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1. INTRODUGAO

A condicdo crénica da crianga desencadeia sofrimento, ndo somente pela
doenga em si, mas também por sua repercussao social e emocional (SILVEIRA;
NEVES, 2012). Diante disso, é necessario compreender as situagcbes de
vulnerabilidade que acometem a familia e a crianga, para que se possam produzir
mudangas nos principais fatores de fragilidade que sao vivenciados por essas
familias (MUSQUIM, 2013). Na vulnerabilidade programatica estdo os recursos
sociais, como: escolas, creches, servicos de saude e organizagbes néao
governamentais, com vistas a melhorias para atender as criangas com condigdes
cronicas e suas familias (MELLO et al., 2014).

Nesse contexto, insere-se a escola que visa oportunizar experiéncias de
socializacdo, independente das limitagbes que a crianca apresenta devido a
condicdo crénica, contudo contribuir para o desenvolvimento destas potencialidades
tem representado um desafio a ser enfrentado. Desse modo, tanto as escolas
quanto os servicos de saude precisam estar preparados para contribuir para o
desenvolvimento social da crianga, respeitando suas especificidades (PINTO et al.,
2017).

Sendo assim, com o objetivo de conhecer a vulnerabilidade vivenciada na
insercdo escolar da crianga com condicdo cronica, sob a percepgido do
familiar/cuidador. Elaborou-se a seguinte questdo de pesquisa: Quais as
vulnerabilidades percebidas pelo familiar/cuidador acerca da inser¢ao da crianca
com condicdo crbnica na escola?

2. METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa. A pesquisa foi realizada,
no domicilio das criangas com condi¢céo crénica que estiveram hospitalizadas, antes
da coleta, nas unidades de internacido pediatrica de um municipio ao Sul do Brasil.
Apesar das internacdes das criangas com condigcao crénica terem sido na cidade de
Pelotas, algumas familias residem em cidades circunvizinhas, tais como: S&o
Lourenco, Pedro Osério e Arroio Grande.

A selecdo dos participantes ocorreu a partir do banco de informagdes do
Projeto de Pesquisa Vulnerabilidades da crianga e adolescente com doenga crénica:
cuidado em rede de atengcdo a saude - Pelotas, trata-se de uma pesquisa
multicéntrica desenvolvida em quatro municipios do Rio Grande do Sul (Porto
Alegre, Santa Maria, Palmeira das Missbes e Pelotas) e um municipio de Santa
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Catarina (Chapecd). Nessa pesquisa foram abordadas todas as criangas, com
condicdo cronica, que participaram da referida pesquisa em Pelotas.

Participaram 10 familiares/cuidadores das criangas com condicdo crénica,
sendo estes sete mé&es, um pai e dois avos. Nao foi necessaria a inser¢do de mais
participantes para a pesquisa, pois ocorreu a saturagao das informagdes. Como
critérios de inclusdo no estudo teve-se: os familiares que s&do responsaveis pelo
cuidado das criangas em condi¢cao crbénica. Excluiu-se familiares de crianca em
cuidados paliativos ou em situagdes criticas de vida e os familiares menores de 18
anos.

O anonimato dos entrevistados foi respeitado, utilizando-se as consoantes
“FM”, “FP”, “FV6” ou “FV6”, respectivamente para Familiar Mae, Familiar Pai,
Familiar avé ou familiar avd, seguido por um numero crescente que se refere a
ordem das entrevistas, por exemplo, “FM1”, para nomea-los.

A coleta das informagbes ocorreu no periodo de Junho de 2018 a Agosto de
2018. Utilizando as técnicas de observagao simples, entrevista semi-estruturada e o
diario de campo, para o registro das observagdes/percepgdes da pesquisadora.

As informagdes coletadas foram analisadas conforme o guia de Analise
Tematica, constituido das seguintes fases: primeiro, a partir da coleta, as
informacdes foram analisadas por meio de leituras e releituras dos materiais;
posteriormente destacaram-se as principais ideias; geraram-se os codigos iniciais;
entdo se formulou os temas, gerando nomes e definigdes para cada um deles com
base nos dados mais relevantes de acordo com a questdo norteadora; por fim,
ocorreu a fundamentacdo com base no referencial teérico e no conhecimento de
outros autores sobre a tematica, sintetizando-se os resultados (BRAUN; CLARKE,
2006).

Para a interpretacdo dos resultados utilizou-se a divisdo que Ayres (2002)
propde da vulnerabilidade, como sendo uma triade de elementos individuais, sociais
e programaticos, fazendo com que seja possivel observar grande parte dos fatores
que estdo envolvidos nas situagdes de vulnerabilidade, tendo como base a analise
das informagdes adquiridas durante o estudo.

