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Resumo:

O presente artigo busca dar visibilidade a discussdo da caracteriza¢gdo das familias de criangas com
doencas respiratdrias internadas na Unidade de Internacdo Pediatrica de um Hospital Universitario
da regido sul do Brasil e problematizar as potencialidades e dificuldades enfrentadas pela familia no
que se refere aos cuidados com a saude e protecdo de seus filhos (as). Trata-se de uma pesquisa com
abordagem qualitativa, tendo como instrumento de coleta de dados a entrevista semiestruturada
realizada com oito familias de criangas internadas na Unidade Pediatrica do HU/UFSC em 2016. Os
resultados apontam que s3do reconhecidas duas categorias temdticas: dindmica e rede de apoio
familiar; acesso aos servicos de saude e medicamentos que interferem diretamente nas
possibilidades de cuidado por parte dos familiares, podendo comprometer as condi¢des de saude da
crianga com doenca.
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Abstract:

This article aims to give visibility to the discussion of the characterization of the families of children
with respiratory diseases hospitalized at the Pediatric Internment Unit of a University Hospital in the
southern region of Brazil and to question the potentialities and difficulties faced by the family with
regard to health care and protection of their children. It is a qualitative research, with a semi-
structured interview conducted with eight families of children hospitalized at the Pediatric Unit of the
HU/UFSC in 2016. The results indicate that two thematic categories are recognized: dynamics and
network family support; access to health services and medicines, which directly interfere with the
possibilities of care by the relatives, and may compromise the health conditions of the child with
illness.
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Introducgao

As profundas alteragdes politicas, econdmicas e sociais que marcam a sociedade
brasileira, no atual cenario neoliberal, tém trazido para o universo das familias uma série de
desafios, responsabilidades e também vulnerabilidades que assolam o cotidiano de suas
vidas. Para Oliveira (2009) as altera¢Ges na instituicdo familia sdo percebidas e decorrentes
das mudancas ocorridas no campo econdmico, nos processos de trabalho e nas relacdes
sociais em geral, entre os quais se destacam: a industrializacdo, a expansao do mercado
consumidor, a incorporacdo da mulher na esfera do trabalho remunerado, o avanco nas
técnicas de controle da natalidade e o movimento feminista.

Mioto (1997) evidencia que, na medida em que as familias ndo conseguem
encontrar solugbes para garantir as necessidades minimas, elas podem expressar suas
dificuldades por meio de inumeras situacbes. As familias tém de enfrentar circunstancias
como o desemprego, falta de habitacdo e a ndo efetividade de servicos publicos que tendem
a contribuir as condi¢des de vida, o que dificulta ou impossibilita que as familias consigam
exercer seu papel de protecdo a seus membros, tais como o cuidado com a saude, educacao,
entre outros. Neste sentido:

A familia se encontra muito mais na posi¢cao de um sujeito ameagado do que de
instituicdo provedora esperada. E considerando a sua diversidade, tanto em termos
de classes sociais como de diferengas entre os membros que a compdem e de suas
relacGes, o que temos é uma instancia sobrecarregada, fragilizada e que se

enfraquece ainda mais quando lhe atribuimos tarefas maiores que a sua
capacidade de realiza-las (CAMPQOS; MIOTO, 2003, p. 183).

No Brasil a atuacdo minima do Estado no campo social tem contribuido para
aumentar a visibilidade da familia, enquanto, espaco primordial no cuidado e protecdo de
seus membros. Logo, é fundamental que essa revalorizacdo da familia ndo se constitua um
mecanismo de reducdo da protecdo social exercida pelo Estado, visto que somente pode se
reivindicar a funcdo protetiva da familia na medida em que se entende, que ela também
necessita de protecdo e de amparo. Segundo Carvalho (2000, p. 18), “o potencial protetivo e
relacional aportado pela familia, em particular daquelas em situacdo de pobreza e exclusao,
s6 é passivel de otimizacdo se ela propria recebe atengdes basicas”.

Neste sentido, o artigo objetiva dar visibilidade a discussdo da caracterizacdo das

familias de criangas com doengas respiratdrias internadas na Unidade de Internagao
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Pediatrica de um Hospital Universitario da regidao sul do Brasil e problematizar as
potencialidades e dificuldades enfrentadas pela familia no que se refere aos cuidados de
saude e protecdo de seus filhos(as).

O interesse por esta tematica é oriunda das experiéncias vivenciadas a partir da
Residéncia Integrada Multiprofissional em Saude, realizada entre os anos de 2015 a 2017,
como Residente de Servigco Social com Enfase na Saude da Mulher e da Crianga em um
hospital universitario, sendo a imersao na Unidade de Internacao Pediatrica.

