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RESUMO

Objetivo: analisar as experiéncias das familias para exercicio dos direitos das criancas com
condigdes cronicas nas instituicdes publicas de salide, educagao e assisténcia social. Método:
estudo de casos multiplos etnografico, com abordagem qualitativa e referencial de Boaventura
Santos. Foram estudadas experiéncias das familias dessas criangcas em um municipio, por
meio de entrevistas com familiares, gestores e profissionais das instituicdes sociais (35), bem
como por observagdes participante nos espacos sociais (13) e elaboragao de ecomapas (3).
Realizou-se Analise Critica do Discurso. Resultados: a oferta de atendimento é menor que a
demanda e persistem processos de exclusdo. Diante da hegemonia das ideologias neoliberal
e de normalizacdo, os encontros entre familiares e profissionais revelaram obstaculos a
cidadania, porém quando essas ideologias foram contestadas potencializou-se a efetivacao
dos direitos promulgados. Consideragées finais: o cuidado para promover a cidadania
exige construcao de subjetividades nas praticas de familiares, gestores e profissionais que
rompam com as ideologias neoliberal e de normalizacéo, por consequéncia reconhecam
essas criangas como sujeitos de direitos.

Descritores: Criancas com Deficiéncia; Doenca Crénica; Seguridade Social; Cuidado da
Crianga; Enfermagem Pediatrica.

ABSTRACT

Objective: To analyze the experiences of families in the exercise of the rights of children with
chronic conditions in public health, education and social assistance institutions. Method:
ethnographic multiple case study, with qualitative approach, following the theoretical
approach of Boaventura Santos. Experiences of the families of these children in a city were
studied through interviews with family members, managers and professionals from social
institutions (35), participant observations in social spaces (13) and creation of eco-maps (3).
Critical Discourse Analysis was performed. Results: the offer of services is lower than the
demand, and exclusion processes persist. Given the hegemony of neoliberal and normality
ideologies, meetings between family members and professionals revealed obstacles to civil
rights; however, when these ideologies were challenged, the realization of their rights was
enhanced. Final considerations: the care to promote civil rights requires family members,
managers and professionals to develop subjectivities that overcome neoliberal and normality
ideologies, recognizing these children as subjects of law.

Descriptors: Disabled Children; Chronic Disease; Social Welfare; Child Care; Pediatric Nursing.

RESUMEN

Objetivo: analizar las experiencias de las familias en cuanto el ejercicio de los derechos de los
nifos en condiciones crénicas de las instituciones publicas de salud, educacion y asistencia
social. Método: se trata de una investigacion etnografica de casos multiples, de enfoque
cualitativo y referencial de Boaventura Santos, realizada en un municipio con entrevistas a
familiares, gestores y profesionales de las instituciones (35), observacion de los participantes en
los espacios sociales (13) y elaboracion de Ecomapas (3); se llevd a cabo el Andlisis Critico del
Discurso. Resultados: |a oferta del cuidado es inferior ala demanda y persisten los procesos
de exclusion. Frente a la hegemonia de las ideologias neoliberales y la normalizacion, los
encuentros entre familiares y profesionales revelaron obstaculos a la ciudadania; sin embargo,
al cuestionarse las ideologias, la efectividad de los derechos promulgados se potencializé.
Consideraciones finales: el cuidado para promover la ciudadania exige construcciéon de
subjetividades en las practicas de familiares, gestores y profesionales que rompan con las
ideologias neoliberales y de normalizacién y, en consecuencia, reconozcan a esos nifios
como sujetos de derechos.

Descriptores: Nifios con Discapacidad; Enfermedad Crénica; Bienestar Social; Cuidado del
Nifo; Enfermeria Pedidtrica.
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INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, verificamos o aumento das condicdes
cronicas na infancia, em parte como resultado dos avancos poli-
ticos e tecnocientificos na atengao a saide de recém-nascidos e
criangas!’=. No entanto, evidenciam-se dificuldades das familias
para realizar os cuidados no domicilio das criangas com condi¢cdes
cronicas (CCC), ter acesso e utilizar os servigos de satide tal como
dos diversos setores e, ainda, obter medicamentos, alimenta-
¢ao especial e dispositivos tecnoldgicos!'#9. Essas dificuldades
podem prejudicar a continuidade do cuidado e o atendimento
das necessidades das criancas, posteriomente comprometendo
possibilidades de autonomia e participacao social™.

As condicdes cronicas na infancia incluem aquelas com base
bioldgica, psicoldgica ou cognitiva que duram ou tém potencial
para durar pelo menos um ano. Essas condi¢des produzem uma ou
mais das seguintes repercussdes: limitagdes de funcao, atividade
ou papel social em comparacdo com criangas da mesma idade
sem alteragdes no crescimento e desenvolvimento; dependéncia
de mecanismos compensatdrios - medicamentos, alimentacao
especial e dispositivos tecnoldgicos - ou de cuidados devido as
limitacdes de fungdes; e necessidade ou uso de servicos acima
do usual para a idade, como os servicos de saude e educacao®.

