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Resumo
O objetivo do artigo foi explicitar as redes de apoio socioassistenciais construidas e/ou
acionadas pelas necessidades de cuidado as criancas e adolescentes com condigdes
cronicas de saude. Foi desenvolvido um estudo qualitativo assentado na perspectiva
etnografica e na matriz tedrica da microssociologia, utilizando observacgéo participante e
entrevistas com profissionais para conhecer os processos de cuidado, as interacfes
socais e redes de apoio. Os resultados mostraram que no interior das unidades estudadas
a oferta de estratégias de interagcdo e apoio se encontra mais consolidada e legitimada.
Contudo, entre os servicos e o restante do sistema de salde, existem grandes lacunas
intersetoriais a serem preenchidas para a continuidade dos cuidados aos doentes.
Conclui-se que € preciso investir na estruturacdo dessas redes, visando responder as
demandas por cuidado de criancas e adolescentes cronicos nas diferentes fases do curso
de suas vidas.
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Abstract

The purpose of this article is to explain the social networks of assistance and support
built and driven by the needs of care of the children and teenagers with chronic health
conditions. A qualitative study was developed based in the ethnographic perspective
and theoretical matrix microsociology through observation and interviews with

professionals in order to learn about care processes, activities, social interactions and
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support networks. The results showed that by the units studied the offer of interaction
strategies and support is more legit and consolidated. However, around the available
services and the rest of the health care system, there are large inter-sector gaps to be
filled to ensure the continuity of the patients’ care. Therefore, we conclude that we need
to invest in the best definition of these networks. Only after the implementation of better
practices will be possible to meet the demand for better chronic child care in all
different stages of the course of their lives.

Key words: Networks of social support, chronic condition, childhood, adolescence

Introducéo

Segundo a Organizagdo Mundial de Salde! as condigBes cronicas constituem
problemas de saide que demandam cuidado e gerenciamento permanente por um longo
periodo de tempo, podendo se estender por anos ou décadas. Um campo de
conhecimentos e préaticas exemplar dessa transicdo e das repercussdes para o cuidado é
0 da saude da crianca e do adolescente que, diante da maior sobrevida de criangas com
condicdes cronicas, foi transformando servicos de Pediatria Geral em unidades
especializadas em cuidados criticos e dependentes de tecnologias. Tal transformacao
veio acompanhada de maior tempo de permanéncia dos pacientes na internacdo, bem
como da necessidade de prover cuidados mais intensivos e articulados?.

Em recente trabalho de revisdo bibliografica sobre as doencgas crénicas em
criancas e adolescentes, Moreira, Gomes e de S&° apontaram para algumas
caracteristicas que auxiliam a definir condicdo crdnica em criancas e adolescentes. Para
0s autores, os artigos consultados revelaram que as condi¢fes cronicas podem ser
reconhecidas pela sua ocorréncia por mais de trés meses ou pela manifestagédo de um
quadro clinico trés ou mais vezes na vida da crianca e/ou adolescente, bem como pela
possivel presenca de fatores genéticos, pré ou pds-neonatais. Além disso, destacaram-se
0 comprometimento da dinamica de vida social, a necessidade de apoio para expressar-
se e as alteragdes nas condicdes fisicas, emocionais e de comportamento.

As condicOes cronicas de saude de criancas e adolescentes possuem modelos de
cuidado que colocam em relagdo diferentes sujeitos e estabelecem locais especificos
para sua producdo e reproducdo®. Criancas e adolescentes cronicos carecem de
internacdo, acompanhamento periodico por equipes de salde, interlocucdo entre
servicos, especialidades e niveis de atencdo, podendo também demandar cuidados
domiciliares. Sdo sujeitos que vivenciam momentos de crise diante do diagnoéstico, da
internacdo e dos procedimentos de saude. A vivéncia de uma condi¢do cronica na
infancia impde alteragcbes na vida cotidiana dos doentes, que incluem o ambiente
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doméstico, as brincadeiras, a alimentagio de casa, 0s amigos, roupas, escola etc®. Para
0s acompanhantes, a necessidade de dedicar-se aos cuidados de um filho cronico exige
aprendizado de novos conhecimentos e também imp&em mudangas que podem afetar o
trabalho, as fontes de renda e os relacionamentos entre os membros da familia.

O apoio de familiares e de uma rede de vinculos, em geral, funciona como uma
teia de amparo e de compartilhamento da experiéncia do adoecer e do processo de
hospitalizacdo das condi¢bes cronicas. A busca pelos servicos de salde, pelo
atendimento especializado e cuidado adequado produz trajetérias singulares e coletivas
que se cruzam e que podem produzir lagos de solidariedade. Corroborando com Merhy?,
a dimensdo cuidadora esta presente em qualquer pratica de saude e nos diferentes atores
envolvidos.