Este estudo parte da necessidade de uma leitura critica que considere que a
qgualidade de vida das familias depende da articulacdo que cada uma consegue fazer diante
das demandas internas (necessidades de seus membros nos diferentes estagios de
desenvolvimento) e as demandas advindas de seu espaco social; ou seja, a capacidade de
cuidado e de protecdo depende das condi¢Ges sociais, econdmicas e culturais de cada
familia.

Nesta direcdo, é salutar, explicitar com base em Mioto (1997), que na
contemporaneidade, “ndo é possivel falar em familia, mas sim familias”. O uso do plural
objetiva abarcar, dentro da concepcao de familia, a diversidade de arranjos familiares na

sociedade brasileira.

A familia pode ser definida como um nucleo de pessoas que convivem em
determinado lugar, durante um lapso de tempo mais ou menos longo e que se
acham unidas (ou ndo) por lagos consanguineos. Ela tem como tarefa primordial o
cuidado e a protecdo de seus membros, e se encontra dialeticamente articulado
com a estrutura social na qual esta inserido (MIOTO, 1997, p. 120).

Abre-se, conforme Alencar (2008), para um caminho de novas configuracdes
familiares que vao desde familias monoparentais, decorrentes de separagdes ou abandonos;
familias formadas a partir de unides livres; e até mesmo familias formadas por pessoas
convivendo no mesmo espaco, sem vinculos de alianga ou consanguinidade, mas com
ligacGes afetivas de mUtua dependéncia e responsabilidade.

Relacionando a discussdo no campo da salde, desde os anos 1990, em maior
escala, as familias vem sendo incorporadas nos sistemas de saude como parceiras nos
processos de provisdao e oferta do cuidado em saude a seus membros. Tal incorporagao se
deu através de dispositivos e mecanismos que explicitaram a familia como fundamental ao

processo de cuidado nos servicos de saude, principalmente através de normativas que se

SERV. SOC. REV., LONDRINA, V. 20, N.1, P. 157-174, JuL./DEZ. 2017 159



Deise Olidia Gongalves e Michelly Laurita Wiese

refletem diretamente na estrutura e na provisdo dos servicos (CAETANO; MIOTO, 2012;
SILVA, 2016).

No que se refere as interna¢des na unidade pediatrica, o cuidado a saude se dda a
partir da assisténcia prestada pela equipe que acompanha a crianca e também de seu
acompanhante. Na rotina da unidade, o acompanhante é inserido no cuidado, como dar
banho, alimentac¢ado, entre outras tarefas. Neste sentido, entende-se que a fungao de cuidar

exige um trabalho familiar entendido,

[...] Como o conjunto de atividades relacionadas as tarefas domésticas; ao cuidado
de seus membros, especialmente os dependentes; e também os investimentos que
as familias tém de fazer no campo das relagdes com outras instituicdes que lhe
exigem tempo, energia e habilidades” (MIOTO; DAL PRA, 2015, p. 150).

E ainda que:

Na saude, um exemplo emblematico é o hospital. Um servico que teoricamente
dispensa a responsabilidade do usudrio enquanto for necessaria a internagao.
Porém, observa-se cada vez mais a requisicdo do trabalho da familia, quer seja para
assisti-lo a noite, para alimenta-lo, para trocar fraldas, para medica-lo e, com isso,
emergindo a exigéncia de cuidados cada vez mais sofisticados (MIOTO, 2012, p.
131).

A referida autora acrescenta que a presenca da familia é mais acionada na medida
em que se verifica a defasagem de profissionais e as insuficiéncias existentes nos servicos de
saude. Entretanto, esta requisicdo nem sempre se relaciona as deficiéncias do servico.

Para Silva (2016), a familia permanece privada do suporte necessario para garantir o
provimento do bem-estar. O Estado, em contrapartida, ao deixar de assegurar a protecdo
social em ambito universal, aposta cada vez mais em politicas seletivas e fragmentadas,
utilizando-se de mecanismos de solidariedade como forma de reduzir mais a dependéncia da
familia dos servigos publicos.

A partir da problematizacdo inicial do tema, o artigo estd organizado em quatro
itens, sendo o primeiro a metodologia da pesquisa; o segundo destaca a caracterizacdo das
familias entrevistadas; o terceiro traz a discussdo da dindmica e rede de apoio familiar na
internacdo; e, no quarto item, o debate sobre o acesso a saude e seus servicos. Para

finalizar, sdo apontadas as consideracdes finais sobre o estudo efetuado.
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Metodologia

O presente estudo de cardter exploratdrio tem base na pesquisa qualitativa porque
“[...] ela trabalha com o universo de significados, motivos, aspira¢Ges, crencas, valores e
atitudes, o que corresponde a um espaco mais profundo das relacdes dos processos e dos
fendmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionaliza¢do de varidveis” (MINAYO, 1998,
p. 21-22).