O familiar responsavel pelo cuidado das CCC, em geral a mae,
precisa empreender uma busca persistente para assegurar o
atendimento das suas necessidades, desenvolvendo estratégias
para 0 acesso aos servicos e insumos na rede de servicos de saude
publica e suplementar”. Essa busca depende de sua capacidade de
identificar as necessidades e mobilizar recursos". As dificuldades
vivenciadas revelam a transferéncia da responsabilidade publica
de protecéo social, assumida na Constituicdo Federal de 1988,
para a dimensdo privada das familias dessas criancas. Pesquisa
documental de legislagdes brasileiras evidenciou que os direitos
sociais estao constitucionalizados para as criangas com doencas
cronicas ou com deficiéncia, porém as estratégias e agdes definidas
para esse grupo de criangas ainda sdo incipientes e com indicios
de restricao de financiamento, limitando o acesso""”.

Os direitos sociais possibilitam a participacdo igualitaria de
todos os membros de uma comunidade nos seus padroes basi-
cos de vida e sdo assegurados por meio de instituicdes como as
de educacéo, saude e assisténcia social. Esses direitos, junto aos
direitos civis e politicos, compdem a cidadania, que corresponde
a pertenca igualitaria a uma dada comunidade politica"®. Para
uma cidadania emancipatdria, ou seja, que permita o desenvolvi-
mento social sem restringir a individualidade e a autonomia®, os
direitos sociais das CCC devem possibilitar tanto a igualdade de
participacéo social, quanto o reconhecimento de suas diferencas
com atendimento de suas necessidades especificas".

Estudos indicam que a organizagao dos servicos e a oferta de
acoes no contexto brasileiro atual sdo insuficientes para garantir
os direitos sociais das CCC"+*7), Pressupde-se que a formulagdo
eimplementacdo de politicas publicas que garantam os direitos
sociais das CCC, reconhecendo suas diferencas, contribuirdo para
sua insercdo na sociedade como cidadéos. Portanto, torna-se
relevante investigar as experiéncias das familias, para assegurar
as criancas o acesso e utilizacdo dos servicos prestados pelas
instituicdes educacionais, de saude e de assisténcia social, visando
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identificar desafios, contribuir para o seu reconhecimento e a
reformulagao de politicas publicas sociais™.

OBJETIVO

Analisar as experiéncias das familias para exercicio dos direitos
das criancas com condicdes crénicas nas instituicdes publicas de
salide, educacao e assisténcia social.

METODO
Aspectos éticos

A pesquisa foi aprovada por Comité de Etica e os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Referencial teérico-metodolégico

Adotado como referencial teérico-metodoldgico a Sociologia
das auséncias e a abordagem de direitos propostas por Boaventura
Santos. Essa sociologia busca demonstrar que o que ndo existe é
produzido como nao existente, sendo entdo desqualificado, pela
racionalidade que sustenta o conhecimento hegeménico filoséfico
e cientifico do ocidente. A Sociologia das auséncias visa superar as
totalidades homogéneas e excludentes por meio da identificacdo
de outros saberes nas préticas sociais (ecologias dos saberes), e de
novas articulagdes entre os principios da igualdade e da diferenca,
confrontando a identificacdo de diferengca com desigualdade (eco-
logias dos reconhecimentos)®. Considera-se que a Sociologia das
auséncias pode contribuir para a inclusdo social das CCC, sobretudo
daquelas com deficiéncia, visto que esta depende da sociedade
ser capaz de prever e incorporar a diversidade®.

Tipo de estudo

Estudo de casos multiplos etnografico, com abordagem
qualitativa®?. Utilizado o COREQ.

Procedimentos metodoldgicos

Entrevistas com familiares, gestores e profissionais das insti-
tuicdes sociais, observacdes participante nos espagos sociais e
elaboracao de ecomapas. O roteiro semiestruturado de entrevista
com familiares abrangeu questdes sobre composicdo da familia
e sua condicdo socioecondémica, noticia da condicdo cronica,
organizacao do cuidado, vivéncias para a garantia dos direitos,
participacdo na comunidade, acesso e utilizacdo de servicos.
O roteiro semiestruturado de entrevistas com gestores e pro-
fissionais abrangeu questbées sobre formacao, experiéncia na
atuacao com CCC, atendimento a CCC e sua familia e relagdo com
outros profissionais. O roteiro de observagdes abarcou aspectos
a serem contemplados em espacos sociais e nos servicos, como:
acessibilidade, estrutura arquiteténica, adaptacédo de recursos
disponiveis, disponibilidade de tecnologias assistivas, organiza-
¢ao das atividades e atuacdo dos participantes para a inclusdo
das CCC, relagdes entre atores, entre outros. Para representar o
acesso das criangas e dos seus familiares aos servicos e a rede
social foi utilizado o ecomapa, um diagrama das relacdes da

