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1-Introdugao

E premente a construcio de alternativas epistemoldgicas com vistas a contribuir com
intervencoes locais na area da saude. Para tanto, faz-se necessaria a realizacio de pesquisas no
sentido de produzir critica consistente sobre os modelos tradicionais de avaliagdo e suas praticas na

saude. Nessa perspectiva por meio de uma pesquisa multicéntrica, coordenada pelos grupos de
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pesquisa LAPPIS/IMS/UER] e¢ o NUCEM/UFPE, buscou-se estudar novas metodologias
avaliativas centradas no usuario, a partir de experiéncias distintas presentes no cenario Brasileiro. O
presente trabalho aborda os resultados de um dos locais da pesquisa cuja coleta de dados foi

realizada no Hospital Sofia Feldman (HSF), em Minas Gerais.

Partimos do pressuposto que as praticas avaliativas em sadde nao devem se limitar as
estruturas, processos ¢ resultados, mas incorporar as repercussdes sobre a vida daqueles que se
beneficiam das acbes de saude (AYRES, 2004). Isso exige também uma outra forma de analise e
utilizacio dos dados que tenha coeréncia com esta forma de avaliacao. Nessa perspectiva, Santos-
Filho (2007), defende que os dados produzidos nas praticas avaliativas nio devem ser tomados
como verdade absoluta, ¢ recomenda que sua analise considere os contextos locais e as

interpretagdes dos sujeitos envolvidos.

Ao longo dos anos os portadores de agravos cronicos eram assistidos tendo a orientagao do
modelo biomédico, o que colaborava para que as praticas de cuidado estivessem voltadas para o
restabelecimento do funcionamento do corpo do individuo na busca do que entendimento de
normalidade. No entanto essa abordagem nio considera aspectos importantes dessa condi¢ao
como as outras alteracOes fisiologicas concomitantes, a duragdao, os periodos de agudizagio, a
necessidade de cuidados especializados, o grau de incapacidade que ele produz, a mobilizac¢ao de
pessoas para o cuidado, o que torna insuficiente um entendimento circunscrito apenas aos aspectos

biolégicos.

Considerando os diferentes autores que abordam a situagao de vivenciar uma condigdao
cronica (MENDES, 2002) e que buscaram avangar em um entendimento que ndo se limita a
doenca enquanto causa a ser tratada, mas a uma condi¢ao multifatorial e com repercussoes na vida
do individuo e sua familia, neste estudo utilizamo-nos da definicao de Afanador (2002) que define
a condi¢ao cronica como uma situagao especifica de cuidado as criangas que engloba enfermidades
de longa duragio, associadas a um grau de incapacidade que apresenta repercussiao sobre a pessoa,
a familia e a comunidade a qual ela pertence. Sendo assim, tal situacio requer a utilizacdo de

multiplas fontes de cuidado como dos profissionais, dos servicos de saide e da familia.

Considerando que as criangas fazem parte de um grupo que apresenta maior grau de
dependéncia de cuidados, considera-se que estas elas possam apresentar maiores dificuldades de
enfrentamento das situacOes cronicas. Associa-se a isso, os sentimentos vivenciados pelos pais
como culpa e inseguranca, adicionados ao estresse decorrente de ter um filho internado (LAMY;
GOMES; CARVALHO, 1997; GOMES, 1996) ¢ a alteracao da cotidianidade da familia diante
desse processo (GOMES, 1999).



Sao identificadas algumas dificuldades causadas por essa situagao, dentre elas, o afastamento
da mie e/ou de outros membros da familia das suas respectivas vidas profissional e social, e ainda,
a relacao conflituosa entre os seus membros (Dittz et al, 2008). Em se tratando de criancas em
condi¢do cronica, acreditamos que as maiores repercussoes ocorrem na vida da mulher por ser esta
a quem, historicamente tem sido a responséavel pelos cuidados com a familia MOURA, ARAUJO,

2004).

