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RESUMO

A crianca que vivencia a doenca cronica tem o cotidiano modificado por demandas terapéuticas derivadas da
doencga, 0 que exige contato com diferentes profissionais da saude. Este estudo buscou compreender como a
autonomia dessa familia é afetada pelas relagfes com profissionais de sadde. O interacionismo simbolico e a
andlise de contedo na modalidade tematica foram, respectivamente, os referenciais tedrico e metodolégico
adotados. Vinte familiares foram ouvidos por meio de entrevistas semiestruturadas coletivas. ldentificou-se que o
processo relacional, a depender da atitude do profissional para com a familia, € um ponto essencial para ela
sentir-se ou nao autbnoma. As unidades tematicas “As interacfes da familia e profissionais de salde sdo
limitadoras da cidadania” e “As interag6es da familia com os profissionais de salde s&o promotoras da
autonomia” descrevem o processo relacional e seu impacto na familia. Denota-se a necessidade de sensibilizar
os profissionais de salde para a familia e para a relevancia de sua inser¢do como parceira no cuidado.

Palavras-chave: Familia. Doenga Cronica. Relagbes Entre o Profissional e a Familia.

Quando a crianca, em seu processo de
INTRODUCAO crescimento e desenvolvimento, é acometida por
uma doenga cronica, passa a ter seu cotidiano
A autonomia da familia no ambito da salde,modificado, muitas vezes devido as limitages
um assunto recente, implica em reconhecer #sicas advindas dos sinais e sintomas da doenca.
familia como unidade de cuidado e a serA necessidade constante de hospitalizagdo e
cuidada. Isto exige que o enfermeiro reconhecaerapéuticas gera um contato constante com os
suas necessidades, disponibilize e compartilhgrofissionais da satde Neste contexto, a
informagdes, a fim de estabelecer umaassisténcia integral exige dos profissionais dar
participagdo construtiva no desempenho de sevoz a familia, garantir sua participacdo e
papel. contribuicdo no estabelecimento do cuidado a
Especificamente no processo de convivercrianga, inclusive de forma decisoria.
com a crianga com doenga cronica € Nesta conjuntura, busca-se compreender e
fundamental que a familia manifeste suasrespeitar sua expresséo autondmica, de modo a
potencialidades e consiga assumir  oOpotencializar as capacidades individuais e
protagonismo da sua histéria. Ainda nesseoletiva®®.
sentido, a autonomia permite que vinculos sejam O reconhecimento e o0 respeito as
criados entre a familia e os profissionais departicularidades atrelam-se inevitavelmente a
saude, de modo a ambos compartilharem &tica do cuidado, representada pelos principios
responsabilidade pelo cuidado, conferindo a esteorais que regem o comportamento, os valores e
maior resolutividade e integralidade. vivéncias do profissional de saffleO olhar do
cuidado com a lente da ética fundamenta-se nos
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direitos dos profissionais e em suas As entrevistas ocorreram em um ambulatério
responsabilidades e compromissos quanto @ediatrico vinculado a uma universidade federal
humanizacao e a cidadania. Esse olhar reescrewequal assiste criangcas com doencas cronicas. Os
a relevancia do foco na unidade familiar e nadamiliares presentes na sala de espera dessa
relagdes profissionais. unidade foram convidados a participar da
Diante do exposto, o presente estudo buscopesquisa e foram-lhes explicados os propdsitos
compreender como a autonomia da familia comdo estudo e o0s procedimentos que seriam
crianca portadora de doenca cronica é afetadadotados. Para os que aceitaram o convite foi
nas relagdes com os profissionais da saude. previamente marcada uma entrevista, a qual se
iniciava com a exposicdo do estudo e a leitura
conjunta do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Confirmado o aceite, era-
Dada a necessidade de compreender gri?ev?sa;esemada a pergunta orientadora da

impacto da relacdo com os profissionais da N q wb bro de 2010
salide sobre a autonomia das familias de criancgs 105 MESES de outubro e novembro de