Rev Bras Enferm. 2021;74(Suppl 4):€20190136 2 de 11



Garantia dos direitos sociais das criangas com condi¢des cronicas: reinventando o cuidado para a cidadania

familia em um determinado momento™. O genograma da familia
é representado no centro e os contatos com pessoas, grupos ou
instituicdes sdo representados em volta, sendo os tipos de relacdo
indicados por linhas!"". Os roteiros foram previamente testados
para o atendimento aos objetivos do estudo. As entrevistas e
as observagdes foram realizadas pela pesquisadora. Os dados
foram registrados em audio por gravador digital e por escrito
em diario de campo™.

Cenario do estudo

Estudo desenvolvido na regional Norte de Belo Horizonte
(Minas Gerais, Regiao Sudeste, Brasil), pois esta apresentava maior
distribuicdo de setores censitarios de elevado e muito elevado
risco segundo o indice de Vulnerabilidade & Satide do municipio?.

Fonte de dados

Escolha intencional de CCC e seus familiares residentes na
regional Norte, gestores e profissionais dos servicos de saude,
educacgao e assisténcia social do municipio™.

Coleta e organizacao dos dados

A producéo de dados ocorreu entre janeiro de 2015 e abril de
2016. Na fase exploratéria foram realizadas 22 entrevistas com
gestores e profissionais, assim como 9 observacdes em eventos
para compreender o contexto municipal e regional em relacdo as
acoes propostas para as CCC, as dificuldades para a efetivacéo e
a defesa dos direitos dessas criancas. Essa fase também possibi-
litou a definicdo dos seguintes servicos para a identificacdo das
criancas: centros de saude, Centros de Referéncia de Assisténcia
Social (CRAS), Servico de Protecao Social a Pessoa com Deficiéncia
(SPSPD), escola regular (equipe de apoio a inclusdo da pessoa
com deficiéncia) e Conselho Tutelar™. Realizaram-se reuni6es
com gestores e profissionais destes servicos para apresentar a
pesquisa e discutir os critérios de indicagao das criancas, foram
estes: ter condigdo crénica® e experiéncias diversas em relacao
a garantia dos direitos sociais pela familia™.

Foram indicadas 103 criangas, buscou-se contato telefénico
com as familias, visando variedade de indicacdo por setor, faixa
etdria, condicao de saude e acesso aos servicos'". Foi considerada
aimportancia em estudos qualitativos de aspectos da dimensdo
sociocultural que tornam os casos especificos, expressados por
meio de valores, crencas, opinides, representacdes, formas de
relacdo, comportamentos e praticas, revelando dialética entre
o grupo e o individuo"?. O contato com diversas familias foi
impossibilitado devido a incompletude dos dados informa-
dos pelos profissionais e as mudancas de endereco e telefone.
Inicialmente, 7 familiares foram contatados e demonstraram
interesse em participar, sendo agendada visita domiciliar com 4
que apresentaram disponibilidade imediata™.

Na visita ao domicilio, foram realizadas entrevista com os fa-
miliares responsaveis pela crianca e observacédo da rotina familiar.
A partir disso, efetuaram-se contatos telefénicos quinzenais com
os familiares para informar sobre a crianca (condicdo de saude,
acesso e utilizacao dos servicos e obtencdo de insumos), bem
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como agendar observacdes. Realizaram-se observacdes das vi-
véncias da crianca e de sua familia nos espacos sociais e servicos
indicados em suas trajetdrias. A partir da observagao no servico,
foram realizadas entrevistas com profissionais mencionados
pela familia que realizavam atendimento a crianca. Verificou-se
a necessidade de interromper a producdo de dados com dois
irmaos e sua mae, devido a Sindrome do X Fragil, uma condicao de
origem genética, informada pela mae, que também apresentava
comprometimento intelectual. Isto dificultou 0 acompanhamento
das vivéncias da familia por meio de entrevistas e conversas do
cotidiano, configurando critério de exclusao®.

Durante a inser¢cdo em campo, cada um dos 3 casos foi acompa-
nhado por aproximadamente 4 meses, totalizando 13 entrevistas
e 5 observagdes™. A partir da inclusao dos participantes e da
producdo de dados progressiva, confrontada com a teoria relativa
ao objeto de estudo, verificou-se que as informacgdes produzidas
eram suficientes para propiciar reincidéncia e complementaridade
das informacgdes. Definiu-se, entéo, pela interrup¢ao da producao
de dados. Para garantir o rigor do estudo buscou-se assegurar
os seguintes critérios"?: a) prolongado periodo em campo para
apreender a cultura, desenvolver confianca nos participantes e
averiguar informagoes contraditdrias; b) combinacao de diferentes
fontes (familiares, gestores e profissionais) e técnicas (entrevista
e observacao) de producdo de dados para a compreensao do
objeto de estudo; c) busca de inclusao de casos com caracte-
risticas diversas para evidenciar a variedade de experiéncias,
assim como a revisao da producéo e da anélise dos dados pela
orientadora e coorientadora.