O campo de coleta foi a unidade de internacdo pediatrica de um Hospital
Universitario da regido sul do Brasil. Atualmente dispde de 20 leitos para internagao, que se
dividem em: 04 lactentes ocupados por criancas em fase de amamentacao, 08 pré-escolares
ocupados por criangas que se encontram na faixa etdria entre 01 a 05 anos, e 08 escolares
ocupados por criangas com faixa etdria entre 06 a 14 anos incompletos. Possui uma equipe
multiprofissional composta por: médico, enfermeiro, nutricionista, fonoaudidlogo,
fisioterapeuta, psicélogo, e assistente social. Encontra-se direcionada ao atendimento dos
casos que nado necessitam de Unidade de Terapia Intensiva, tendo como maior demanda de
internacdo as doencas do sistema respiratdrio, tais como: asma, bronquiolite, pneumonia,
entre outras’.

Para o desenvolvimento da pesquisa, realizou-se uma revisdo de literatura sobre o
tema. Como instrumento de coleta de dados, foi utilizada a entrevista semiestruturada. As
entrevistas foram realizadas entre Agosto e Setembro de 2016.

De acordo com Minayo (1998), a entrevista é a técnica mais usada no trabalho de
campo porque privilegia a coleta de informacgGes e possibilita que a fala possa ser
“reveladora de condicBes estruturais, de sistemas de valores, normas e simbolos [...] e ao
mesmo tempo ter a magia de transmitir, através de um porta-voz, as representacbes de
grupos determinados, em condicdes histdricas, socioecondmicas e culturais especificas”
(MINAYO, 1998, p. 109).

A definicdo dos sujeitos de pesquisa partiu do total de familias de criancas
internadas na Unidade Pediatrica do Hospital Universitario nos meses de Agosto a Setembro

de 2016, que totalizou em 50 familias. Deste total, foram escolhidas intencionalmente oito

1 As doencas que acometem as vias respiratdrias s3o responsaveis por grande parcela de adoecimento e morte
em adultos e criangas, alterando os coeficientes de mortalidade infantil e sobrecarregando os servigos de
assisténcia a saude. Denomina-se doencas respiratdrias infantis o conjunto de doengas de etiologia e
gravidade diversas que comprometem uma ou mais por¢des do trato respiratdrio da crianga. (NATALI et al.,
2011).
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familias de criangas com doencgas respiratdrias internadas na Unidade de Internagao
Pediatrica. A amostra foi intencional porque estas familias podem ser identificadas através
da existéncia dos prontudrios fisicos, na passagem de plantdao da equipe de enfermagem,
como também nos registros no Sistema de Administracdo Hospitalar, onde o setor de
Servigo Social realiza o registro dos atendimentos. Para a coleta da pesquisa foi realizado
atendimento pelo Servico Social a familia, sendo identificados os critérios de inclusao.
Posteriormente foi realizado convite, apresentado o termo de consentimento para a
realizagdo da entrevista.

Partiu-se de critérios de inclusdo para a composicdao da amostra assim definidos: as
familias de criangas com mais de uma (01) internag¢do por doencas respiratdrias; a/o
entrevistada/o ser o responsavel legal da crianga internada; a pessoa entrevistada compor o
grupo familiar da crianga.

Apbs a coleta dos dados, foi realizada a andlise das informacdes levantadas para
encontrar as respostas as questdes planejadas e assim confirmar ou ndo as hipdteses
anteriormente estabelecidas. Diante disso, a analise de conteddo contemplou as “[...]
seguintes fases: pré-andlise, exploracdo do material, tratamento dos resultados obtidos e
interpretacdo” (MINAYO, 2008, p. 76).

Para a analise dos material obtidos a partir da entrevista, utilizou-se a interpretacdo
dos dados, em que se elencaram os eixos tematicos mais presentes nas entrevistas. De
acordo com Minayo (2008, p. 100), é preciso “(a) buscar a ldgica interna dos fatos, dos
relatos e das observacgdes; (b) situar os fatos, os relatos e as observacdes no contexto dos
atores; (c) produzir um relato dos fatos em que seus atores nele se reconhecam.”

Os dados obtidos com a pesquisa possibilitaram subsidiar a reflexdo critica acerca
da familia de criancas com doencas respiratdrias no contexto de internacdo hospitalar e
contribuiu para o debate tedrico acerca da tematica.

Destaca-se que todos os processos da pesquisa de campo responderam aos critérios
estabelecidos pela Resolugdo CNS 466/2012, que trata da ética em pesquisa com seres
humanos. A pesquisa teve aprovacdo pelo Comité de Etica em pesquisa da Universidade

Federal de Santa Catarina, sob parecer nimero 1.622.456.
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Resultados e Discussao

Para iniciar a analise dos dados da pesquisa partiu-se das entrevistas realizadas com
oito familias das criancas internadas com doencas respiratdrias na Unidade de Internagdo
Pediatrica do HU/UFSC, destaca-se o quadro abaixo, que expressa o sexo, idade e

procedéncia do membro da familia entrevistado.

