacdes de Vulnerabilidade e Ambiente
Ecoldgico: interseccdes no cotidiano de familias de
criancas convivendo com doengas cronicas”, reali-
zada com familiares de criangas que convivem com
doencas crénicas hospitalizadas em Unidades de
Internacédo Pediatricas do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre, Rio Grande do Sul, tendo por obje-
tivo conhecer as percepgdes destes sobre os com-
ponentes das situaces de vulnerabilidade e sua
relacdo com o ambiente ecolégico®.

O conhecimento acerca do contexto em que
uma familia esté inserida é fundamental para que
se possa estabelecer um planejamento adequado das
acOes de salde voltadas a promogao de seu bem-
estar. O cenario em que as atitudes de transforma-
¢do dos condicionantes de vulnerabilidades est&o
alocadas é representado, muitas vezes, por confli-
tos e dilemas, agravados pelo fato de se possuir um
filho hospitalizado, principalmente em virtude de
uma patologia com aspectos de cronicidade e de
progndstico reservado.

A vulnerabilidade pode ser resumida como o
movimento de considerar a chance de exposi¢do
das pessoas ao adoecimento como a resultante de
um conjunto de aspectos ndo apenas individuais,
mas também coletivos e contextuais que acarre-
tam maior suscetibilidade a infeccdo e ao adoeci-
mento e, de modo inseparavel, maior ou menor dis-
ponibilidade de recursos de todas as ordens para
se proteger de ambos®.

Uma das divisfes conceituais que operacio-
nalizam o conceito de vulnerabilidade, e que é uti-
lizada no presente estudo, é a organizacdo em vul-
nerabilidade social, individual e programatica®. O
modelo de vulnerabilidade que interliga os aspec-
tos individuais, sociais e programaticos reconhe-
ce a determinacdo social da doenca e se coloca co-
mo um convite para renovar as praticas de salde,
como praticas sociais e historicas, envolvendo di-
versos setores da sociedade®.

O ambiente ecoldgico é concebido como uma
série de estruturas encaixadas, uma dentro da ou-
tra. No nivel mais interno esta o ambiente imedia-
to, que contém a pessoa em desenvolvimento, co-
mo, por exemplo, a casa ou uma sala de aula. No
préximo nivel encontra-se ndo s6 0 ambiente sim-
ples, mas as relagdes entre eles, no terceiro nivel
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se invoca a hipdtese de que o desenvolvimento é
afetado por ambientes nos quais a pessoa nem se-
quer esta presente®.

O ambiente é definido como relevante para
0S processos desenvolvimentais, ndo se limita a
um ambiente Unico, imediato, mas inclui interco-
nexdes entre esses ambientes, assim como as influ-
éncias internas, oriundas de meios mais amplos.
As situacGes de vulnerabilidade existentes em cada
um dos ambientes, as quais a crianca esta sujeita,
podem ser caracterizadas como, por exemplo,
socioecondmicas, culturais, religiosas, bioldgicas.
Todas elas podem ser de grande impacto quando
se apresentam no meio mais imediato da crianca,
ou seja, a familia®.

Salienta-se a importancia de se apresentar
0s resultados de um estudo sobre a percepcéo da
familia, sobre a responsabilidade que possui ndo
somente sobre o cuidado para com a crianga, mas
também sobre o meio em que ela esté inserida e
sua relacdo com ele. Espera-se que, a partir desta
pesquisa, fomente-se a discussdo a respeito desta
tematica, pois esta necessita de constante aprimo-
ramento e atitudes resolutivas, pautadas em co-
nhecimento cientifico, aliado & humanidade, a sen-
sibilidade e espirito transformador, ferramentas
indispensaveis ao cotidiano de cuidado da insepa-
ravel unidade crianca-familia.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, desen-
volvida na perspectiva de um estudo exploratério
descritivo, realizado em Unidades de Internacéo
Pediatricas do Hospital de Clinicas do Municipio
de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, que prestam
atendimento a criangas em situagdes de agravos
a saude, mais especificamente: Unidade de In-
ternacdo Pediatrica Norte — 10° N, Unidade de In-
ternacdo Pediatrica Sul — 10° S.