Analise dos dados

Para a anélise dos dados foi utilizada a abordagem da Analise
de Discurso Critica, proposta por Fairclough™, que articula as
perspectivas social e linguistica. As falas gravadas nas entre-
vistas foram transcritas e revisadas, quanto a sua acuracia em
relacdo aos dudios, pela pesquisadora. Os nomes das CCC e de
seus familiares foram substituidos pelos codinomes que esses
escolheram para serem identificados. Apos a leitura dos textos
pela pesquisadora, foi realizada a selecdo dos trechos a serem
analisados e sua codificacao. Utilizou-se o software MaxQDA para
organizacao dos dados e codificacao. Foi realizada validagdo por
consenso da codificacdo pela orientadora e coorientadora®.

Considerando a linguistica como instrumento para a critica
social, foram utilizadas as categorias analiticas: vocabulario para
analise textual; interdiscursividade para anélise da pratica discur-
siva; e efeitos ideoldgicos e politicos do discurso para analise da
pratica social. Foram considerados o significado representacional,
relacionado aos discursos, revelados por valores, crencas e ideias
utilizados para representar aspectos do mundo. E o significado
identificacional, referente aos estilos, que estao vinculados ao
processo de identificacdo das pessoas por elas mesmas e pelos
outros. Os estilos sao concretizados pelo vocabulario e pelas cate-
gorias modalidade (comprometimento dos atores em relagcao ao
que é verdadeiro ou necessario) e avaliacdo (comprometimento
dos atores em relacao ao que é desejavel ou indesejavel), per-
mitindo analisar o posicionamento dos familiares nas vivéncias
relativas ao cuidado das CCC%,
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RESULTADOS

Nas regionais do municipio, no setor da saude, as a¢des desti-
nadas as CCC eram realizadas nos centros de saude - pela equipe
de saude da familia e pela equipe do Nucleo de Apoio a Saude
da Familia (NASF) -, nos centros de especialidades médicas, nas
unidades de referéncia secunddria e nos centros de reabilitacao.
Na assisténcia social, os CRAS e o SPSPD ofertavam ac¢oes, res-
pectivamente, para as criancas vulneraveis e com deficiéncias.
Na educacdo, as acdes para inclusdo escolar da crianca com de-
ficiéncia nas escolas municipais eram desenvolvidas pela equipe
de apoio a inclusdo e pela equipe do Atendimento Educacional
Especializado (AEE), com professores especializados que atuavam
nas salas multifuncionais promovendo a acessibilidade pedagé-
gica para participacdo no contexto escolar™. Vale ressaltar que na
regional Norte, as condi¢des socioecondmicas e de saneamento
eram desfavoraveis para parcela importante da populagao‘?.

Ainteracao entre familiares, gestores e profissionais nas préticas
sociais ocasionou experiéncias diversas de acesso aos servicos
e sua utilizagdo, assim como, de participacdo social, que serdo
evidenciados por meio do ecomapa e do relato da experiencia
de cada familia. O acesso de Pablito e de sua familia aos servi-
¢os e redes sociais foi representado por meio do ecomapa na
Figura 1. Pablito tinha 14 anos, era atento e comunicativo, tinha
traqueostomia, gastrostomia e os bracos e as pernas atrofiadas,
dependia de suporte ventilatério, precisava de apoio para as
atividades didrias e utilizava cadeira de rodas para se locomover.
Ele vivia com a mae Vitdria, 32
anos e a irma Bérbara, 12 anos.
Vitéria estava solteira, cursou
ensino fundamental incomple-
to e trabalhou como faxineira,
mas hé algum tempo nao exercia
atividade remunerada. Pablito e
Bérbara séo filhos de companhei-
ros diferentes, ambos falecidos. A
renda familiar era composta pelo
Beneficio de Prestacdo Continua-

Servicos
basicos de
saude

Centro de
Saude
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Ela era a cuidadora principal e ndo contava com apoio familiar. No
setor da salide, na atencao primdria, era garantido atendimento
periddico por nutricionista do NASF, bem como o acessoirregulara
medicamentos e insumos para o cuidado. Na atencéo especializada a
saude, Pablito foi encaminhado com aproximadamente 2 anos para
o servico de atendimento domiciliar para criancas com doenca neu-
romusculares do hospital infantil estadual, que contava com equipe
de atencao domiciliar. O atendimento em centro de reabilitacao foi
interrompido por solicitacdo dessa equipe, devido a dificuldade de
transporte com o aparelho respiratério. Aos 14 anos, foi realizada a
transferéncia da assisténcia de Pablito do hospital infantil estadual
para o hospital geral estadual, devido a idade™.