As condi¢des cronicas na infancia e na adolescéncia, por muitas vezes,
potencializam as redes sociais de apoio as familias e aos usuarios, 0 que estimula a
reflexdo sobre os processos de associacdo e interesses que movem o0s individuos.
Considerar a analise das redes sociais exige integrar diferentes niveis de interacdo e
atuagdo dos sujeitos e instituicoes’.

E preciso considerar a experiéncia do adoecer crénico como complexo, uma vez
que diversos elementos estdo inseridos, correlacionados e organizados de forma nem
sempre previsivel. Adotar essa postura € articular os diferentes aspectos dos sujeitos,
pacientes e profissionais de saude, para além das estruturas disciplinares, mas que se
relacionam de forma interdependente. Como aponta Santa Roza®, é olhar e entender o
outro “como um ser vivo num estado de interrela¢do e interdependéncia de todos 0S
fenomenos, o que significa ampliar a pratica pediatrica”.

O cuidado as condicdes cronicas de saude da crianca e do adolescente ndo se
encerra no contexto hospitalar e nem é uma exclusividade de servicos de alta
complexidade. Diante da maior sobrevida dos doentes, 0 que esta posto é a necessidade
de integracdo intra e intersetorial. Como bem salientou Moreira e Goldani? a crianca
com uma doenga cronico-degenerativa pode se tornar um adulto crdnico, o que
pressupde que existird no curso de vida desse sujeitos momentos de transicdo etaria.
Estes momentos precisam ser considerados em suas particularidades e necessidades de
maneira integral, ndo se restringindo ao manejo da doenca, mas entendendo 0s sujeitos
pelos seus aspectos fisicos, emocionais e relacionais®.

Nesse sentido, o objetivo do artigo € explicitar as redes de apoio
socioassistenciais construidas e/ou acionadas pelas necessidades de cuidado as criancgas
e adolescentes com condicdes cronicas de saude.

Metodologia

O presente artigo € fruto da tese de doutorado “As condi¢des cronicas de satde
da crianca e do adolescente ¢ as tessituras do cuidado”, assentada na perspectiva
etnogréfica e na matriz tedrica da microssociologia. A mesma tem como preocupacgao
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central a vida cotidiana dos sujeitos em estudo, buscando compreender as interagdes e
0s codigos sociais” 8 %19,

O trabalho de campo se desenvolveu em dois hospitais publicos, da esfera
federal, localizados no municipio do Rio de Janeiro. Ambos sdo considerados unidades
de atendimento a crianga e ao adolescente de média e alta complexidade. O primeiro
hospital ndo possui servico de emergéncia e € especializado no atendimento a mulher,
crianca e adolescente e desenvolve atividades de ensino, pesquisa, sendo considerado
Hospital Amigo da Crianca pela Organizacdo Mundial da Saude, Unicef e Ministério da
Saude. O segundo é um hospital geral, reconhecido como Centro Regional Terciério,
tendo elevado volume de atendimentos e possuindo servigo de emergéncia.

Os sujeitos da pesquisa foram profissionais de satde que compunham as equipes
dos servicos de Neonatologia, Pediatria, Cirurgia Pediatrica e usuéarios dos mesmos
(pacientes e familiares). Porém, para este artigo foram trabalhados os resultados
oriundos da etnografia dos servicos e as entrevistas com os profissionais, através das
quais as questdes relativas as redes de atencao apresentaram-se de forma mais urgente e
critica.

Foi considerada a conducdo do cuidado ofertado aos usuarios pelas instituicdes e
as trajetérias entre 0s servicos, bem como as relacGes estabelecidas com o0s
profissionais, pois entende-se que o perfil das condi¢bes cronicas de salde na infancia
induzem a construcdo de redes através dos itinerarios entre servicos e profissionais.

As técnicas utilizadas para o desenvolvimento da pesquisa foram a observacao
participante e entrevistas. A primeira dedicou-se a conhecer os processos de trabalho
dos servicos, a dinamica de relacionamentos entre profissionais e usuarios e a
construcdo de redes de apoio. Ja as entrevistas com profissionais buscou evidenciar a
tessitura da rede de relacdes presente no universo de cada sujeito. Para isso, foi utilizado
o critério de indicacdo feita pelos proprios profissionais entrevistados para ser possivel
captar a conformacdo dos relacionamentos e suas influéncias no contexto do cuidado.
No total, foram entrevistados 19 profissionais no primeiro hospital e 18 no segundo. O
critério da saturacdo de dados, foi utilizado para interromper o processo de continuidade
dos contatos para as entrevistas.

O trabalho de campo teve duragdo de oito meses, tendo sido quatro meses em
cada hospital, no periodo de setembro de 2012 a abril de 2013, tendo sido aprovado em
ambos 0s comités, através dos pareceres 76.602 de 16/08/2012 e 162.186 de
22/11/2012.