com doenca crdnica, o Interacionismo Simbélico oram desenvolvidas cinco entrevistas coletivas
(IS) despontou como referencial tedrico as quais foram gravadas e transcritas em sua

condizente. O IS concebe o ser humano Comg)ntegra para serem analisadas segundo o método
ativo na sua vivéncia, sob a influéncia das

adotado. Os encontros tiveram uma duracdo
definicdes geradas no presente dessa vivéncig€dia de 45 minutos e contaram com a
As definicdes sdo estabelecidas, mantidas ofarticipacao de vinte familiares de pacientes, a
transformadas na interacdo social, tanto consigéaberf treze maes, trés avos, dOJS pais, um avo e
mesmo quanto com o outro. Ou seja, cria-séMa tia. Os trechos de falas estéo identificados a
significados e age a partir delas, mas sob

partir das letras “M” para maes, “A” para avos,
influéncia dos processos significativos do I Para pais, "T" para tia e "O" para avo,
passado e futuf®

seguidas do numero que representava a ordem
O referencial metodolégico adotado foi a

em que eles contribuiram para o estudo. Neste
Anélise de Contetido Teméti‘@aque busca o sentido, a segunda avl estd identificada como
entendimento dos significados implicitos nas

“A2", e assim por diante.
mensagens. A andlise do material é desenvolvida ESte estudo foi aprovado pelo Comité de
a partir de trés etapas: pré-analise (leitur

tica e Pesquisa com Seres Humanos da
flutuante e formulacdo de hipéteses); eprragé(pmver&dade Federal de S&o Carlos mediante o
do material (codificacdo e classificagdo em

Parecer 164/2010, e foram observadas todas as
categorias) e tratamento dos resultados obtidos &°rmas estabelecidas pela Resolucdo 196/96 do
interpretacdo (processo de reflexdo). Com el

Sonselho Nacional de Saude.
buscam-se temas que permitam a descricdo do
fendmeno exploradd RESULTADOS E DISCUSSAO
Para a coleta dos dados adotou-se a entrevista
semiestruturada coletiva, estratégia que permite As necessidades de saude da crianca que
a captagdo direta da natureza de informacdesonvive com doencga cronica impdem a familia
pela vantagem da configuracdo grupal, na qual érequentes interacdes com diferentes
espaco é promotor de dialdYoA entrevista foi  profissionais. Nestas relacdes, a depender da
mediada pela pergunta “Como vocés percebem postura profissional de acolhimento, interesse e
relacdo com os profissionais de saude com basescuta, a familia experimenta ou n&do sua
na experiéncia junto a suas criancas?” eidadania. Sente-se cidadd quando suas
densificada com o uso de questBes exploradoragemandas trazidas para a relacdo com o
de crencas e facilidades e de dificuldadegrofissional sdo respeitadas, ouvidas e, na
eventualmente enfrentadas. Assim, a relacdmedida do possivel, atendidas. Vivenciar isso
com os profissionais e a questdo da autonomiamplia sua luta pela cidadania e estimula-lhe o
foram exploradas no decorrer da entrevista. exercicio da autonomia. Em contraponto, quando
as relacbes sédo pautadas na presuncdo do