Entretanto, ha que se considerar as fungdes dos diferentes membros da familia que, em
alguma medida, dao sustentabilidade a esse cuidado. Ao discutir o cuidado domiciliar, Heredia
(2002) defende que, a pratica de cuidado familiar tem permitido evidenciar a forte coesao presente
entre os membros da familia, as relagoes mae e filho e o legado social e cultural da fun¢ao familiar.
Assim, estudos tem evidenciado que no enfrentamento da situacao de internacdo e para o cuidado

de seus filhos, as mulheres constroem redes de apoio formadas por outras maes, profissionais e

familiares (DITTZ et al 2008; LOPES, 2007).

Sabedores de que a familia se reafirma como a rede social mais proxima dos cuidadores e
das criancas em condicio cronica, adotamos o entendimento de familia como sendo sistemas de
pertencimento que valorizam o vinculo afetivo entre as pessoas ligadas por lagos de
consangiinidade, vizinhanga ou amizade na constituicio de associagdes livres e espontaneas
pautadas por conceitos de reciprocidade, solidariedade, confianga e dadiva. (MARTINS e
FONTES 2004; MARTINS, 20006). Nessa perspectiva, entendemos a rede social para além da
familia nuclear. Dela também fazem parte o conjunto de relagdes que o individuo identifica e
reconhece como significativas podendo ser também amigos, vizinhos, relagdes de trabalho e estudo
e grupos comunitarios e sociais (SLUZKI, 1997). Entretanto, o que se estudos mostram ¢é que na
situagdo de criangas cronicas que tem alta para o domicilio, as maes assumem o papel de cuidadoras
principais, reforcando a idéia de que o papel da mulher como cuidadora é historicamente

construido (LOPES, 2007; GONZALEZ, 2004).

2-Sobre a metodologia utilizada

O estudo foi realizado no Hospital Sofia Feldman (HSF), Instituicao filantrépica de direito
privado, pertencente a Fundacdo de Assisténcia Integral a Saude (FAIS), localizada no Bairro Tupi,

periferia de Belo Horizonte, Minas Gerais.

O Hospital atende aos usudrios do Sistema Unico de Satide (SUS), é especializado no

atendimento a mulher e ao recém-nascido, sendo referéncia para uma populagio de



aproximadamente 500 mil habitantes de regides com risco de vulnerabilidade social muito elevado.
Na Unidade Neonatal sao internados recém-nascidos provenientes de todo o Estado de Minas
Gerais, sendo a maioria procedente de Belo Horizonte (40,4%), seguida dos neonatos provenientes
da regido metropolitana (36,3%) e de outras cidades do estado (22,3%). (HOSPITAL SOFIA
FELDMAN, 2008)

A origem desses recém-nascidos reflete uma abertura do Hospital Sofia Feldman para a rede
de atengdo a saude do SUS. Cabe ressaltar que, ao assumir atender usuarias provenientes de
diferentes cidades, tem-se a necessidade de incorporagao de diferentes profissionais ¢ também de
outros espagos de atencdo como a Casa de Sofias” e a Internacdo Domiciliar Neonatal. Sao
estratégias e demandas de atendimento que se justificam pela necessidade de permanéncia da mae
junto de seu filho, mesmo distante do seu local de residéncia, e de preparo para cuidar da crianca

quando estiver no domicilio.

Participaram do estudo, familiares de nove criangas assistidas pelo Programa de Internagao
Domiciliar Neonatal do HSF (PID-Neo). O estudo foi orientado pela Mezodologia de Andlise das Redes
Sociais (MARES), método fenomenoldgico, interacionista e construcionista aplicado na andlise de
redes sociais do cotidiano, mais especificamente na analise de redes de usuarios dos servigos
publicos, com o objetivo de mapear as redes existentes, em formac¢ao ou potenciais, identificando
as crengas e valores dos atores locais, assim como os problemas que inibem a expansio da rede e os

meios de superacao destes problemas (MARTINS, 2008).