O processo analitico do material etnografico contou com revisdo e mapeamento
das categorias de analise: processo de trabalho e redes de apoio. Para as entrevistas, foi
feita uma revisdo do audio e suas transcri¢des, a qual permitiu chegar as seguintes
categorias analiticas: mudanca de perfil, impactos no cuidado, caracteristicas do
cuidado, experiéncia do cuidado, conhecimento e competéncias, relacdo entre os
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profissionais, relacdo entre os usuarios, queixas, redes de apoio e questdes relevantes.
Em especial foi dada é&nfase na categoria redes de apoio neste artigo.

Os resultados serdo apresentados considerando a conformacdo das redes de
apoio no contexto de internacdo e deste para o restante do sistema de salde e demais
areas. Para o contexto de internacdo foram utilizados os resultados baseados nas
observacOes participantes de ambos os locais pesquisados, e para a reflexdo da rede
extra-muros hospitalares foram utilizadas as entrevistas com os profissionais que
participaram da pesquisa.

Resultados
¢ Redes de apoio no contexto de internacao

Ao longo do trabalho de campo, as observacfes participantes revelaram
diferentes aspectos que caracterizam as interagcdes sociais entre 0s sujeitos presentes e
atuantes no processo de internagdo, bem como revelou as linhas que tecem redes de
apoio no interior das instituicdes. As redes de apoio que se estabelecem no contexto de
internacdo de uma crianca e adolescente cronico comecam a ser tecidas atraves das
interacdes entre familiares e profissionais atuantes no cuidado. Essas interacdes passam
por diferentes momentos: de aproximacao, parceria, afeto, crise, desentendimento.

Lidar com os encontros com os familiares para que 0S mesmos sejam 0 mais
produtivo e construtivo possivel exige dos profissionais e das equipes o estabelecimento
de estratégias de acolhimento e comunicacdo. Além disso, tal aproximacao através de
uma escuta aberta e inclusiva da historia do outro permite que os universos de ambos 0s
sujeitos se conhecam e dialoguem, o que contribui para a compreensao das questdes que
orientam as ac¢Ges de cuidado, o aprendizado pelos familiares de técnicas que permitem
uma maior participacéo nos cuidados do filho e o conhecimento da historia de vida do
doente e sua familia.

Destacou-se em um dos hospitais observados, 0 grupo de mées semanal, potente
em sua capacidade de apoiar e promover encontros entre pessoas que passavam por
situagbes parecidas. Cada semana tinha um grupo de profissionais responsével
(psicélogos, fisioterapeuta, professoras, terapeuta ocupacional e voluntarios) por uma
atividade a ser desenvolvida, mas todos os integrantes participavam. As mées se
divertiam, contavam historias, falavam de suas preocupacdes e todos podiam se apoiar.

Destaque para um dos dias em que foi utilizada a lista de
direitos do paciente, um dado que cada mée jogava para chegar
a um numero da lista de direitos, podendo discuti-los a partir
das suas perspectivas e experiéncias no contexto hospitalar.
(Diério de campo — 09/05/13)

Cabe apontar, em sintonia com a literatura revisada, a importancia do
compartilhamento de experiéncias comuns entre sujeitos que, reunidos por forga das
condigdes de seus filhos, vivenciam situacOes adversas. Isso permite criar lagos e
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vinculos, ainda que temporarios, mas ndo menos potentes em suas capacidades de
agregarem valor aos itinerarios terapéuticos e as trajetorias de cuidado® 121314, Através
do exercicio de grupalidade pode-se promover sentido de pertencimento aos sujeitos,
favorecendo o enfrentamento das experiéncias individuais.

O processo de alta de uma paciente com diabetes foi favorecido
porque a mesma participou de um encontro com criangas e
adolescentes diabéticos dentro do hospital e, segundo sua mae,
“ela pode ver que ndo é so ela que passa por isso... com isso ela
ficou mais calma”. (Diario de campo — 05/03/13)

A interacdo com outros sujeitos para além do universo da enfermaria permitiu
que essa menina diabética percebesse que sua condi¢do ndo é Unica e que outras pessoas
compartilham da mesma vivéncia. Esse compartilhamento produziu acolhida e a
auxiliou a ressiginificar a doenca na sua vida.

O ambiente hospitalar € marcado pelas vivéncias de dor, angustia, medo,
inseguranca, além de conter regras de como se portar para evitar contaminagfes e
salvaguardar a seguranca clinica e fisica dos pacientes. Para as pessoas que vivenciam
uma internagdo de longo prazo, como elevado tempo médio de permanéncia, € comum
observar restricdes nas possibilidades de compartilhamento do dia-a-dia, pois ndo se
estd mais tdo presente na rede de amigos e familiares.

Estratégias de visitas dos irmaos e das avos revelaram-se um potente mecanismo
de aproximacdo, compartilhamento da experiéncia de internacdo e construcdo de
vinculo tanto para a mae, como para a crianca internada.