METODOLOGIA

Cienc Cuid Saude 2012 Jan/Mar; 11(1):044-050



46 Baltor MRR, Rodrigues JSM, Moura KR, Borges  AA, Dupas G, Wernet M

profissional de ser ele o detentor do saber e déamilia e suas manifestacdes, a ndo ser quanto
poder, as necessidades e os direitos da familaos dados relativos a doenca, e ainda assim, sé
ndo sdo percebidos e atendidos, e isso repercultié escuta para aquelas informacdes que parecem
no sentimento de néo ser cidada. As unidadeter congruéncia como raciocinio por eles
tematicas “As interacbes da familia e desenvolvido. Parece existir uma “surdez” para
profissionais de saude sdo limitadoras daobservagBes que ndo se coadunem com sua linha
cidadania” e “As interacbes da familia com osde raciocinio. Nestas relacdes, as familias
profissionais de salde sdo promotoras daxpressam sentir um menosprezo por parte deles
autonomia”, a seguir descritas, exploram, a lumjuanto ao que é trazido por elas.
da cidadania, os elementos integrantes da relagdo Na trajetdria das familias que convivem com
entre o profissional e a familia que convive comdoenca cronica de uma crianga, ha momentos de
a doenca crbnica da crianca. crises e incertezgk e, diante de suas dvidas e
gquestionamentos, muitos profissionais agem de
As interaces da familia com o profissionais maneira superficial e biomédit , ou seja,
de saude sao limitadoras da cidadania denotam desinteresse pelas particularidades da
A familia, ao longo de sua trajetoria, encontraexperiéncia da familia, sem explorar dados
profissionais que estabelecem com ela umaelevantes por ela manifestos que por vezes
relacdo vertical, pautada no poder e naconstituem suas reais necessiddtes
presuncdo de serem eles os detentores do saber.Evidencia-se o descrédito dos profissionais
Nessas relacbes, os profissionais sinalizam eas familias e em suas potencialidades, o que
impdem comportamentos para a familia, comtende a repercutir na divergéncia do foco de
informacbes  descontextualizadas de  suanteresse e preocupacdo entre a familia e o
realidade. Na concepcédo da familia, mostram-serofissional, com contribuicbes para interacbes
desinteressados e ndo desejosos de proximidadiesconexas e ac¢des profissionais destoantes. Tal
com a particularidade de sua situacdo. Relacde®lacdo determina na familia o sentimento de ter
desta natureza, superficiais, centradas na queix@do descuidada, ignorada, desvalorizada e
e em intervencdes genéricas edesrespeitada, e a familia identifica neste
descontextualizadas j& foram apontadas erprocesso atitudes que contribuem para a
outros estudds”. Nestas relacdes, a familia ocorréncia de desdobramentos ruins para a
sofre, vivencia angustias e sente-se impulsionaderianca.
a buscar outras relacoes d? cuidado, como Ele (crianca) estava com presséo alta, ai eu falei
apontam es_tudos neste_serffﬂfd. . . para o médico e ele falou: “crianga com pressao
Esta unidade tematica organizou-se a partir gjta?1”, e ele nem mediu a presséo, néo acreditou
de dois subtemas: “Sentindo-se descuidada” € no que eu disse! E meu filho ainda era saudavel!
“Tendo esperanca de ser acolhida”. Dois meses depois ele teve AVC. Entdo foi falta
do médico me escutar. (M, GF2)

Sentindo-se 9escu'd§da . . Quando minha esposa ia explicar o que estava
A sensacao de ndo ser devidamente cuidada scontecendo, eles (profissionais da  sadde)

advém do fato de que a familia, ao longo da falavam que era coisa da cabega dela, que o
convivéncia com a doenga da criangca € com 0S menino ndo tinha nada, que era normal. (P, GF5)

processos diagndsticos e terapéuticos associados , . ~ L
A interacdo com estes profissionais gera

a ela, busca a construgdo conjunta da ~ ;
~ " iJasegurancas  em relacio aos seus reais
compreensao e das potencialidades para a vida 7. : ~ .

: : INvestimentos na situagdo de sua crianga, e a
da crianca. Quer compreender as neces&dadeg

.~ X : . familia passa a questionar os seus esforcos na
potencialidades e limitagbes existentes mediant ap 9 . §0S Na
. R erapéutica. Ela sente-se insegura em relacdo a

o0 compartilhamento, com os profissionais que a

: ~ . conduta do profissional e, com isto, pondera e,
assistem, de suas percepgges e anseios. na maioria das vezes, busca outros profissionais
Raramente se encontram profissionais ’ b

. P . ara tentar suprir suas necessidades e obter uma
disponiveis para tanto, prevalecendo atitude® b

o : . relacdo diferenciada em termos de investimento
profissionais centradas na patologia da crianca. : ~
o ~ : na sua situagdo. Esta busca por outros

Em geral o profissional ndo tem interesse pela =~ .~ >~ o .
profissionais € comum nas trajetérias de familias
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gue convivem com a crianca com doencapara suas necessidades. Tal aspecto é congruente
cronica™?. com estudos ja desenvolvidt$.