A coleta de dados foi realizada em duas etapas, sendo a primeira o grupo focal, e para
orientar as discussdes dos participantes foi utilizada uma lista de temas relacionados a organizacao
dos servicos de saude ¢ o mapa da pessoa®. Nesta primeira etapa da coleta de dados tivemos como
objetivos mapear os problemas dos participantes e as solu¢oes encontradas por eles no cuidado em
saude e detectar os problemas centrais que afligem o usuario no seu cotidiano imediato (familia,
comunidade, trabalho, servigos publicos e saude); além do modo como vem enfrentando estes
problemas e os mediadores de tais conflitos (pessoas ou organizagoes). Durante o grupo focal os
participantes foram estimulados pelo coordenador a compartilhar e contextualizar os problemas

identificados, bem como seus mediadores facilitadores e inibidores.

A segunda etapa da coleta de dados foi realizada, trés dias apés a primeira, e utilizou-se

também o grupo focal. Neste grupo buscou-se aprofundamento das questoes surgidas no primeiro

" A Casa de Sofias é uma unidade extra-hospitalar destinada & permanéncia da mulher cujo filho encontra-se internado na Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal. Nessa Casa as mulheres tém condi¢Bes de estadia, alimentagdo e o acompanhamento pela equipe
multiprofissional.

8 E um instrumento adaptado por Martins (2008) que permite identificar a rede social do individuo.
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grupo relacionadas ao desafio dos participantes no cuidado do da crianga em condi¢ao cronica. As
participantes deste grupo utilizaram de recursos como desenho e colagem para expressar os
desafios de cuidar do filho e identificar os facilitadores e inibidores desse processo, expressos por

elas no mapa da pessoa. Em seguida, o material produzido foi compartilhado com o grupo.

Para a organizacao e analise dos dados foi realizada a transcricdo do material ¢ a leitura
cuidadosa das informagbes obtidas a partir dos grupos focais. Esse procedimento possibilitou
conhecer os problemas, os desafios e os mediadores inibidores e facilitadores identificados pelos
participantes para o cuidado do recém-nascido apds a alta hospitalar. Os dados foram
categorizados em problemas identificados na comunidade e os desafios a serem enfrentados no

cuidado ao recém-nascido.

3- O cuidado ao recém-nascido em condigdo crénica no domicilio: dos problemas na

comunidade aos desafios a serem enfrentados pelos familiares

A violéncia nas ruas foi um problema apontado pelos participantes, que acreditam que os
jovens sao os responsaveis por resolve-lo, identificando a necessidade da participacido da familia
nesse processo. Outro aspecto evidenciado acerca da vida na comunidade foi a falta de
estabelecimento de lacos de amizade e acolhimento por parte dos vizinhos. Todavia essa situagao

nao ocorre no ambito familiar, onde é possivel vivenciar fortes lagos afetivos.

O trabalho se apresenta sob diferentes formas na vida dos informantes. Ao mesmo tempo
em que ¢ visto como algo necessario surge como nao disponivel para todos, especialmente para as
mulheres. Uma das dificuldades enfrentadas refere-se a necessidade de trabalhar, associada a falta
de alguém que cuide da crianga, levando algumas mulheres a optarem por permanecerem em casa

para cuidar do filho.

Ao buscarem uma estratégia para a solucao desse problema as mulheres expressam o seu
receio de deixar a crianga na creche. Os caminhos escolhidos, em alguns casos, foram a decisao da
mulher deixar de trabalhar, possibilitada pelo apoio recebido do companheiro na garantia do
sustento da casa e, a manuten¢ao do trabalho mediante a liberacao do patrao para que ela levasse

sua filha consigo e possibilitando-lhes permanecerem juntas em periodo integral.

Verifica-se uma estreita relacio entre o trabalho e o cuidado com o filho permitindo-nos
inferir que a escolha das mulheres referente a continuidade ou nao do trabalho apos o retorno para
casa esta vinculada a garantia de que o filho recebera o cuidado de que precisa mesmo que por

outra pessoa.