No setor da assisténcia social, a equipe do SPSPD desenvolvia
acoes para o fortalecimento do vinculo entre Pablito e a familia.
Além disso, a profissional de referéncia do servico orientou Vitdria
arespeito dos beneficios que Pablito tinha direito, como 0 BPC e,
também, disponibilizava vales para o transporte coletivo metro-
politano, excepcionalmente para atendimento nos servicos da
Secretaria Municipal de Saude. Contudo, como a familia mudou
de endereco esse servico interrompeu o acompanhamento, pois
a nova residéncia estava localizada em area CRAS, que deveria
assumir o acompanhamento da familia. No setor da educacéo, a
equipe de apoio a inclusdo assegurava transporte para a escola,
auxiliar de apoio para acompanha-lo e adaptacdes na infraestrutura
de acordo com as suas necessidades. A auxiliar de apoio de Pablito
foi treinada pela equipe do programa de aten¢ao domiciliar para
realizar os cuidados com traqueostomia®.

Equipe apoio
inclusdo

Transporte Augxiliar de
escolar apoio escolar

% Escola
N municipal

Servicos de
Educacao

Familia escola

Familia

da (BPC) do governo federal, no Servigos )
. L especializados Hospital
valor de um salario minimo (R$ de satide infantil  A___| (v) | <
788,00 em 2015) e pelo Bolsa =~ Gerente de AS Servios
moradia, um auxilio aluguel no Equipe de AD a ° :\aégictgs de
. ssistencia

valor de R$ 500,00 fornecido pela Equipe Social
Prefeitura do municipio. A familia hospital geral : \N
residia em uma casa alugada até > / H
dezembro de 2015, quando se o 1

" ~ n rmae !
mudaram para um “barracao Instituto irméo ! Conselho
que Vitéria herdou do pai de um amparar : tutelar
dos filhos, sendo interrompido onG Orgaos de
o Bolsa moradia™. defesa direitos

Pablito foi diagnosticado com
distrofia muscular congénita quan- Legenda
) b indi
do tinha 1 ano e 9 meses. Desde oo P
== Vinculo forte
entao, Vitdria organizou o dia a dia —— Vinculo moderado
emtorno do seu cuidado, reduzin- ';' Vinculo fraco
. =%~ Relagoes de conflito
do suas atividades de trabalho e —> Fluxo de recurso
lazer devido as demandas do filho. Figura 1 - Ecomapa de Pablito e familia
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Para a realizagdo dos atendimentos e a participacao social des-
tacaram-se barreiras ao deslocamento, por Pablito ser uma crianca
cadeirante e dependente de dispositivos tecnoldgicos. O uso do
aparelho respiratorio que precisava estar conectado a uma fonte de
energia era um limite para que ele saisse de casa. Isso foi resolvido com
aobtencao do cabo de bateria portatil compativel com o aparelho.
Contudo, Vitéria mencionou restricdes para fazer deslocamentos
longos no transporte publico com ele. Outro problema era arcar com
o custo do transporte publico para visita-lo no hospital ou quando
precisava ir a Secretaria de Sauide resolver questoes relativas ao filho™.

O acesso e utilizacdo dos servicos por Pablito, assim como a
obtencao de medicamentos e insumos para o cuidado, foram
assegurados pela busca de Vitéria em conjunto com o apoio de
profissionais da regional. Verificou-se articulagdo intersetorial para
a defesa de direitos de Pablito, destacando-se a atuacdo da conse-
Iheira tutelar, com apoio da psicéloga do SPSPD e do gerente de
assisténcia social. Tal como evidenciaram os enunciados de Vitéria
sobre a obtenc¢ao do cabo de bateria compativel com o aparelho
respiratdrio e do beneficio bolsa moradia. Esse beneficio foi obtido
quando ela precisou sair da residéncia de um companheiro devido
a agressoes verbais e ameacas de violéncia feitas por ele a ela e aos
filhos. Apenas com a renda do BPC ela ndo tinha condicao de pagar
aluguel de um imével que atendesse aos critérios do programa de
atencdo domiciliar e, ainda, custear as despesas da familia. Pablito
permaneceu em internacdo social no hospital estadual infantil por
7 meses até a obtencdo do bolsa moradia, quando Vitéria pode
alugar uma casa®.