Outra situacdo que contribui para a sensacdo Este movimento € baseado na tentativa e erro,
de ser objeto de descuido sdo os comentarigsotencializando os sentimentos acima descritos.
desqualificadores de alguns profissionais eRefletir sobre sua tentativa de buscar novos
servicos a respeito de suas acoes de cuidado. Istecursos permite a familia conceber que, caso
ocorre principalmente quando a familia permanecesse submissa ao profissional, ndo
compartilha com o profissional sua busca porexperimentaria o prazer de sentir-se potente para
recursos complementares a assisténcia ofertaddcancar os objetivos por ela visados. A familia
por ele. E usual o profissional colocar em dividapersevera na busca por um profissional que
a qualidade do servico e a real necessidade dedienha atitudes diferenciadas. Almeja encontrar
no processo terapéutico da crianca, como quam profissional que a acolha enquanto unidade
afirmando ser ele o Unico que pode dar ogle cuidado, e nesta busca, ao se deparar com um
direcionamentos terapéuticos. Desqualificarprofissional detentor de alguma evidéncia
outros recursos na trajetéria de cuidado dastitudinal mais acolhedora, investe na relacéo. A
familias ja& foi descrito em outros estudos queesperanca de encontrar profissionais acolhedores
focalizaram a experiéncia de cuidadoé fato buscado por familias de criancas com
familiart’**®) Este contexto cria na familia doencas cronic&$
davidas sobre 0 qué e em quem acreditar, fato Nesta trajetéria de busca, o destrato
que contribui para suas incertezas sobre comexperimentado no sistema publico faz com que a
buscar e garantir o melhor cuidado a crianca. Aamilia pondere sobre a possibilidade de buscar
vinculagdo entre ela e os profissionais - tantaum profissional que demonstre maior interesse e
aquele que teceu o comentario quanto o que faomprometimento com a situacéo de sua crianca
alvo dele - é abalada e gera insegurancas @ da propria familia. Assim, esforca-se para
sofrimentos. conseguir pagar uma consulta particular.

Uma vez eu levei meu filho no médico e pediuma  Conseguir uma vaga para atender ele de graca é
guia para ele tratar na (ambulatério de fisioterapi dificil! Até consegue, mas demora muito. Eu
da Universidade). Ele (médico) falou: - Mae, a  consegui uma para o ano que vem! Enquanto isso
fisioterapia de la ndo é melhor do que a que vocé meu filho estd sem o tratamento no pé que ele
faz em casa. Mas eu nao sou fisioterapeuta. E se precisa, até atenderem ele, vai entortar todouSe e
eu vou mexer na maozinha e quebro o braco? Ndo tivesse dinheiro poderia ser diferente, eu poderia
€ melhor levar na fisioterapeuta? (M, GF2) pagar para resolverem meu problema. (M, GF2)

Eu fui ao médico pra ver a ortese e ele disse: -

Mas pra que precisa de ortese?. Ele que é q\s interacbes da familia e profissionais de

(?rtopedista deveria saber mais, que trabalha nessgqide sio promotoras da autonomia

area. [...] Ele falou: - E que eu ndo gosto que ele  Negtas interagdes o profissional reconhece a

ghsé(;tfrgapeé‘lt:ﬁ) querem colocar ortese pra €M% %amilia enquanto unidade de cuidado, estabelece