Acreditamos que essa realidade evidenciada pelos participantes deve-se a vivéncia de ter um
filho nascido prematuramente e/ou doente, implicando em risco de vida e demandando cuidados
especificos. Tomando como referéncia o cenario de estudo, no qual ¢ oferecido a mae condi¢des de
permanéncia junto do filho durante toda a internacdo, verifica-se uma maior responsabilizagio e
comprometimento da mae na continuidade desse cuidado apos a alta hospitalar. Isso fica evidente
na fala de uma participante ao relatar que essa experiéncia favoreceu a sua responsabilizagiao pelo

cuidado da filha, situagao ainda niao experienciada quando do nascimento de suas duas outras filhas.

Lopes (2007) relata que passado o periodo inicial de adaptacio ao cuidado, as maes se
sentem mais seguras e criam seu estilo proprio de cuidar da crianca. Considera ainda que a
seguranga necessaria para a autonomia deste cuidado pode ser facilitada pelo apoio oferecido pelos

profissionais de saide a essas mulheres durante a internacao do filho.

No tocante ao servi¢o de saude, foi identificada a demora tanto para o atendimento quanto
para a realizacdo dos exames implicando numa espera de meses para ser atendido. Essa espera deu-
se também em situagdoes de urgéncia ou tentativas de atendimento particular. Segundo os
informantes a falta de atendimento é agravada pela insuficiéncia do nimero de leitos, auséncia de
profissionais capacitados e a falta de profissionais médicos. Um dos participantes relatou, que
como reflexo dessa situagdo um problema aparentemente passivel de resolucao a nivel da atencao
basica, frente ao agravamento do quadro por falta de uma assisténcia adequada, acabou por

necessitar de atendimento em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal em um municipio préximo.

Esta situacdo sinaliza para a discussao acerca da acessibilidade ao servico de satde.
Considerando o contexto do relato, que nao se limita a entrada do usuario no servico de saude, mas
também a outros aspectos que presentes podem favorecer o atendimento qualificado a demanda
apresentada. Assim, o reconhecimento das especificidades de cuidado dessas criangas é necessario

para que o servico seja ofertado na direcao de atendé-las.

Verifica-se que a mae é um agente que da visibilidade a crianga e as suas necessidades de
cuidado para que elas sejam consideradas no contexto da atencdo a saide. Para tal, esta deve ter
acesso a informacao acerca das possibilidades de cuidado com o filho sendo o profissional que
assiste a essa criancga e sua familia, um agente importante nesse processo. Diante disto, entendemos
que a mde e os profissionais de saude sdo necessarios na constru¢ao do conhecimento acerca da

melhor forma de cuidar da crianca com agravos cronicos.

A moradia surge no discurso dos participantes tanto no seu carater material de ter um local

para residir quanto no seu significado afetivo de proporcionar acolhimento. Verifica-se que, dentre



os problemas centrais apontados pelo grupo, estavam a saude e o trabalho sendo percebidos pelos

participantes a sua interferéncia no cuidado com a crianga.

Quanto as situacOes relacionadas a saude, observou-se que os participantes nao se
reconhecem como sujeitos responsaveis por modificarem essa realidade, diferentemente do que
ocorre com as situacoes de trabalho, nas quais conseguem sinalizar para possibilidades de arranjos.
Esta constatacao ¢ sustentada por Aciolli (2005) ao refletir sobre a participacao da populacao nas
questoes da saide. Para a autora a participagao passiva refere-se ao acesso a bens e servigos de
consumo coletivo e a participagdo ativa esta relacionada a participacao direta nos espagos
decisorios. No presente estudo constata-se que os informantes tém uma participagdo passiva nos
servicos de saude, nao sendo verificado uma participagio capaz de modificar situagdes que
comprometem o cuidado e apontadas por eles como os limites ao acesso, a falta de medicagio, a

demora das consultas e exames especializados.