As participantes foram familiares de crian-
¢as que convivem com uma patologia cronica, in-
ternadas nas referidas unidades e selecionadas de
forma intencional em um ndmero de nove. O nu-
mero de participantes foi considerado suficien-
te usando-se o critério da saturacdo das informa-
cOes®.

A coleta de informagdes ocorreu por meio de
entrevistas com a construgdo de um genograma e
um ecomapa das familias para maior conhecimen-
to da estruturacdo da dindmica familiar dos par-
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ticipantes, oficinas de criatividade e sensibilidade
e observacao participante. A coleta de informacoes
ocorreu nos meses de junho e julho do ano de 2009.
Os materiais foram analisados conforme referen-
cial de Anélise de Contelido®. Esta etapa estabele-
ce uma compreensdo dos dados coletados, confir-
ma ou ndo 0s pressupostos da pesquisa e amplia o
conhecimento sobre o assunto pesquisado articu-
lando-0 ao contexto cultural do qual faz parte.

Aos informantes selecionados foi apresenta-
do um Termo de Consentimento Livre e Esclare-
cido, informando os objetivos do estudo e que este
ndo apresentava riscos, bem como sobre o carater
voluntario de suas participacbes com possibilida-
de de desisténcia a qualquer momento, sem qual-
quer prejuizo as suas pessoas, e garantia de ano-
nimato, exemplificada pela utilizacdo de codigos
numéricos na divulgacdo dos resultados da pes-
quisa, sendo que os trechos das falas dos partici-
pantes foram obtidos no momento das oficinas de
criatividade e sensibilidade.

A coleta de informagdes teve inicio ap6s apro-
vacio do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Ale-
gre, registrado sob o protocolo n° 09-081.

RESULTADOS

Neste estudo emergiram trés categorias que
foram submetidas a analise, sendo elas: Microssis-
tema Familiar: constructo do componente indivi-
dual da vulnerabilidade, Vulnerabilidade Progra-
matica e sua insercdo no mesossistema das insti-
tuicdes de saude, A familia como espelho de vul-
nerabilidades: a estruturacdo do macrossistema,
sendo que a primeira delas serd explorada neste
artigo.

Doenca Cronica: enfrentamento baseado
na mobilizacdo de forcas individuais

Nesta subcategoria sdo evidenciados aspec-
tos que co-existem no microssistema familiar, no
qual a crianca que convive com doenca cronica se
encontra. Estes aspectos sdo diretamente influ-
enciados pelas situacfes de vulnerabilidade, sen-
do constituidos mais especificamente pelo seu
componente individual. Este € representado pe-
la capacidade efetiva de transformar suas préti-
cas e pelas verdades que regem seus modos de ver
a vida.
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O microssistema familiar é aquele constitui-
do de individuos, logo, quando este sofre alguma
perturbacdo, como a ocasionada pela enfermidade
de uma crianca, possui suas bases abaladas, ou seja,
pessoas se desestruturam, tornam-se fragilizadas,
e lhes séo exigidas atitudes que mobilizam novas
forgas, novos conhecimentos”. As situagdes de vul-
nerabilidade, nestes momentos, se tornam mais
visiveis, um novo mundo de desafios cotidianos se
descortina, trazendo a tona novos medos, novas
dificuldades.

O desafio de se responsabilizar pelo cuida-
do a uma crianga cronicamente enferma pode ser
recebido de diversas formas pelo individuo. Em
muitos dos casos, a noticia da doenga cronica é
recebida por estas pessoas, primeiramente no am-
biente das dlvidas, do medo do desconhecido. O
caminho se mostra escuro, o que vislumbram € ape-
nas a iminéncia do sofrimento ou do possivel afas-
tamento de seus filhos.