Quadro 1 - Sexo, idade e procedéncia da familiar entrevistada na UIP do HU/UFSC

Familias
entrevistadas Sexo Idade Procedéncia
Familiar 01 F 34 Floriandpolis
Familiar 02 F 29 Biguagu
Familiar 03 F 27 Floriandpolis
Familiar 04 F 26 Palhoga
Familiar 05 F 30 Floriandpolis
Familiar 06 F 39 Sdo Jose
Familiar 07 F 24 Palhoga
Familiar 08 F 29 Floriandpolis

Fonte: Elaboracgdo das préprias autoras (2016).

As entrevistas foram realizadas, em sua totalidade, com o responsdavel legal do sexo
feminino, sendo que a faixa etaria ficou entre 24 a 39 anos de idade. Todas as entrevistadas
eram maes de criangas em internacao hospitalar, com criancas diagnosticadas as seguintes
doencgas respiratdrias: Bronquiolite, Bronquite, Asma, Pneumonia e Hiper-reatividade
Bronquica.

Quanto a procedéncia das familias, percebeu-se que a maioria reside no municipio
de Floriandpolis. A procura das familias dos outros municipios que compdem a grande
Floriandpolis decorre da falta de estrutura para atender as criancas com doencas
respiratorias, nestes locais onde a procura da familia para atendimento da crianca ocorre a
partir da demanda espontanea ou através de transferéncia de outros hospitais que nao
possuem atendimento pedidtrico, mais especificamente das doencas respiratorias.

E importante destacar a prevaléncia da mulher no cuidado com as criancas
internadas. “O papel da mulher para cuidar é uma construcdo social ideologicamente
determinada, o que se constitui em uma obrigacdo moral” (NEVES; CABRAL, 2008, p. 553).

Esta percepcdo também é expressa nas seguintes falas:
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Sou eu, a mde, principalmente assim eu nGo abro mdo de passar as noites com ela,
porque desde a primeira internacdo eu acompanhei todo esse processo. (Familia 01
[depoimento oral gravado. Agosto de 2016]).

SO eu, sempre eu, porque ninguém pode vim porque todo mundo trabalha, nédo
pode perder o servigo. (Familia 02 [depoimento oral gravado. Agosto de 2016])

S6 eu mesmo [...]. Ndo que eu ndo confio, mas eu quero saber o que ta
acontecendo. (Familia 05 [depoimento oral gravado. Setembro de 2016])

E com frequéncia que se presencia em ambientes hospitalares, e em especial, em
unidades pediatricas, a presenca das maes nos processos de acompanhamento das
internacdes. E dificil encontrar a substituicdo pela figura do pai ou de alguma outra pessoa
da familia ou ndo. Destaca-se que existem fung¢des no interior das familias e, conforme
Teixeira (2008), estas também sdo historicamente constituidas ao longo do tempo e
ganharam peculiaridades em cada formagao socioeconémica.

Os estudos de Beuter et al. (2009, p. 30), apontam que:

[...] a acdo de cuidar ultrapassa o ambito familiar, estendendo-se ao espacgo
hospitalar. Por isso é visivel identificar que “a construcdo da identidade de género é
socialmente determinada; a mulher cabe o cuidado com a casa, com o conjuge e
com os filhos.”

Quando se analisa a relagdo de vinculo de trabalho, renda familiar e situacao de

moradia das familias entrevistadas tém-se as seguintes informac¢Ges conforme quadro

abaixo:

Quadro 2 - Vinculo de trabalho, renda familiar e situacdo de moradia das familias
entrevistadas na UIP do HU/UFSC.

Familias Entrevistadas LI C0 Renda Familiar Situacdo de Moradia
Trabalho
Familiar 01 Formal 1 a 3 salarios minimos Cedida
Familiar 02 Desempregada 1 a 2 saldrios minimos Alugada
Familiar 03 Informal 1 a 2 salarios minimos Prépria
Familiar 04 Formal 2 a 3 saldrios minimos Prépria
Familiar 05 Desempregada 1 a 2 salarios minimos Propria
Familiar 06 Informal 2 a 3 saldrios minimos Cedida
Familiar 07 Desempregada 1 a 2 saldrios minimos Cedida
Familiar 08 Estudante 1 a 2 salarios minimos Cedida

Fonte: Elaboragdo das prdprias autoras, 2016.
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No que se refere ao vinculo de trabalho das entrevistadas, o quadro acima
demonstra que: 02 acompanhantes possuem vinculo formal de trabalho, sendo 01
operadora de caixa e 01 coordenadora de uma Casa Lar; 02 possuem vinculo informal: 01
diarista e 01 trabalha auxiliando o esposo com fotografia para eventos; 03 estdo
desempregadas; 01 encontra-se concluindo os estudos.