Os problemas da comunidade apontados pelos participantes tais como violéncia, falta de
trabalho e condi¢bes de moradia podem ser minimizados mediante o fortalecimento dos lagos de
solidariedade dentro da familia e da comunidade local, constituindo-os como cidadaos ativos. Ao
expressarem os problemas vividos na sua comunidade, os participantes também apontaram os
mediadores facilitadores e inibidores® para o enfrentamento dos problemas. Como mediadores
facilitadores foram identificados os jovens, a familia e a organizagio da comunidade. Dentre os
mediadores inibidores verifica-se os vizinhos, a falta de profissionais e de acesso aos servigos de
saude, a dificuldade para realizar exames, a falta de participagao da comunidade e nio ter com

quem contar para o cuidado da crianga em condi¢ao cronica.

Ao discorrerem acerca dos desafios enfrentados para o cuidado com a crianca em condi¢io
cronica a educagiao foi um dos desafios identificados pelos participantes, mas nao limitada a
garantia de instrucdo, de prover conhecimento. Foi tomada na perspectiva de criag¢io, ou seja, de
prover subsisténcia, afeto, protecao e partilhar valores. Para os participantes o desafio da criagao
reside em ndo contar com apoio para o cuidado da crianga e nao poder trabalhar para oferecer-lhe

as condi¢cOes necessarias.

Em rela¢do ao cuidado do filho na perspectiva da criagdo, foi verificado que esse desafio
esta atrelado a participacdo do pai no sentido de estar junto da mae e da crianca e dividindo o

cuidado. Outro aspecto referente a essa participacdo, expresso pelos participantes, diz respeito a

° Os mediadores colaborados sdo pessoas de confianca, solidérias, acionados para mediar conflitos e administrar
aliancas e solucbes e tomar iniciativas que diminuam as tensdes estruturais ou que produzam novas situacfes sociais
inéditas. Ja os mediadores inibidores sdo aqueles que perpetuam os conflitos presentes nas relagdes sociais (MARTINS,
2009).



importancia do pai para o crescimento e desenvolvimento do filho e ainda acreditam que ele
precisa reconhecer seu espaco no cuidado do filho. Frente a essas perspectivas de participacao,
apresentada pelas informantes, pode-se considerar que ela ¢ delineada pela forma como cada uma
das mulheres se relacionava com o pai da crianga.A vivéncia de ter um filho em condi¢ao cronica
foi expressa pelas mulheres como uma possibilidade de aprendizado e superagio de limites
pessoais, como na situagao descrita por uma das maes, que se viu diante da necessidade de exercitar

a paciéncia para enfrentar a hospitaliza¢ao da crianga e suas imprevisibilidades.

Na identificagdo das pessoas que compdem a rede social para o cuidado a crianca em
condi¢do cronica pode-se apontar como mediadores facilitadores a participacio do companheiro
no cuidado, o apoio do empregador e dos avos. A condicao de permanéncia com o filho durante a
internagao e o aprendizado também foi identificado como importante para as participantes. Como
mediadores inibidores foram identificados nao ter com quem contar para o cuidado do bebé, falta

de apoio do empregador e do pai da crianga e familia reside distante.
A guisa de conclusio

Os principais mediadores apontados pelos participantes foram aqueles que compdem a rede
social primaria, sendo que a auséncia deles, muitas vezes, representava o mediador inibidor. Os
resultados evidenciaram como a especificidade da situa¢do de cuidado vivida pelas familias no
cuidado as criancas em situacao cronica redefine as articulacoes da rede social colocando em cena
mediadores facilitadores e inibidores para atuarem nesse contexto de cuidado. Dentre alguns
aspectos que caracterizam essa situa¢ao de cuidado, ressalta-se o carater inesperado e adverso da
necessidade de assisténcia prolongada e especializada; a dependéncia acentuada do cuidador
principal - majoritariamente a mae, criando obstaculos para que ela desempenhe outras atividades
sociais incluindo-se o trabalho. Um outro aspecto evidenciado pelos participantes foi a insuficiéncia

dos servicos de saide para atender as necessidades dessas familias.

A utilizacao do MARES com as mulheres e familiares possibilitou a identifica¢do de pontos
a serem superados na busca da integralidade no atendimento a criangas em situagao cronica, ao
mesmo tempo que proporcionou aos participantes refletirem sobre os desafios postos a construcao

da cidadania neste contexto.
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