[...]todo mundo se moveu pra ajudar o Pablito, [....] entdo entrou
todo mundo, juntou-se uma equipe toda, [...] é uma equipe toda
mobilizada. (Vitoria)

Os enunciados de Vitoéria evidenciam a avaliacdo positiva da
atuacdo conjunta dos profissionais da regional acionada pelos
verbos reunir e mobilizar. Verificou-se a importancia do apoio da
conselheira tutelar e da psicéloga do SPSPD na garantia dos direitos
de Pabilito. Essas profissionais ressaltaram as exce¢des realizadas
na assisténcia a familia devido a representacao que tem de Pablito,
configurando como um caso atipico (Profissional de referéncia do
SPSPD) devido a sua condicao de salide, com menor expectativa
de vida, assim como a situacao socioecondmica da familia. Ve-
rificaram-se discursos da mulher e da crianca como sujeitos de
direitos, de cuidado centrado na familia e de inclusao social nas
justificativas apresentadas pelas profissionais para atuacgao, além
do protocolar das instituicdes. A pratica discursiva das profissio-
nais revelou representacédo sobre o modo de agao profissional na
atencdo as CCC com reconhecimento das diferencgas™:

E um caso que saiu fora da linha de trabalho, pra vocé ver, é
uma crianga que ndo morava em drea de risco, conseguiu bolsa
moradia, um caso de exce¢do mesmo, pra garantir o convivio
familiar.[...] Entdo n6s fizemos uma reunido em rede [...] e justifiquei
que sem esse cabo ele ndo pode ir a escola e tem outros danos,
o dano psicoldgico, sabe, ele td sendo impedido da convivéncia
[...] (Conselheira Tutelar)

Eu analiso a situagdo dela [Vitoria] naquele més, o que ela tem que
resolver, na verdade nem poderia fornecer [vale para transporte]
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pra saude, pra te falar a verdade, mas assim, considerando a
situagdo. (Psicéloga do SPSPD)

Vitoria nao destacou alguma dificuldade especifica na garantia dos
direitos de Pablito, por ser um processo com diferentes fases. Porém,
seus enunciados evidenciaram dificuldades no cuidado ocasionadas
pelas relagdes estabelecidas com profissionais do servico hospitalar
gue realizavam o atendimento domiciliar. Ela expressou insatisfacao
por ser desresponsabilizada como mae, e Pablito ser tratado como
propriedade do médico, que tomava para si a autoridade nas decisdes
relativas ao cuidado. O programa de atencdo domiciliar permitiu a
Pablito a alta do hospital, criando possibilidades de participacao social.
Contudo, transferiu para o domicilio os mecanismos disciplinares de-
senvolvidos no hospital, como evidenciado no enunciado de Vitdria
sobre a proibicéo do filho andar de 6nibus. Em geral, ela negava estar
gueixando dos médicos e modalizava suas declaracdes, que expres-
savam valores sobre o atendimento a saude, porém este enunciado
evidencia a critica de Vit6ria, por meio do uso da ironia e do humor,
contestando o discurso médico e os papéis sociais estabelecidos entre
médico, mae e crianga. A intertextualidade manisfesta com a voz do
médico ressaltou o desrespeito ao seu papel como mae.

Ndo to reclamando de médico nenhum, foi a tinica coisa que o Dr.
[nome] me falou, que me deixou assim, meio que, ‘Vocé tem um filho,
vocé ndo é responsdvel por ele, seu filho esta em casa é por minha
conta; entdo tipo quem manda no seu filho sou eu, entdo tipo, eu
sou uma simples cuidadora do Pablito. [...] sdo os mesmo médicos,
de longa data, igual eu mencionei, Dr [nome], que me proibiu de
andar de 6nibus, entdo néo tem problema nenhum [risada] com
meédico, entdo sdo tudo tranquilo. [...] Todos os programas que eu
mencionei eu ndo pago nem um centavo, sé que se vocé for olhar, se
paga um preco, nd@o em dinheiro, mas é um preco, CARGA. (Vitéria)

No decorrer dos anos, de uma postura de sujeicao Vitdria passou
a uma postura de busca e reivindicacédo, expressando seus valores
e criticas ao discurso e pratica disciplinar desses profissionais. A
analise do significado identificacional na pratica discursiva de Vito6-
ria evidenciou uma pratica social de revolta contra uma cidadania
regulada, porém sua resisténcia as ideologias hegemonicas e ao
discurso biomédico era limitada por desconhecer seus direitos, por
exemplo, quando desconsiderava que pagava os servicos publicos
por meio de impostos.