Os pais apresentam um processo de adapta-
¢do a doenca e as hospitalizacdes dos filhos. Per-
cebe-se que de maneira geral reagem com medo,
angustia e até desespero. Estes passam por um pe-
riodo de adaptacédo a nova realidade, de forma sin-
gular, visto que sdo pessoas Unicas, com histérias
de vida e experiéncias diferentes, sendo assim,
manifestam de maneira peculiar 0s sentimentos,
a forma de reagir, as atitudes e a aceitagao®.

O protagonismo da situacdo de se ter um fi-
Iho convivendo com uma doenca cronica é da cri-
anca e de sua familia. Um olhar a fundo possibilita
constatar que neste momento estdo sendo mobi-
lizadas forcas, coragem e superacdo interiores,
desde o instante em que foram convidados a lu-
tarem pela vida de seus filhos, como explicitado
nas falas a seguir:

Eles [criangas] passam para a gente uma coisa que
nem a gente sabe o que é. Uma forga que nem a gente
sabe que tem. A vida muda totalmente. Porque na vi-
da da gente foi assim, do nada, simplesmente um dia
acordar e vir um caminh&o de coisas. A vida muda e
faltam-nos meios (P.3).

Enquanto a gente vive, a gente procura dar o maximo
que pode, como mée, como avo, como ser humano. Para
bonito ninguém esta aqui, a gente tem um tempo e se
este tempo for ocupado, mesmo com o sofrimento, em-
bora o sofrimento traga bastante amadurecimento pa-
ra as pessoas, tudo é valido. Porque estas fazendo a tua
parte. Um ato de amor (P.1).
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A falta de conhecimento destes em relacdo as
doengas crénicas, 0 que gera sentimentos como
insegurancga e impoténcia, mas a0 mesmo tempo
cria a vontade de busca por informacdes, por no-
ticias de novos tratamentos ou de casos parecidos
com os de seus filhos que tenham acontecido em
outros locais.

Obter informagdes detalhadas em relacdo a
doenca faz com que a familia sinta-se instrumen-
talizada para acompanhar, atuar e gerenciar os
acontecimentos e as etapas do tratamento da cri-
anca, possibilitando que o caminho, que antes era
obscuro, comece a se iluminar perante seu entendi-
mento®. Alguns participantes evidenciam estes as-
pectos em suas falas, como demonstrado a seguir:

Quando eu soube que ela [crianca] tinha essa doen-
¢a, eu nem sabia 0 que era. Eu procuro correr atras,
pesquiso, buscando conhecimento. E dificil, porque na
minha cidade ninguém conhece (P.3).

Comegou com o diagnostico, uma nuvem escura, nos
no meio de uma nuvem fechada. Dificuldade maior
mesmo foi de aceitar (P.7).

Os participantes relatam que diante da aqui-
sicdo de conhecimentos acerca da patologia, 0 pri-
meiro passo é o “estar junto”, demonstrando uma
presenca constante e procurando fazer com que
a crianca se insira como guerreira, na batalha pe-
la propria vida. As falas a seguir conferem exem-
plos destas situagoes:

Tem a rebeldia mesmo em aceitar ter que conviver com
uma crianga, a fazendo crescer sabendo que ela tem uma
doenca grave e que ela tem que aceitar. Ela também se
torna rebelde (P.3).

A gente tem espirito de luta. Tanto que ele melhorou
bastante com a internacdo. No comeco foi meio dificil,
mas depois ele aceitou. Ele viu que ele precisava lutar
pela vida dele (P.9).

A condicdo cronica da crianca demanda mui-
to aprendizado da familia, pois esta deve preparar
a crianca para o futuro, ensina-la a enfrentar sua
doenca e conviver com suas limitagdes, incentivan-
do-a a realizar atividades possiveis, estimulando sua
independéncia®.