Acompanhando uma visita em que estavam presentes a filha
mais velha, o pai e a avd pOde-se observar a aproximacdo da
filha mais velha com a mais nova que fazia brincadeiras, a
dedicacdo da avé a neta, o pai se aproximando da filha e
mesmo sem entender porque a filha ndo comia pela boca, podia
emitir sua opinido e, com isso a mae sentia-se mais proxima do
seu universo familiar. (Diario de campo — 05/03/13)

A possibilidade da avd estar presente, como na situacdo acima destacada,
favorece o compartilhamento de experiéncias com alguém que tem um significado de
confianca para a mae. Ja para o bebg, segundo Braga e Morsch®® (p. 82), “pode-se fazer
com que ele sinta-se melhor recebido pelo mundo, na medida em que este contara com
mais interlocutores para expandir sua capacidade de comunicagdo”.

A presenga de avds no contexto da internacdo vem sendo estudada como um
recurso que permite que seja desenvolvida uma maternagem ampliada e favorece o
apoio aos pais que, em geral, mostram-se desgastados emocionalmente com a
internacdo do filho. Como os avos ndo passaram pela transformacdo psiquica da
gravidez, parto e puerpério, tornam-se figuras-chave para ofertar maior apoio®®.
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A introducdo da visita dos irmdos é um recurso que tanto auxilia o irmdo que
estd em casa a aproximar-se do novo membro, como para as mdes é um meio de
integracdo familiar, diminuindo preocupagdes, possibilitando reaproximacdes e
conversas capazes de modular a experiéncia para todos os envolvidos. Em ambos o0s
universos estudados, a visita dos irmdos acontecia sob acompanhamento das equipes de
Psicologia, que conversavam com 0S irmdos previamente sobre o0 que veriam,
preparando-os e acolhendo-os.

Uma mde contou que diante das perguntas da filha mais velha sobre a irma
internada precisou leva-la a visita e disse: “Foi bom para ela vir para entender a
situacdo e a minha auséncia... Achou a irmd muito pequena” (Diario de campo —
25/10/12).

Diante da espontaneidade dos filhos, perguntas, novos significados, gestos e
condutas emergem do encontro entre os irm&os, permitindo que se possam quebrar
possiveis barreiras existentes entre o bebé hospitalizado e seus pais. Além disso,
destacam-se como beneficios a diminuicdo de queixas dos filhos frente a uma situacao
desconhecida®.

Contudo, foi possivel observar em um dos hospitais observados que ndo havia
consenso entre os profissionais sobre o funcionamento dessa estratégia. Durante uma
conversa entre dois enfermeiros, um deles disse que existe a visita, mas que viu poucas
vezes acontecer; “isso, para mim, ndo é garantia de direitos”. Ja para a outra, o direito
estd garantido, “mas falta informacdo e esclarecimento aos familiares” (Diério de
campo — 16/04/13).

Se o exercicio do direito vem junto do conhecimento sobre 0 mesmo, torna-se
dificil materializa-lo se a informacdo néo esta clara, podendo comprometer o exercicio
do papel de cidaddo com direitos e deveres no contexto hospitalar.

Um dos elementos que pode influenciar na divulgagdo da informacdo sdo os
preconceitos e julgamentos pessoais dos proprios profissionais em detrimento da regra
institucional. Como as visitas de menores de 12 anos precisam ser autorizadas também
pelos meédicos, alguns casos se viam inviabilizados porque uma das profissionais nunca
autorizava as visitas, que argumentava que “hospital ndo é lugar de crian¢a” (Diario de
campo — 25/04/13).

O hospital é um espaco com maior chance de infecgdes, onde circulam virus e
bactérias, sendo compreensivel a concepcdo da profissional. Porém, a crianca é o
publico-alvo do servigo, o que exige do mesmo reconhecer nas diferentes estratégias de
cuidado os efeitos benéficos para pacientes, familiares e visitantes. Os encontros
promovidos pelas visitas podem refletir positivamente, uma vez que se permite que
sejam cultivados os elos emocionais de cada uma das pessoas pertencente aquele ciclo
familiar.

Segundo a Academia de Pediatria Americana e 0 Ministério da Saude através do
Programa da Crianga, a pratica da visita dos irmdos é estimulada devido aos seus
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resultados voltados para a humanizagao dos cuidados, favorecendo os lagos de afeto e a
vinculagdo entre os familiares e a crianga internada. Entretanto, a entrada dos irmé&os
deve sempre ser acompanhada de uma conversa com o0s profissionais responsaveis para
discutir sobre ddvidas em relacdo a como proceder nesse momento®. Em ambos os
hospitais estudados, a equipe de psicologia recebe os irméos, conversa com 0S mesmos
previamente a visita e acompanha o processo de modo a acolher e permitir que esse
encontro seja proveitoso.