As entrevistadas desempregadas destacam que um dos motivos de ndo estarem
inseridas no mercado de trabalho seriam as recorrentes internagdes de seus filhos(as), que
apresentam as doencas respiratdrias como diagndstico dessas internagbes. Importante
ressaltar que todas as familias entrevistadas tiveram seus filhos(as) internados(as) no
minimo duas vezes.

Outro dado relevante, também apontado pelas entrevistadas, foi a orientacdo
médica para a ndo insercao das criancas na creche, pois esse fator influenciaria a condicado
de saude da crianca, podendo ocasionar outras internagdes. Consequentemente, as maes
permanecem em casa realizando as tarefas domésticas e cuidando de seus filhos(as). Este
fato se afirma quando:

Na verdade, fica assim mais ou menos igualitdrio, sabe? Porque como meu marido
é auténomo, entdo tem vezes que eu ganho mais. Eu tenho saldrio fixo, tem vezes

que ele tira um pouco mais que eu. Entdo tem assim uma divisdo, ndo dd pra dizer
que ele é fixo ou eu, sabe? (Familia 01 [depoimento oral gravado. Agosto de 2016])

Até agora era bem dividido, vamos dizer assim, a partir de agora provavelmente é o
pai que vai bancar a casa. (Familia 06 [depoimento oral gravado. Agosto de 2016])

Os relatos evidenciam como as situacdes de saude/doenca interferem na dinamica
familiar bem como na insergao e continuidade ou nao da mulher no mercado de trabalho. O
cuidado dispendido aos filhos, em caso de repetidas interna¢des hospitalares, interfere na
garantia de permanéncia no mercado de trabalho repercutindo diretamente na renda da
familia.

n2

Por isso, o cuidado executado pela familia "é caracterizado por acbes e por
interagdes presentes no nucleo familiar, direcionado a cada um de seus membros, com o
intuito de alimentar e fortalecer o seu crescimento, o seu desenvolvimento, a sua saude e
seu bem-estar [...]" (OLIVEIRA; MARCON, 2007, p. 68); mesmo que isso traga rebatimentos

nos projetos individuais de cada membro familiar.
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Dinamica e Rede de Apoio Familiar na Internagao

Na internacdo hospitalar, as familias se deparam a necessidade de reorganizacdo
para definir qual membro ird acompanhar a crianga. Muitos fatores influenciam essa
decisdo, como, por exemplo, se haverd a possibilidade de revezamento ou ndo e quem
permanecera em casa com os demais filhos.

Evidencia-se, a partir da pesquisa, que é o membro do sexo feminino que
permanece no acompanhamento da crianga, mais especificamente a mae da crianga, como
também o revezamento se da em sua maioria com familiares do sexo feminino.

Com base em Guedes e Daros (2009, p. 123), ha uma construcdo social burguesa,
naturalizada e moralista que coloca o ato de cuidar como algo constitutivo e exclusivo das
mulheres. Num discurso pautado no “altruismo e na maternagem presentificam-se no
cotidiano das mulheres, [...] a [...] dupla jornada de trabalho.”

E possivel perceber na rotina da unidade que o papel da familia no cuidado, mas
especificamente da mulher, se faz presente na internacdo da crianca, que é vista com
normalidade pela equipe, ou seja, faz parte da rotina da unidade, quando isso ndo ocorre a
made é vista como aquela que “nao sabe cuidar”.

Neste sentido, constata-se a partir dos relatos das oito familias entrevistadas, que a
maioria dispde de rede de apoio na unidade hospitalar e fora dela. Estas familias em
particular vivenciaram a experiéncia da internacdo de seus filhos(as) com doencas
respiratdrias por diversas vezes. Este fator faz com que as familias ja conhegam a equipe da
unidade, sua rotina, etc. Percebeu-se durante o periodo de internacdo que geralmente se da
em média entre 07 a 10 dias, o desconforto da familia em relagao a equipe pelo fato da
crianga ter sido internada mais de uma vez. Muitas das familias se sentiam culpadas em
decorréncia das internacdes.

Aqui se apresenta a relacdo da familia com a equipe de saude. Mesmo com a
existéncia da politica de humanizag¢do nos servicos de saude, "as pessoas, no hospital, ficam
expostas a um ambiente estranho e impessoal, onde o relacionamento dos profissionais de
saude com elas caracteriza-se pela distdncia, formalidade, informacodes rapidas e a utilizacdo

de terminologias técnico-cientificas." (BEUTER, 1996, p. 16).
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Além disso, os relatos enfatizam que, em decorréncia das internagdes da crianga,
surge a necessidade da familia se organizar no que se refere ao revezamento do
acompanhamento, como retratam as falas a seguir:

Sim, com a madrinha dele. Na primeira vez que ele ficou internado eu revezei com a

minha irmd e agora eu revezei com a madrinha. (Familia 04 [depoimento oral
gravado. Setembro de 2016]).