Uma das maiores armas contra 0s aspectos
vulnerabilizantes da familia, oriundos da situacéao
de doenca cronica da crianga, € a esperanca. Junto
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a esta questdo se da encontro da pessoa com a sua
espiritualidade. Esta é colocada em primeiro lu-
gar, como o mais efetivo auxilio ao qual os pais e
familiares possuem. A espiritualidade estrutura
pensamentos organiza acgdes, possibilita entendi-
mentos, € 0 que nNos expressam as falas a seguir:

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

Nos temos que nos mantermos conscientes de que para
Deus nada é impossivel, sempre que eu tenho um pro-
blema eu me ajoelho e rezo. O ser humano deve acre-
ditar. Nem que seja para buscar forgas para enfrentar
os problemas dificeis que vocés [participantes] estdo
enfrentando. Que Nossa Senhora dé essas forgas a to-
dos. Tanto é que ela [crianga] estava quase morrendo,
e eu dizia para ela [crianca], tu vai sair dessa (P.1).

A familia acredita que um futuro sem a doen-
ca acontecera, sente a esperancga de encontrar a cu-
ra para a crianga, seja por meio do surgimento de
novos medicamentos, ou por um milagre, e nisto
é fortalecida por uma religiosidade muito forte®?.

As vulnerabilidades que incidem sobre o mi-
crossistema familiar da crian¢a, podem adquirir
suas conotacdes de acordo com o sistema de cren-
cas de seus componentes e na pratica de cuidado,
essas significaces sdo fundamentais, devendo ser
valorizadas e incorporadas ao processo de cuidar,
ndo somente da crianca, mas de sua familia.

Familia: estratégia de superacéo das
limitacGes impostas pela doencga

A organizacao familiar constitui o micros-
sistema imediato da crian¢a portadora de uma
patologia cronica. Logo, possui uma importancia
fundamental na sua vida, por isso nesta subcate-
goria propGe-se uma reflexdo que, mergulhe em
seu comportamento diante da situacdo de doen-
¢a de um de seus membros, priorizando o aspecto
da familia que enquanto vulneravel é, ao mesmo
tempo, vulnerabilizadora de seus componentes.

A familia é um sistema inserido em um con-
texto social e historico. Pensar sobre a familia, por-
tanto, é adentrar no mundo da realidade e do ima-
ginario, do sonho e da utopia. E lembrar o passa-
do, viver o presente e projetar o futuro. E entender
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como o ontem interfere no hoje e como este se
direciona para o amanha. E ver que a familia en-
contra-se na temporalidade, escrevendo a sua pro-
pria historia®?,

A maneira como a crianca e familia enfren-
tam a doenca crbnica esta associada a fatores na
organizacdo e interacdo familiar. Quando o me-
canismo regulador do sistema familiar se mostra
disfuncional, possui um impacto negativo na vida
da crianca e da familia. Este contexto disfuncio-
nal pode, por sua vez, contribuir para agravar o
quadro dificultando a adesdo aos tratamentos, a
adaptacdo a doenca e a qualidade de vida das cri-
ancas®?,

Segundo as verbalizagbes dos participantes,
duas atitudes contraditorias, por parte de mem-
bros das familias, dividem o contexto em que ocor-
re o processo de tratamento da crianca. A primei-
ra diz respeito a valiosa ajuda que alguns parti-
cipantes relatam que Ihes € oferecida. A outra, em
radical oposicéo a esta, diz respeito ao abandono,
a segregacdo e a falta de solidariedade, oriundas
do interior da organizacdo familiar, 0 que constitui
um microssistema vulneravel na sua esséncia.

A presenca da familia é decisiva para o cui-
dado da crianca, significa seguranca, preserva
seu mundo, mantém vivos os lagos de afeto e co-
labora com o cotidiano gerado pelo elo crianga-
hospital. O cuidador familiar necessita de apoio
para o enfrentamento e adaptacdo as novas cir-
cunstancias, possibilitando que este adquira for-
¢a e coragem para prosseguir na caminhada com
um filho doente®.