Um outro recurso que permite que a grupalidade seja trabalhada e ao mesmo
tempo contribui para a formacdo escolar, é a Classe Hospitalar, que também estava
incorporada a ambos os universos estudados. Contudo, em um dos hospitais havia uma
sala de apoio que era usada como um classe hospitalar para os pacientes que podiam se
deslocar até o local. A chegada das professoras as enfermarias era acompanhada da
animacdo da grande parte dos pacientes. O trabalho foi assim descrito por uma das
professoras:

Na parte pedagogica, eu aplico atividades que correspondam a
idade de cada um e as necessidades de aprendizagem, como
alfabetizacdo, interpretacdo de texto, matemaética, etc. Cada
paciente ganha um pasta em que guarda todos os seus trabalhos
realizados na classe. Eles também tém em cada encontro um
dever de cama, permitindo dar continuidade ao exercicio que
iniciei na classe. Ao final, deixo as criangas brincarem. (Diario
de campo — 08/03/13)

Sdo profissionais que produziam vinculos com as criangcas e porque 0S
produziam exerciam o cuidado nas relagdes. Segundo uma das professoras:

Nosso trabalho é também de “resgatar” criangas que tenham
agravado e saido da Pediatria para a Unidade de Pacientes
Graves (UPG). As vezes a gente passa la s6 para dizer um oi,
mesmo que o paciente ndo possa realizar algum trabalho.
(Diério de campo — 25/09/12).

As classes hospitalares, além de contribuirem para a formacdo escolar da crianga
cronica hospitalizada, representam uma estratégia de cuidado’ por contribuir para a
qualidade de vida dos pacientes, sendo um elemento de insergéo social, que reconhece a
crianga como um sujeito de direitos que precisam ser preservados®. Essas classes
reconhecem a dignidade da crianca, que deve ser respeitada para aléem da sua condicéo
cronica.

A interagd0 mostrou-se extremamente positiva entre todos. Apesar das idades
serem diferentes, eles se ajudavam e, com isso, faziam lacos de amizade. Viabilizou-se,
também, a formacdo de apoio entre as criancas a partir dos elos e vinculos
estabelecidos, permitindo erigir uma sociabilidade primaria que orienta as relagdes?®,
ainda que a mesma acontega no contexto hospitalar e seja transitoria.
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Um recurso também importante no apoio as criangas no contexto da internagédo é
o Projeto Biblioteca Viva, ligado ao Nucleo de Apoio a Projetos Educacionais e
Culturais (NAPEC), que em um dos hospitais estudados trabalhava o aspecto ludico
através de leitura para bebés, criangas, adolescentes e acompanhantes. Por todo o
hospital é possivel encontrar as voluntarias com seus jalecos de identificacéo,
distribuidas nos leitos e buscando construir um espaco para leitura de titulos que sejam
adequados a idade da crianca e do adolescente. Em todos os momentos observados, a
atencdo das voluntéarias e a interacdo com as criancas apontaram possibilidades de
compreender o paciente para além do seu quadro clinico, fomentando o ludico e a
alegria.

O Programa Salde Brincar também comp®e o cenério das redes de apoio aos
pacientes, pois utiliza o ludico como recurso terapéutico, trabalhando aspectos sociais,
culturais e psiquicos. Em um dos hospitais o0 programa era constituido por uma equipe.
Ja no outro, os elementos do ladico eram trabalhados pela terapeuta ocupacional que
atendia todo o servico. Todavia, seja através de um programa ou da acdo de uma
profissional, destaca-se a importancia do ludico que tem o potencial de abrir canais de
comunicacdo e expressao das vivéncias relacionadas ao ambiente hospitalar.

Por fim, destaca-se em um dos hospitais observados a introducdo de mecanismos
de cogestdo do trabalho e de compartilhamento da informagdo entre profissionais
através de colegiados e reunides interdisciplinares de equipe. A adocdo desse tipo de
modelo de gestdo favorece a construgdo do trabalho interdisciplinar que auxilia na
ampliacdo da compreensao sobre as situacfes de internacdo e no melhor gerenciamento
do cotidiano de trabalho.

e As redes de apoio extra-muros hospitalares

O perfil da demanda oriunda das condi¢6es cronicas é de um cuidado que néo se
extingue no momento em que se tem a alta hospitalar. E precipuo que se possa dar
continuidade ao cuidado, porém o despreparo das demais pontas da rede acarreta na ndo
inclusdo desses pacientes nos demais niveis de atencdo, por ndo haver pactuagoes,
fluxos que orientem tanto profissionais como usuarios.

O cuidado integral a crianca e ao adolescente portador de uma condi¢édo cronica
encontra pouca ou nenhuma estrutura para atendimento adequado as demandas para
além dos muros hospitalares, bem como ainda é ausente um sistema efetivo de
referéncia e contrarreferéncia para os niveis de aten¢io?.