Nessa internag¢do agora minha sogra, avo paterna, acompanhou durante vdrios
periodos, pai ficou um pouquinho com ela e a minha mde também ficou um periodo
com ela. Na primeira internagéo, foi sé eu e meu marido. (Familia 06 [depoimento
oral gravado. Agosto de 2016]).

Fica assim, como eu passo as noites aqui no hospital, [...] sem querer acaba
dividindo, assim eu mais com a atengdo pra Ana e o pai um pouco mais de atengdo
com o Lucas, a minha mde acaba ajudando aqui, mas ela também se divide, as
vezes ela vai Id em casa pra lavar uma roupa, ver como eles estdo, mas dai acaba
que o Lucas fica um pouco mais aos cuidados do pai. (Familia 01 [depoimento oral
gravado. Agosto de 2016])

A minha mde foi fundamental porque dai na outra vez ela deu todo o apoio que
precisava também pro meu marido em casa. Minha sogra dessa vez ajudou muito,
meu pai também tudo que precisa ir, buscar, trazer, meu pai sempre é meu
parceiro. (Familia 06 [depoimento oral gravado. Agosto de 2016])

Diante da situacdo de salude e internacdo da crianca, surge a necessidade da familia
solicitar apoio a familia extensa, como também para auxilio ao cuidado com os demais filhos,
guando ha. A partir dos relatos trazidos pelas familias no que se refere a rede de apoio, fica
evidenciado que as familias que conseguem construir sua rede de apoio familiar e/ou
informal tendem a se reorganizar diante do tempo de internagdo da crianca. A familia que
conta com uma rede de apoio familiar dispGe de maior flexibilidade durante a internacao,
seja no auxilio no revezamento do acompanhamento da crianca internada, seja no auxilio
dos cuidados com os demais filhos, bem como nas necessidades que a familia tem durante a
internagao.

Também ha familias que, além de ndo contar com o apoio da rede de saude publica,
ndo dispdem de um membro da familia e/ou amigos disponiveis para revezar o
acompanhamento a crianc¢a durante a internagdo. Percebeu-se que apenas duas familias ndo
dispdem de apoio no revezamento com familiares, amigos, entre outros. Esta percepgao se
reflete nas duas falas a seguir:

Sempre é eu que fico e meu pai e minha mde sempre tdo vindo, traz o que eu

preciso ou a minha irmd depende. (Familia 03 [depoimento oral gravado. Setembro
de 2016]).
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S6 eu, sempre eu, porque ninguém pode vim porque todo mundo trabalha ndo pode
perder o servigo ai final de semana ta todo mundo cansado ninguém quer vim e dai
tem que ser eu. (Familia 02 [depoimento oral gravado. Agosto de 2016]).

Fica explicito que a familia que dispGe de uma rede de apoio familiar lida com a
internagao de maneira mais tranquila. Ja as familias que ndao podem contar com uma rede
de apoio para o revezamento tendem a ficar desde o inicio ao fim da internacdo com apenas
um acompanhante, especificamente a mae da crianga.

Outo dado a se considerar € a auséncia de servicos sociais publicos que possam dar
suporte as familias no que tange aos cuidados e na garantia de condicdes a sustentacdo da
dindmica familiar diante de situagcdes como as frequentes auséncias das mulheres e maes do
convivio familiar em decorréncia das interna¢des de seus filhos. Marcondes e Yannoulas
(2012, p. 179) afirmam que “o fato de o cuidado ndo ser devidamente problematizado na
agenda politica do Estado permite que as necessidades de quem cuida e de quem é cuidado
nao sejam colocadas como uma questao politica”.

Em contrapartida, o que se presencia € o aumento de programas de atencdo
domiciliar em que os cuidados de saude sao assumidos em ambiente doméstico pela familia,
desresponsabilizando em certa medida, os servicos de saude pelo cuidado direto e intensivo
de seus usudrios/pacientes?. E possivel identificar o carater familista das politicas sociais e a
insuficiéncia estatal que reitera a centralidade das familias na questdo do cuidado,
difundindo a ideia de que as familias conseguem desempenhar autonomamente a protecdo

social.

Acesso a Saude e Seus Servigos

Neste item, destaca-se como se deu o acesso da familia no que se refere aos
servicos publicos para acompanhamento de salde e acesso aos medicamentos necessarios
para o tratamento das criangas com doengas respiratorias.