Uma familia unida, mesmo que imersa em
inimeras dificuldades, ou seja, mesmo que unin-
do suas vulnerabilidades individuais, transforma
esta fusdo em uma mola propulsora de atitudes na
busca pela recuperagdo da crianca, pois um se cons-
titui em suporte do outro. Os participantes enal-
tecem a ajuda recebida por outras pessoas no co-
tidiano de cuidado a crianga, especialmente as de
sua familia, como evidenciam as falas a seguir:

Todos da minha familia nos auxiliam. Meu esposo
ajuda a gente bastante também. Ele cuida, da banho,
troca fralda. Faz tudo. Minha mag, nossa, me ajuda
em tudo. E meu pai também (P.8).

Deus coloca as pessoas certas no meu caminho, na hora
que eu preciso. A gente ndo anda sozinho no mundo.
Acho que sozinho é muito dificil, muito pesado. Tudo
que é dividido se torna mais leve (P.1).
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Tinha o apoio dos parentes, e da comunidade. Esta
todo mundo unido querendo que ela melhore. Nas
situagOes é preciso ter base familiar muito sélida
(P7).

Durante a sua experiéncia com a doenga da
crianga, a mée depara-se com adversidades de di-
versas naturezas que precisam ser superadas pa-
ra alcancar o grande propdsito de cuidar da cri-
anca. O preconceito e a desconsideracdo em rela-
¢do a situacdo da doenga da crianca sdo os elemen-
tos que mais a abatem®, E o que é explicitado nos
trechos das falas a seguir:

Os meus parentes sdo de fora. Para mim foi tudo mui-
to dificil, eu sempre tive que ficar sozinha com ela, até
quando estava gravida do meu outro filho eu ficava
direto com ela aqui [hospital]. Porque 0 meu marido
trabalhava, ndo podia ficar (P.2).

Na comunidade ¢ uma dificuldade. Tem coisas que
geram constrangimentos. Mas gracas a Deus, a gente
vai sabendo levar. Tem muitas pessoas da propria fa-
milia, que chegam a um ponto de dizer: “Cada um com
0 seu problema” (P.9).

A situacdo de doenca cronica da crianga ndo
se apresenta isoladamente. Problemas e necessi-
dades coexistem no cotidiano e, quando néo se en-
contram auxilios para que estes sejam minimi-
zados, transformam-se em fatores estressores e
de grande sofrimento. O afastamento, por parte
de membros da familia, repercute em varios seto-
res da vida, em especial na questdo do suporte fi-
nanceiro e do auxilio a cuidados com outros fi-
Ihos.

A compaixao diante de situacfes como o aban-
dono ou a negligéncia, e a solidariedade que gera
um apoio matuo entre as familias, sdo virtudes pre-
sentes no contexto de cuidado a criangas portado-
ras de doengas crénicas. Mesmo imersos em um
momento onde se poderiam existir atitudes volta-
das a propria sobrevivéncia, o preocupar-se, 0 co-
mover-se pelo outro habita os sentimentos dos fa-
miliares, promovendo, muitas vezes, o estabeleci-
mento de verdadeiras comunidades. As seguintes
falam evidenciam estes sentimentos:

Eu fico louca de pena das criancas. Essas mées que
deixam os filhos. Tem uma gurizinha ali no quarto
que a m&e nunca veio ver. Eu choro. Tem gente que diz
que crianca ndo entende, mas entende sim. Entende
melhor do que nés (P.6).
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A gente que estd em um hospital grande as vezes en-
xerga situagdes como, por exemplo, a avo é responsa-
vel pela filha da filha, ou seja, pelos cuidados da neta.
Entdo se nota que falta, ndo é? Esta estrutura, néo
¢? (P7).

O que eu vejo é que cada um tem o seu problema, mas
aqui a gente compartilha, a gente conversa muito. Se
tiver que chorar uma no ombro da outra, a gente cho-
ra, a gente desabafa (P.8).