Uma estratégia que vem tentando suprir essas caréncias ¢ a “Rede Saude-
Crianga” ou “Rede dos Res”. Moreira?’, ao analisar a construcdo associativa baseada na
voluntariedade e na solidariedade presente em tais arranjos, destaca o sistema de
dadivas que nasce das mesmas, uma vez que € possivel reconhecer a atuacdo da
reciprocidade nas relagdes. A reciprocidade atua no processo de doacdo por parte de
guem procura a associacdo para ajudar e de quem recebe essa ajuda. A associacao
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media as relagBes e acompanha as familias beneficiadas, instaurando mecanismos de
sociabilidade entre os sujeitos. Com isso, trabalha em um campo horizontal das relagdes
em prol de um projeto comum, abrindo-se para o cultivo das relagdes pessoais?.

Nos contextos estudados, as redes foram mencionadas como recursos que tanto
podem ser localizados no interior dos hospitais, como também na estrutura do sistema
de salde, da previdéncia e da educacao.

O grande potencial das redes que se conformam no universo dos cuidados as
condicdes cronicas é reconhecer 0s sujeitos e suas necessidades, e, por meio deste
reconhecimento, produzir subjetividades que nascam de interacGes mais dialogadas
entre profissionais e usuarios.

Entretanto, 0 mais marcante das falas foi a sinalizagé@o da fragilidade das redes,
seja pela pouca interlocucdo entre as instituigdes, seja pela quase inexisténcia de
servigos e acOes de apoio, seja pelo desconhecimento dos profissionais dos servicos
sobre onde e quem procurar.

Mas, assim, tem outros lugares que eu ja tentei encaminhar e
nao consegui absorver pelo excesso mesmo de crianca. Entao
assim, eu vou te falar que nao é sempre, mas em alguns casos
eu acabo encaminhando para a rede de apoio sim, ndo é uma
coisa tao frequente até porque falta. (Neuropediatra)

A gente tenta construir uma rede e as vezes precisa do contato
de amigos e pessoas que conhecemos. (Enfermeira da Pediatria)

A gente até gostaria, mas a gente ainda ndo descobriu onde
estdo essas redes de apoio. Infelizmente a gente conta com um
sistema de salde muito enfraquecido, a gente ndo consegue
unir. O SUS, ele ndo funciona da maneira como ele foi
projetado para funcionar entdo a rede de apoio é muito fraca.
Entéo a gente conta muito mais com redes de apoio que a gente
vé mais de pessoas aqui de dentro. (Pediatra)

Observa-se que a conformacdo de redes de apoio estd muito, ainda, circunscrita
a iniciativas dos profissionais que buscam acessar e articular as demandas aos servi¢cos
existentes nos territorios. Esse movimento exaure 0 processo de constituicdo de elos e
fragiliza o cuidado que poderia se fortalecer pela integracdo nos territorios, entre 0s
servicos e niveis de atencao.

Quando os profissionais conhecem quais sdo 0s aparatos que podem acessar e
que tipo de recurso conseguem viabilizar, identificam que existem diferengas na
conformacdo das redes e nas maneiras como obter um beneficio.

Existem, assim, varios tipos de redes de apoio. Em relacédo a
tecnologia o que se faz € judicializagdo, a gente encaminha ao
Ministério Publico com a demanda para que ela seja avaliada e
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dispensada, aquele tipo de solicitacdo seja dispensado e o
aparelno  fornecido....Rede de apoio a tratamento
principalmente de reabilitacdo que as vezes a gente precisa que
é para poder dividir o nosso trabalho e intensificar a oferta
terapéutica para a crianga na rede publica € muito dificil.
Entdo a gente ndo consegue acesso facil a rede publica de
tratamento. (Pediatra)

Compreende-se que ao se falar de rede de apoio ao paciente cronico existem elos
que s&o mais fortalecidos e outros mais enfraquecidos. Alguns com maiores chances de
serem trabalhados e outros que estdo em uma esfera limitada do raio de acdo
institucional, como as questdes do contexto familiar.

A questdo da assimetria entre os sujeitos também merece ser considerada como
obstaculo que contribui para as dificuldades na construcdo de referéncias terapéuticas
no contexto das redes?.

Entretanto, quanto mais dificil o acesso se da as redes, maior é a chance de o
profissional se sentir frustrado em seu trabalho, uma vez que sua ac¢éo junto a crianca €
limitada, se considerado apenas a atuac¢ao da sua especialidade.

Acaba que o sentimento é o mesmo: E ai, o que eu estou
fazendo? Qual é o meu papel aqui no sistema? As vezes a gente
acaba se questionando isso. Eu ja me questionei varias vezes a
propria escolha da especialidade, por conta de tanta frustracéo.
(Neuropediatra)

Para prover um cuidado integral as condicfes cronicas de satde da crianca e do
adolescente ha que se produzir uma integracdo entre os servi¢os e niveis de atencéo,
através da qual pode-se aumentar a sinergias dos esfor¢os dos profissionais.