Quanto ao acesso aos servicos de saude, percebeu-se que, das oito familias

entrevistadas, apenas uma (01) delas informou que o acesso é somente pelo Sistema Unico

2 Com a crise do modelo de atencdo hospitalar brasileiro ha um estimulo para o desenvolvimento de
alternativas para a producgdo da integralidade na rede de servigos de saide. Mesmo sem uma politica formal
ampla de financiamento de praticas assistenciais voltadas a desospitalizacdo, iniUmeras organizacGes de
salde vém instituindo praticas baseadas na oferta de intervengdes terapéuticas no interior do domicilio do
usuario. (FEUERWERKER; MERHY, 2008, p. 181).
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de Saude (SUS), visto que a crianga, além de apresentar doenga respiratdria, tem diagndstico

de hidrocefalia, havendo a necessidade de acompanhamento com varias especialidades.

Ela tem acompanhamento, sim, é pelo SUS, né? S6 que, assim, um é na policlinica, o
outro é no infantil, né? Eu tenho que me localizar pra ir fazer esse tratamento, tipo,
com a Neuro, com a Enddcrino, Pediatra eu fago mesmo Id no bairro Biguagu, tudo
pelo SUS. E as vezes eu tenho que pagar o exame porque é necessdrio fazer e sé,
mas ela faz tratamento pelo SUS. (Familia 02 [depoimento oral gravado. Agosto de
2016])

Percebeu-se também a partir desta fala que, embora o acesso seja gratuito, a
familia tem dificuldade de se locomover para acessar os servi¢os, que ndo se concentram em
apenas uma instituicdo para o acompanhamento da crianca. "Dessa forma, o uso dos
servicos requer das familias a organizacdo de seu tempo e de seus recursos" (MIOTO, DAL
PRA, 2015, p. 152).

Outro aspecto importante a ser destacado é que as familias, dependendo da regido
em que moram, tém o acesso ao acompanhamento com pediatra ou médico da familia nas
unidades de saude de seu bairro, sendo que, para algumas, esse acesso se torna mais dificil.

Isto fica evidenciado com a fala da Familia 08:

Ndo realiza acompanhamento [...]. Td complicado pra mim, t6 tentando se virar pra
consegquir um especialista, porque pra mim é ruim, né?, do jeito que ele fica. Agora
que ele td acompanhando aqui com pediatra, Id ndo tem, ele teve que vim
transferido pra cd. Ele fez acompanhamento de saude até os 07 meses, dai com 08
jd ndo tinha, 09 jd ndo tinha, porque ndo tinha médico. As vezes ela faltava, ndo
tinha vaga. (Familia 08 [depoimento oral gravado. Setembro de 2016])

Embora conste no Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), de 1990, em seu
artigo 79, “A crianca e o adolescente tém direito a protecdo a vida e a saude, mediante a
efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam o nascimento e o desenvolvimento
sadio e harmonioso, em condig¢des dignas de existéncia” (BRASIL, 1990), observa-se, através

das falas das familias entrevistadas, que este acesso ndo atinge aos principios do SUS:

Em especifico até agora ndo. Ela faz os acompanhamentos com a pediatra né?,
consultas de rotina anual, no posto de saude ela td fazendo, [...] mas ai agora a
meédica hoje sugeriu pra ter um acompanhamento com pneumo. [...] De repente,
nesse primeiro momento, a gente vai no particular pra acompanhar, né?, ndo
deixar descoberto esse acompanhamento, mas eu vou entrar com a solicitagdo via
posto de saude, sim. (Familia 06 [depoimento oral gravado. Agosto de 2016]).

Entdo, eu tinha jd de uma outra vez eu tinha consultado um pneumologista, mas
devido eu ndo ter plano de saude e a consulta ser cara eu consultei mais por
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questdo emergencial, ela consulta pediatra, né?, é particular. Mas o indicado seria
com pneumologista pra poder fazer todo o acompanhamento adequado assim, né?
(Familia 01 [depoimento oral gravado. Agosto de 2016]).

Acompanha com pneumologista. E privado, agora é privado, mas jd foi publico. Na
primeira foi publico, depois foi particular, com plano médico. [...] Como ele sempre
tem essas crises, a gente resolveu colocar ele pra particular. (Familia 03
[depoimento oral gravado. Setembro de 2016])

A partir das falas trazidas pelas familias, percebemos que o acesso aos servicos de
saude para a crianga ndo garante um acompanhamento adequado no que se refere as
doencas respiratdrias, visto que esse acompanhamento deveria se dar com o
pneumologista, tendo a familia dificuldade de conseguir garantir este atendimento pelo SUS.

A familia que consegue custear este profissional via setor privado
consequentemente proporciona condicdes a crianca realizar o devido acompanhamento,
que deveria também ser garantido pelo Estado. “O atendimento das necessidades de saude
dos usuarios leva-os a buscar os caminhos e os servicos que lhes ddo acesso ao atendimento
de sua demanda” (BARROS; SA, 2010, p. 2477).