’ parceria com ela e se disponibiliza como apoio,

Tendo esperanga de ser acolhida principalmente por meio da oferta de

Experienciar o contexto acima descrito informacbes e de uma escuta interessada. Estes
impulsiona a familia para a busca do supriment&lementos sdo apontados como promotores de
de suas necessidades a fim de garantir ama relacdo proxima e de cuid4de™ A
qualidade e resolutividade por ela procuradadamilia encontra nestes profissionais alguém
para a situacdo da crianga. Esta mobiliza¢éo fénais proximo, que consegue perceber melhor
potencializada pela percepgédo familiar de que, ssuas necessidades e dar-lhes respostas, o que
depender do apoio profissional para buscacontribui e propulsiona o desenvolvimento de
parcerias, encaminhamentos e solu¢des para sgaa autonomia e vai ao encontro do achado de
situacdo, ela ird permanecer nessa situ@gbio recente estud. Este tema esta desenvolvido a
aeternum. Isto a angustia e traz-lhe sofrimento, partir dos subtemas “disponibilidade do
levando-a a buscar solitariamente por solugGeprofissional” e “inclusdo no cuidado”.
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Disponibilidade do profissional os remédios que ele vai tomar. Desse jeito eu me
O interesse demonstrado pelo profissional na sinto participando do tratamento. (M, GF1)

z

situacdo exposta pela familia abaixo € Egse médico ndo se preocupa s6 com a doenca do
continuamente avaliado nas interagdes que com meu filho, ele quer saber como vai a familia. Ele
ela estabelece. Ele mostra simpatia, abertura pergunta de todo mundo, inclusive da minha
para a interacdo e vinculo com profissionais que saltde. Também me explica as coisas, o porqué ele
manifestam escuta atenta, crenca nas suas t& passando os remédios. Entdo para mim ele é
possibilidades, partilha de informacdes e Otimo! (Azul GF2)

reconhecimento de suas tentativas de prover ao No ambito da saude, as relacbes estabelecidas
bem da crianca. A atitude de disponibilidade dogom os profissionais € o elemento que promove
profissional denota seu interesse pela relacdo & gutonomia e a cidadania do famitdr Este
H ,15) . L, . . . ~

pelo CU|d5}d6 - _ _ _processo efetivo € vivenciado nas intera¢des e na

A manifestacao de elogios reforca ainda maigyostura profissional de escuta atenta e busca de
a abertura da familia para uma interacéo proximgesolutividade das demandas apresentadas,
e confiante. Concebem estes profissionais comgformando e inserindo a familia na rede de
disponiveis e efetivos, fazendo o esforcocyidado. Quando é tratada como parceira, a
necessario para manterem a relacéo de cuidadgmilia se sente acolhida e consegue
com estes. potencializar o cuidado ofertado a crianca.

E um médico completo. Ele é simpatico, levanta eQuando ndo possui este olhar e considera a
cumprimenta. A gente tem que ser bem tratadafamilia apenas como fonte e receptaculo de
Tem médico que a gente chega e ele nem olha nmformag6e§6), 0 profissional estabelece uma
gente. O M1 é um médico bom, eu ndo tenho orelacdo que ndo contempla as demandas da
gue falar dele. Ele ajudou minha familia quandOfamﬂia, uma vez que nao reconhece sua
eu precisei dele, entdo ele é bom. Além desingularidadeeCapacidades.

atencioso, ele sempre acerta, nunca erra. (M, GF2) 5 ¢.idado ofertado nio garante a cidadania e
Os profissionais de 14 sdo do bom e do melhora familia acaba por realizar um movimento em
S&o atenciosos e simpaticos. Me escutam. Faziabusca de seus direitos, em um processo
perguntas para tentar entender melhor o que edngustiante e solitario. Na formagdo dos
estava falando. E sempre que eu precisei tOdOErofissionais da salde, faz-se necessario

estavam dispostos a ajudar. (V, GF3) instrumentar teoricamente os profissionais de
modo a compreenderem a familia como unidade
Inclusdo no cuidado e parceira no cuidado; contudo, sé estes saberes