A conformacdo de redes, no interior ou exterior dos servigos, pode ser
compreendida como meio de produzir associacdo e intera¢do entre 0s sujeitos. Por meio
das redes circulam capitais sociais e trocas simbdlicas em que os profissionais se
ajudam e ajudam os usudrios, permitindo que a dadiva seja acionada através do circuito
de dar, receber e retribuir?,

Considerando, especificamente, as percepcbes das Assistentes Sociais
entrevistadas pela pesquisa, pode-se compreender que s@o necessarias estratégias para
lidar com a necessidade de acessar servicos e que seu papel nos contextos estudados é
de catalisadoras de acdes que precisam ser desenvolvidas para a continuidade dos
cuidados.

Para cada crianca que interna, para cada familia que eu atendo
€ necessario elaborar um plano de atendimento daquelas
necessidades, porque sdo sempre muito singulares. Busco me
articular com o Centro de Referéncia de Assisténcia Social no
municipio, com algumas instituices que séo filantrépicas, mas
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que também se propdem, enfim, a prestar algum cuidado,
prestar alguma assisténcia para essas familias. O sistema
sociojuridico. Muitas vezes, € necessario a gente judicializar
alguma situacdo para que a familia tenha acesso a algum
direito. Mas existem algumas parcerias importantes, frequentes
em relacdo a saude, a previdéncia, a assisténcia, a seguridade
social como um todo. E esse também é um trabalho &rduo.
(Assistente Social da Pediatria)

Eu digo sempre até quando dou aula, que o Servi¢o Social ele
trabalha com essa teia de redes de servico. E exatamente a
nossa condicdo de trabalho, porque a gente pega todos o0s
servigos publicos, todos os servigcos de politicas de saude, de
politicas sociais e a gente tem isso como um instrumento para
poder oferecer alguma coisa. A gente tem que conhecer todas
essas redes, conhecer. Juridica, sociais, de saude, as ONGs.
Tudo, tudo que a gente puder ter. Porque cada caso vai se
adequar numa situacdo. (Assistente Social da Neonatologia)

Para a discussdo de redes, o individuo ocupa posi¢fes no jogo social que podem
influenciar na conformacdo das mesmas. Assim, a posicdo ocupada por Assistentes
Sociais e PsicAlogos acaba por permitir maior interface com a conformacéo de redes no
interior dos servicos e servirem como elos entre estes e 0 cenario exterior a instituicdo?.

Entretanto, reivindicar a importancia da dimensdo relacional no contexto das
condigdes cronicas de saude da crianca e do adolescente é valorizar os diferentes papéis
dos atores, ndo se fixando em identidades nascidas das especialidades®. Ampliar esse
circuito é contribuir para a materializacdo da corresponsabilidade, da autonomia e do
protagonismo dos sujeitos.

Nesse sentido, as redes de apoio ndo Sdo apenas recursos a serem acessados,
mas, sobretudo, meios de amplificar os cuidados, indicadores que medem o quanto se
faz necesséria a conformacdo de elos e apoios na trajetoria dos doentes, familiares e
profissionais. Sem dudvida, a cronicidade com suas caracteristicas apontam para a
faléncia da verticalidade das a¢cGes em salde e para o caminho inevitavel da articulacdo
e integracdo entre servigos e sujeitos.

Para Moreira e Goldani? as demandas atuais e 0s novos conhecimentos estdo
delineando uma “nova pediatria” na qual os modelos hospitalocéntricos ndo respondem
de maneira eficiente por exigirem maior articulacdo entre servigos e niveis de atencao.

Discusséao

Criancas que nascem com condi¢bes cronicas e diagnosticadas logo nos
primeiros momentos de vida, sdo assistidas pela Neonatologia e, ao sobreviverem, séo
transferidas para as enfermarias pediatricas. Por isso, sd0 sujeitos que tragcam um
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percurso de altas institucionais, transferéncias de responsabilidades entre os
profissionais, apropriacdo maior do espaco hospitalar pelos familiares devido a
mudanga de uma parcela da vida familiar para o contexto de internacgéo.

O cuidado a esse publico ndo pode ficar restrito a prescricdes e condutas
terapéuticas, pois tanto é preciso incluir o familiar como ator no cuidado, quanto
permitir que as vivéncias dos usuarios sejam abarcadas e trabalhadas no processo de
internacdo. Na construcdo das redes de apoio nos contextos hospitalares estdo contidas
ndo sé a utilizacdo de tecnologias duras, como equipamentos, medicamentos, exames e
procedimentos, quanto as tecnologias leves®*, como acolhimento das familias, a criacéo
de espacos de escuta e didlogo, a abertura para interacdo com outros membros da
familia e o resgate dos direitos e da cidadania. Todos esses elementos fazem com que o
cuidado as condicGes cronicas de salde da crianca e do adolescente seja complexo e
multifacetado.