O acesso de Campedo e de sua familia aos servicos e redes so-
ciais foi representado por meio do ecomapa na Figura 2. Campeao
tinha 9 anos, expressdo meiga, observava atentamente objetos
ou batia palmas repetidamente, sendo dificil despertar sua aten-
¢ao, comunicava-se por meio de expressoes faciais, grunhidos e
gestos. Dependia de apoio para alimentar, realizar higiene, ir ao
banheiro e se vestir. Andava sozinho, embora tivesse dificuldades
para fazer transferéncias e subir ou descer escadas. Ele morava
com a mae, Felizde 36 anos e airma, Jade de 4 anos. Felizestava
solteira, Campedo e Jade sao filhos de companheiros diferentes.
Ela completou o ensino médio e trabalhou como vendedora até o
nascimento do Campeado. A familia reside em casa prépria, que é
acessivel para o deslocamento de Campedo, exceto na escada que
ainda nao tem corrimao. Nao foram verificadas adaptacdes nos
comodos. A mae de Feliz reside em construcao independente no
mesmo lote. A renda familiar era aproximadamente R$ 1.500,00,
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composta pelo BPC, no valor de um saldrio minimo (R$ 788,00 em
2015), e pelo dinheiro que o pai de Jade fornecia mensalmente®.
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Figura 2 - Ecomapa do Campeado e sua familia

Campedo teve diagnéstico de sindrome de Down ao nascer e de
autismo aos 3 anos. Depois que teve noticia da condicao de saude
do filho e dos cuidados que ele precisaria, Feliz passou a dedicar
sua vida a ele, renunciou trabalhar fora e organizou sua rotina para
o cuidado de Campeao e de Jade. Ela era a cuidadora principal de
Campedo, o pai nao participava do cuidado. No setor da satide, na
atencao primaria, era realizado atendimento apenas pela psiquiatra
da equipe complementar de saide mental. Felizcomprava o medi-
camento de Campeao, pois ele ndo era disponibilizado pelo SUS na
apresentacao em solucao. Na atencdo especializada, o atendimento
de reabilitacdo era realizado pela clinica da Associacao de Pais e
Amigos dos Excepcionais, vinculada ao SUS, porém a frequéncia
dos atendimentos estava em reducao, ja tendo sido interrompido
0 acompanhamento por fisioterapeuta. O atendimento com ge-
neticista era realizado pelo SUS e com cardiologista pelo plano de
saude. Felizoptou por pagar plano de satide para o filho quando ele
ainda era pequeno para realizar os atendimentos especializados™.

No setor da assisténcia social, as acdes do CRAS eram desenvolvidas
de acordo com a demanda das familias. Campedo teve acesso ao
BPC e ao Passe Livre no transporte coletivo. No setor da educacao,
ele estudava na escola municipal, contava com auxiliar de apoio e
atendimento pela equipe do AEE. Felizfazia reinvindicacdes e buscava
a resolucao das dificuldades com a equipe de apoio a inclusdo da
regional. Apenas nesse caso foi verificado acesso a servico de esporte
e lazer. O transporte para a escola e os atendimentos nos servigos
erarealizado de carro. Felizindicou que se precisasse utilizar o trans-
porte publico, teria dificuldade em manter todos os atendimentos,
devido ao tempo de deslocamento e as limitagées de Campedo
em permanecer no onibus ou em caminhar distancias maiores™.
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O atendimento nos servicos e a obtencdo de recursos para o
cuidado de Campeéo foi assegurado pela busca persistente de
Feliz, sendo potencializado pelo encontro com alguns profissio-
nais que estabeleceram vinculo com ela e Campedo. Ela ressaltou
como dificuldades a falta de informacéo sobre as necessidades
do filho e seu cuidado, bem como o preconceito da sociedade
gue limitava a inclusao social. Como forma de enfretamento, ela
buscou informag¢des em organiza¢des ndo governamentais e o
apoio de familiares e profissionais.

Em relagdo a garantia dos direitos sociais, tanto Feliz quanto
as professoras mencionaram os desafios para a inclusdo de
Campedo na escola regular. Felizdemonstrou compreensédo que
o filho tinha um tempo diferente de aprendizado e que a escola
adequava o método de ensino as suas necessidades. A adequacao
pedagdgica era realizada por meio de estratégias desenvolvidas
pela professora do AEE, que tinha formacéo para tal atuacéo. Ja
a professora da escola regular mencionou a falta de informagao
sobre o tema e a experimentac¢ado no dia a dia, permeada de
incertezas, visando a constru¢cao de um novo modo de atuar
para uma pratica social de inclusdo. As praticas discursivas de
ambas as professoras revelaram a defesa da inclusdo escolar,
porém destaca-se no enunciado da professora do AEE maior
reconhecimento das diferencas entre alunos®.