Na interagdo com os profissionais as familiagndo sé@o suficientes para se conseguir cuidar da
recebem uma assisténcia que valora e considefamilia, mas € na interacdo e nas vivéncias
o0 contexto, as possibilidades e os anseiosompartiihadas que os profissionais se
familiares. Esses profissionais movimentam-sesensibilizam a olha-la holisticamefite?.
no sentido de identificar a rede de apoio familiar
e incluir a familia nos processos decisorios. Este CONSIDERACOES FINAIS
movimento esta descrito em outros estudos, bem
como 0s desdobramentos_ po?g)til\zlos desta relacdo A familia da crianca com doenca cronica
para o enfrentamento famﬂib?_' 2 ~ interage  constantemente  com  diversos

Nestas interacoes a familia sente-se proximgyofissionais da sadde. Isto pode ocorrer de
das decisOes terapéuticas, esclarecida, segurasgima positiva, quando se observa acolhimento,
coparticipe do_cuidado, aspecto ja salientadgnieresse e resolutividade das necessidades, ou
como relevante”. Tal processo traz satisfacdo 0 e forma negativa, quando a relagéo é superficial
familiar, por valorizar sua autonomia e e pzo atende as demandas familiares. A
reconhecé-lo enquanto sujeito de direitos, 0 qu@jdadania, vista como direito do ser humano de
potencializa suas estratégias de enfrentamento & sujeito ativo de sua historia, pode ser
0 sentimento de cidadania. evidenciada no contexto da doenca crénica

Atualmente eu trato meu filho em um médico quequando as relagcbes estabelecidas com os

vé todo o histérico dele e me explica os exames @rofissionais promovem a autonomia. Quando
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considera a familia como unidade de cuidado, dundamental a preparacéo dos profissionais para
profissional a concebe como parceira, fato quesensibilizar seu olhar sobre a familia.
potencializa a assisténcia a crianca. Por isso, é

FAMILY AUTONOMY AND RELATIONSHIP WITH HEALTH PROFES SSIONALS

ABSTRACT

Children suffering from chronic disease have changes in their lives for frequent hospitalization and this fact
requires frequent contact with health professionals. Assistance to children health is a right and can be
consolidated when recognize and respect their particularities and their families, based on rights and
responsibilities of professionals, with humanization and citizenship. The present study aims at understanding how
autonomy of the family of the child with chronic disease is guaranteed in relation to health professionals. This
study was based on Symbolic Interactionism as a theoretical framework and Bardin’s Content Analysis as a
methodological framework. The relational process between family and professionals can be positive or negative,
so this process is structured in two thematic units: “Interactions of limiting citizenship”, organized in subtopics
‘careless’, ‘devaluation’ and ‘hope to be accepted’, and “Promoting the interactions citizenship”, developed from
subthemes ‘availability of professional’ and ‘inclusion in care’. It's necessary to sensitize health professionals to
look holistically at the family and insert it as a partner in care.

Keywords: Family. Chronic Disease. Professional-Family Relations.

AUTONOMIA DE LA FAMILIA Y LA RELACION CON LOS PROFE SIONALES DE SALUD

RESUMEN

El nifio que vive la enfermedad crénica tiene el cotidiano cambiado por demandas terapéuticas derivadas de la
enfermedad, lo que exige contacto con diferentes profesionales de la salud. Este estudio buscé comprender
cémo la autonomia de esta familia es afectada por las relaciones con los profesionales de salud. El
Interaccionismo Simbdlico y el Analisis de Contenido en la modalidad Tematica fueron, respectivamente, los
referenciales tedricos y metodoldgicos adoptados. Veinte familiares fueron oidos por medio de entrevistas
semiestructuradas colectivas. Se identificé que el proceso relacional, dependiendo de la actitud del profesional
con la familia, es un punto esencial para que ella se sienta 0 no autbnoma. Las unidades tematicas “Las
interacciones de la familia y profesionales de salud son limitadoras de la ciudadania” y “Las interacciones de la
familia con los profesionales de salud son promotoras de la autonomia” describen el proceso relacional y su
impacto en la familia. Se observa la necesidad de sensibilizar a los profesionales de salud para la familia y para
la relevancia de su insercion como socios en el cuidado.

Palabras clave: Familia. Enfermedad Crénica. Relaciones Entre El Profesional y La Familia.
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