Contudo, a vivéncia de uma condicdo cronica ndo se restringe ao universo da
internacdo. Seja antes de chegar ao hospital, seja depois de ter alta, o doente crénico e
sua familia carecem de apoio, informacdo e articulacdo entre os servi¢cos e niveis de
atencéo.

Através das entrevistas ficou claro que existe uma fragilidade muito grande na
construcdo da rede para além dos muros hospitalares. A dependéncia da rede de pessoas
conhecidas ou amigas torna ainda mais vulneravel a construgdo dos elos que deveriam
sustentar as interagdes entre servicos. A dependéncia da influéncia profissional limita as
chances de insercdo do cronico na sociedade e diminui as possibilidades de construcao
da cidadania a partir das diferentes perspectivas de vida e da diversidade.

Nesse cendrio desponta o papel da Estratégia de Saude da Familia (ESF) que
diante da sua atuacdo junto aos territorios de saude pode contribuir para a construcéo de
vinculo com as familias. Entretanto, essa relagdo precisa ser estimulada, pois
historicamente o hospital é visto pelas familias como local privilegiado para o
atendimento do seus filhos crénicos. Da mesma forma, para os profissionais que atuam
na ESF tanto é importante o aporte de iniciativas de educacdo permanente para lidar
com quadros crénicos de criancas e adolescentes, quanto estabelecer e fortalecer os elos
com a rede para ser possivel viabilizar os encaminhamentos, quando necessarios®> 6.

A continuidade dos cuidados de saude e do processo educativo, cultural e social
das criancas e adolescentes cronicos coloca como precipua a construcdo da
intersetorialidade. Os fluxos entre os niveis de aten¢do na saude e entre setores da
sociedade, como escolas, associacOes e instituigdes precisam ser estabelecidos por meio
de pactuacoes.

Por outro lado, destacam-se as familias que sofrem profundas modificagdes em
suas estruturas a partir do momento em que comegcam a conviver com uma condicao
crbnica e a cuidar de um filho adoecido. Como ja destacado pela literatura, as familias
enfrentam situagdes como abandono de emprego, redugédo ou interrup¢do de momentos
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de lazer, distanciamento e fragilizacdo dos lagos de afeto e amizade, além da sobrecarga
do cuidador®” 28 29,

Nesse sentido, torna-se fundamental estimular e permitir que os vinculos
familiares e sociais, as redes de suporte a familia e de protecdo aos pacientes se
estruturem, pois elas servem como um tecido social que permite uma maior
administracdo das situacbes vividas e podendo contribuir para o bem-estar dos
pacientes’’ 1% 2 Contar com o apoio de uma rede social também favorece o
gerenciamento cotidiano das atividades pelo cuidador do doente cronico. Geralmente
esse cuidador é a mae que pode também se dividir nos cuidados com outros filhos.
Estimular a participacdo do conjunto da familia no plano de cuidados a crianca ajuda a
dividir responsabilidades®. A nocgdo de um plano de cuidados favorece olhar para o
sujeito com uma condicdo cronica incluindo sua situacdo de salde e indo além da
mesma, na medida em que considera diferentes dimensdes igualmente importantes da
sua vida.

Sendo assim, o tema das redes de atencdo a crianca e ao adolescente crénico
pode ser compreendido sob universos micro e macro que incluem as interac@es dentro
das instituicGes de cuidado e fora das mesmas, considerando o conjunto da sociedade
que envolve diferentes sujeitos, servigos e institui¢oes.

Concluséo

A partir do presente trabalho foi possivel compreender a estruturacdo de redes de
apoio a criangas e adolescentes crénicos e suas familias no interior dos servicos de
internacdo em hospitais com perfil para atender esse publico. A influéncia do historico
de atendimentos a esse publico confere a essas instituicdes experiéncia que permite o
desenvolvimento de estratégias de apoio, acolhimento e cuidado integrada aos contextos
familiares.

Entretanto, as condigdes cronicas ndo se referem a patologias que tem um
cuidado circunscrito ao universo hospitalar. No percurso do crénico pela rede foram
evidenciadas as falhas e lacunas do cuidado nos diferentes niveis. Observou-se que o
movimento de integracdo tem sido estimulado pelos profissionais que atuam dentro dos
hospitais. Contudo, esse movimento ainda é muito dependente do grau individual de
influéncia dos profissionais, o que fragiliza os elos da relacéo.

Nesse sentido, € preciso investir na estruturacdo das redes de atencéo,
considerando as demandas por cuidado de criancas e adolescentes cronicos nas
diferentes fases do curso de suas vidas. O tema das redes de atencdo ao crénico na
infancia e na adolescéncia é central ndo apenas como resposta a uma demanda
comprovada epidemiologicamente, mas sobretudo, pela sua capacidade de construir
pontes necessarias para a continuidade de um cuidado articulado e integral.
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