A vivéncia de uma relacdo calorosa, intima
e continua com a mde, ou, uma com uma pessoa
que desempenha, regular e constantemente, o pa-
pel de m&e, mostra-se essencial a saide mental do
bebé. E essa relacdo rica e compensadora, enri-
quecida de inimeras maneiras pelas relagdes com
os pais e familiares, que a comunidade cientifica
julga estar na base da personalidade e da saude
mental419),

Nesta categoria foi possivel evidenciar exem-
plos de vulnerabilidades individuais, presentes na
formacdo do microssistema familiar. Mais do que
fomentar a discussao sobre a origem dessas vul-
nerabilidades, o0 que poderia nos levar aos equivo-
cos como 0s da culpabilizagdo e vitimizacéo, refle-
timos acerca de estratégias de superagdo destas,
verbalizadas pelos participantes da pesquisa.

A familia é a principal responsavel pelo de-
senvolvimento das criangas, pois elas ainda ndo sao
capazes de realizarem o autocuidado. Nesta pers-
pectiva, a familia torna-se o foco da elaboracgdo do
plano de cuidados, o qual se preocupa com 0 am-
biente que a cerca e com a adequacédo das orien-
tacBes a sua realidade e as suas limitacfes®.

Quando nos deparamos com a situagdo de
familias que convivem com a situacdo de doenca
cronica da crianca, observamos a busca pela supe-
racdo do plano de suscetibilidades ao qual estéo
expostos, movidos por uma das maiores, sendo a
maior, forcas propulsoras do ser humano, a luta
pela vida.

CONSIDERACOES FINAIS

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

Evidenciou-se nas expressdes dos partici-
pantes que, ao possuir uma situacdo de vulnera-
bilidade individual como a falta de conhecimento
sobre a doenca, as criancas sdo atingidas direta-
mente e as familias sdo exigidas de uma forma so-
bre humana.

Os resultados desse estudo conduzem a afir-
macdo de que existe a intersec¢do, manifesta nos
elementos praticos da vida cotidiana das familias
de criancas com doengas cronicas, entre 0s pressu-
postos da Teoria Socio-Ecoldgica e os elementos
do Marco Conceitual da Vulnerabilidade.

A busca desta intersec¢do propicia consta-
tar que um componente de vulnerabilidade tem
seus reflexos na constituicdo de todos os outros,
bem como de que existe uma ressonancia de acon-
tecimentos presentes em um sistema para os de-
mais do ambiente bioecoldgico. Esta comprova-
cdo leva a reflexdo sobre a responsabilizacdo in-
dividual das a¢Bes no contexto em que a pessoa
se encontra, bem como reafirma a importancia de
visualizar o individuo como construtor, mas tam-
bém constructo do ambiente onde transcorre sua
existéncia.

Esta pesquisa possui inserc¢éo na area de En-
fermagem Pediatrica. Sendo assim, algumas reco-
mendacOes e aproximagdes dos achados tedricos
com questdes da pratica de enfermagem se fazem
pertinentes para o cuidado, mas também nos am-
bitos do ensino e da pesquisa.

No que se refere a assisténcia de enferma-
gem direta a crianga, é imprescindivel o reconhe-
cimento das dificuldades existentes na vida de
uma familia. Os profissionais, tendo como ponto
de partida o interesse pela deteccdo das situa-
¢Bes de vulnerabilidade individual, possuem a ca-
pacidade de apontarem propostas e alternativas
de possiveis solugdes para os reflexos destas, bem
como indicam meios de implementa-las.

A formacéo profissional da enfermagem ali-
cerca e constitui valores e regras de atuacdo fren-
te ao cuidado prestado, ndo somente as criancas.
Neste contexto é que se insere a importancia de
incitar o futuro profissional a reflexdo sobre as
situacBes de vulnerabilidade e a relagdo com o0 am-
biente bioecoldgico dos individuos. A academia
constitui espago apropriado para desenvolvimen-
to destas praticas. Estudos que déem voz aos fa-
miliares de criangas que convivem com a doenga
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crénica valorizam seus pensamentos e suas expres-
sOes e sdo de relevancia para a qualificacdo do cui-
dado.
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