Sendo assim, ndo se trata de buscar explicacdes sobre o porqué de as familias
procurarem os servicos de saude privados para o acompanhamento de seus filhos(as), mas
identificar que os servicos publicos de saude ndo estdo sendo capazes de acolher e dar
seguimento adequado as demandas em tempo capaz de ser tolerado pelas familias de
criancas com doencas respiratdrias.

Atualmente, no municipio de Floriandpolis, existem apenas duas instituicdes onde
sdo realizados acompanhamentos com pneumologista: o HU/UFSC conta com 01
profissional; o Hospital Infantil Joana de Gusmao conta com apenas 02 pneumologistas,
sendo este ultimo referéncia para Santa Catarina. Esta quantidade de profissionais ndo da
conta da demanda de acompanhamento das criancas com doencas respiratdrias. Para que a
crianga seja atendida pelo pneumologista é necessario que o pediatra ou médico da familia
gue acompanha a crianca primeiramente perceba a necessidade de fazer o
encaminhamento, para que a familia posteriormente solicite a Unidade Basica de Saude o
agendamento para a crianga.

A dificuldade da familia em acessar ao atendimento para seus filhos(as) com

pneumologista é evidente nas falas retratadas nas entrevistas, como também quando a
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crianga chega a unidade para mais uma internagao, constatando assim a ineficaz atuagdo da
rede de saude.

No que se refere ao acesso aos medicamentos para o tratamento das doencas
respiratorias, as familias relatam que o mesmo ocorre de maneira acessivel, sendo que a
maioria afirma conseguir pelo SUS os medicamentos. Em alguns casos, a familia compra o

medicamento.

Consideragoes Finais

A participagdo do responsavel pelo cuidado da saude a crianga hospitalizada se
manifesta de varias formas. Ha familias que, por terem acompanhado a crianca por diversas
vezes, ja conhecem a rotina da unidade e a equipe. E importante que os profissionais nio
tenham atitudes que tendam a culpabilizar as familias devido a varias internagdes. Por isso, a
comunicagao entre os profissionais e a familia é fundamental, possibilitando haver a redugao
da ansiedade dos pais, visto que é uma atitude que tende a favorecer a adesdo aos
tratamentos, ao processo de enfrentar a doenca e ao de autonomia dos pais.

Cabe ao SUS garantir de maneira concreta o acesso integral ao atendimento de
saude. Diante das informacOes coletadas na pesquisa, ficou explicito que as familias ndo
contam com a viabilizagdo adequada ao acompanhamento das criangas com doengas
respiratorias, sendo uma dificuldade ao acesso ao atendimento da crianca com
pneumologista, visto que a rede nao dispde de recursos humanos suficientes para atender a
demanda, ocasionando uma longa espera da familia para conseguir atendimento a seu
filho(a). Essa questdo influencia, de maneira direta, a dindmica dessas familias, que acabam,
muitas vezes, perdendo o emprego ou também tendo de abrir mdo de inserirem-se no
mercado de trabalho para acompanhar a crianca nas varias internacdes hospitalares devido
ao diagndstico de doencas respiratérias. Como muitas dessas familias, conforme constatado
na pesquisa, trabalham informalmente ou estdo desempregadas devido a situacdo de saude
de seus filhos(as), esse fator tende a dificultar a familia no que se refere a garantia de
atenderem as suas necessidades bdasicas, em especial a garantia a saude.

Foi constatado na pesquisa que os servicos de saude ainda sdo frageis no que diz
respeito ao acompanhamento de criangcas com doencas respiratorias. Diante deste fato,

algumas familias buscam alternativas para que o acesso ao tratamento seja de fato
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concretizado. Jd as que ndo tém condi¢cdes de pagar uma consulta particular ou nao
possuem um convénio médico, tem como a Unica alternativa entrar na lista de espera para
atendimento a crianga com doenga respiratoria.

Diante do exposto, percebeu-se que a familia que tem melhores condigGes
financeiras consegue garantir o acesso da crianca a saude, ja que as que ndo dispdem dessas
condig¢bes apresentaram mais dificuldades para garantir esse acesso.

Portanto, destaca-se a importancia de que os profissionais de saude, inclusive o
Assistente Social, estejam atentos as necessidades, dificuldades e angustias vivenciadas
pelas familias de criancas com doencas respiratérias que chegam na unidade de internagao
hospitalar, buscando, a partir da assisténcia de saude prestada, acolher, dar suporte e
realizar os encaminhamentos possiveis pela equipe para que a familia consiga garantir o
acesso da crianca a saude.

E relevante destacar também 3 necessidade constante de estudos e pesquisas que
evidenciem e aprofundem as andlises das mais diversas expressdes da questdo social aqui

manifestadas no campo da politica e servicos de salde bem como no ambito das familias.
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