Para a realizacdo do estudo, foram respeitados os preceitos éticos
determinados pela Resolugdo n° 466/12 (BRASIL, 2012). Os participantes foram
convidados por intermédio da apresentacdo do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, em que ficou explicita a sua voluntariedade. A coleta das informacodes
teve inicio apés a aprovacdo do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em
Pesquisa sob o parecer numero 2.736.019, CAAE n: 90904418.3.0000.5316.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

As vulnerabilidades vivenciadas na insercao escolar das criancas relacionam-
se a varias situagdes, tais como a preocupacado dos familiares com os cuidados
especificos necessarios, a falta de profissionais para atenderem as demandas
dessas criancas, as restricbes alimentares e os afastamentos decorrentes da
hospitalizagao infantil.

Uma mae relatou ter trocado a filha de escola pelo fato dos profissionais da
escola nao compreenderem os cuidados demandados pela patologia da crianga. Um
avb também referiu alguns atritos com os profissionais da escola devido a condigéo
da crianca.

Alguns familiares relataram que as dificuldades na inser¢gdo da crianga na
escola estdo relacionadas com as restricbes alimentares que a criangca possui
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devido a sua condicdo crénica, sendo que muitas escolas ndo estao preparadas
para recebé-las e adequarem o cardapio escolar as suas necessidades.

Um ponto importante a ser destacado relaciona-se a vulnerabilidade
individual/social (AYRES, 2002) que as familias e criangas enfrentam, pois se a
escola nao oferece a merenda adequada a crianga, as familias necessitam prové-la.
Portando, é necessario refletir sobre a condigdo econémica dessas familias, pois em
muitos casos, a familia ndo tem dinheiro para comprar o lanche especial, ficando a
crianga sem comer durante o periodo em que esta na escola.

Observou-se nos relatos das méaes que essas necessitam ir até a escola para
realizar os procedimentos que a crianga demanda, pois esses so sao feitos por elas.
Além disso, o material para os cuidados também necessita ser levado pela crianga,
pois na escola ndo ha recursos para uma emergéncia, por exemplo. Assim, em seu
cotidiano os familiares precisam destinar um horario para ir até a escola. Isso,
muitas vezes, impossibilita a vinculagdo a um emprego, pois nem sempre sera
possivel conseguir dispensa para desenvolver esses cuidados.

Esse cenario caracteriza-se como vulnerabilidade individual, social e
programatica, individual devido a implantagdo de comportamentos, no qual os
cuidadores passam a existir apenas enquanto cuidadores de uma crianga com
determinada condi¢cdo, ndo desenvolvendo outros papéis, como de mulher e
trabalhadora. O eixo social incluindo as condi¢gdes de vida desses cuidadores e as
mudangas em seu cotidiano. E por fim, o eixo programatico, deixando os cuidadores
e as criangas em situag¢des de vulnerabilidade pelo Sistema de saude nao oferecer
acdes de prevencao, de controle e de assisténcia (VAZ, 2018; AYRES et al., 2003).

Nessa conjuntura, observa-se o quao dificil € para a familia e, principalmente
para a crianca, a inser¢ao no cenario da escola. Trazendo muitas situacbes das
dimensdes da vulnerabilidade individuais, sociais e programaticas, que necessitam
ser enfrentados para que a crianca frequente a escola.

4. CONCLUSOES

Acredita-se que para os profissionais de saude € imprescindivel incorporar a
sua pratica os construtos da vulnerabilidade nas trés dimensdes, assim ampliando
seus conceitos, valores e papéis, no que se refere ao cuidado prestado a familia da
crianga com condicdo crbénica, visando compreender e procurar minimizar as
fragilidades que estas vivenciam. De modo que o cuidado prestado pelos
profissionais de saude objetive conhecer as familias e suas necessidades e
empodera-las para o enfrentamento das adversidades que a doenca crbnica infantil
acarreta a elas.

Nessa conjuntura, observou-se que a vulnerabilidade é algo intrinseco ao ser
humano, o qual todos vivenciam, seja em um menor ou maior grau. Para as familias
das criancgas as vulnerabilidades acentuaram-se apds o adoecimento da crianga, os
quais vivenciaram um periodo dificil em suas vidas.

Como relevancia do estudo salienta-se a caréncia de estudos que abordem a
tematica, assim como evidenciado por meio das buscas em diversas bases de
dados, além disso, os estudos encontrados trazem a vulnerabilidade como sinénimo
para fator de risco, o que este estudo mostrou tratar-se de coisas distintas.

Faz-se necessario destacar também as contribuicées do estudo para o ensino,
pesquisa e assisténcia em enfermagem, No ensino e pesquisa, por meio de
pesquisas realizadas na academia, visto que a partir desses que os académicos
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vivenciam e estudam sobre diversas tematicas. E, por meio das pesquisas
realizadas, surgem os novos conhecimentos para sustentar a pratica profissional.
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