Ele, é hoje vai pra escola, [..] as atividades pedagdgicas, tem um
tal de abaco ld que ele € doido. Entdo sédo brinquedos, tem a forma,
é diferenciado a forma dele de trabalhar, porque néo adianta eu
querer/ inclusdo é ele fazer tudo igual? [Feliz]. Muitos dos nossos
alunos, eles néo vao acessar o curriculo iguais aos outros alunos,
€., né, ditos normais, mas, [...] o que eles tem condicéo de acessar,
direito de acessar, cabe a nés pensarmos [...] a gente td falando de
pegar o planejamento que foi feito pra aquela sala, ndo importa
quem esteja ali dentro e adequar a cada aluno que necessita, |...]
enquanto profissional da educagdo éisso que a gente tem que buscar
o tempo todo, conseguir enxergar cada aluno com a sua diferenga.
(Professora do AEE)

A gente sabe que emocionalmente eu jd consegui bastante coisa. Mas
euqueria ver se no papel, se eu vou conseguir alguma coisa, [..] Omeu
grande desafio é esse, eu quero poder falar e ele entender. E;, a falta
de informagdo que a gente tem né? (Professora da escolar regular)

Na relacdo com o auxiliar de apoio verificaram-se obstaculos
para inclusdo de Campeédo devido a dificuldade em lidar com o
comportamento dele e a rotatividade ou indisponibilidade de
profissionais. Durante alguns dias, quando néo tinha auxiliar
para acompanha-lo, a diretora disse a Feliz que ele ndo poderia
permanecer na escola. Nesta situacao, verificou-se conotacao
inferiorizante as diferencas de Campedo, que remete ao discurso
escolar tradicional. Evidenciou-se que a inclusdo escolar é garantida
circunstancialmente, ja que depende da reivindicacdo do familiar e
da postura de alguns profissionais para ser efetivada na realidade".

[..] ele jd tava sentado no ambiente dele e ai eu virava pra ela
[diretora] e falava assim com ela ‘Cé vai mandar todos embora?
Todos vao ou € s6 o meu? Que inclusdo é essa? Ndo cé quer que eu
levo? 76 levando agora, mas t6 saindo daqui e vou Id na regional,
vai ficar pequeno Id pra mim hoje, porque eu ndo conhego isso
como inclusdo social. (Feliz)
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Feliz ficou indignada, referiu
ao discurso de inclusao e reivin-
dicou o direito dele permanecer
na escola, sendo responsabili-
dade do sistema educacional
garantir adequacgdes e apoio
para atender suas necessidades.

Foram verificadas em seu discur- Servicos Clinica
~ X especializados reabilitagdo
so a nogdo do filho enquanto de satide APAE

sujeito de direitos e a luta pela
efetivacdo desses direitos. A ana-
lise do significado identificacio-
nal na pratica discursiva de Feliz
revelou uma pratica social de
cidadania emancipatoria, mar-
cada pela busca de informacoes,
dedicacdo a atender as neces-
sidades do filho, reivindicacdo
por seus direitos e luta pelo seu
reconhecimento social™.

Pequeno Principe tinha 14
anos, era emagrecido, apresen-
tava alteragcdes na postura e li-
mita¢des da movimentacao dos
membros superiores e inferiores,
com aumento do ténus muscu-
lar. Por vezes sorria, reagindo a estimulos sonoros e fisicos, e
emitia grunhidos. Dependia de apoio para as atividades didrias
e utilizava cadeira de rodas para se locomover. Ele vivia com a
mae, Esther de 31 anos, o pai, Miguel de 35 anos e as trés irmas.
No inicio de 2016 nasceu mais um irmaozinho. Os pais tém en-
sino fundamental incompleto, Miguel atuava como vendedor
auténomo e Esther se dedicava a rotina de cuidados. A mée de
Miguel auxiliava olhando as criancas quando eles precisavam
sair. A familia residia em uma casa construida no lote cedido
pela mae de Miguel, onde ela também tem sua casa. As portas
e o espaco de circulacdo dentro dos cOmodos eram estreitos,
dificultando o deslocamento com cadeira de rodas no primeiro
andar. Nao havia rampa para o segundo andar, apenas escada.
Miguel carregava Pequeno Principe entre os comodos. Ndo
foram verificadas adaptacées. A renda familiar era composta
pelo Beneficio de Prestacdo Continuada do Governo Federal
no valor de um salario minimo (R$ 788,00 em 2015), pelo Bolsa
Familia e complementada pelo valor obtido por Miguel com a
venda de CD /DVD (aproximadamente 500 reais)™.

Pequeno Principe foi diagnosticado com paralisia cerebral
aproximadamente aos 3 meses, devido a complicacbes de
ictericia. Posteriormente, aproximadamente aos 10 anos, ele
desenvolveu luxacao de quadril a direita. Apds o diagnéstico
da condicdo cronica do filho, os pais se organizaram comparti-
Ihando o cuidado de Pequeno Principe e dos outros filhos. No
setor da saude, eram desenvolvidas a¢cdes pela equipe de saude
da familia e do NASF no Centro de Saude ou no domicilio. Os
pais precisavam comprar medicamentos para Pequeno Principe.
Apesar do encaminhamento pela Atencao Primaria, foi verificado
prolongado tempo de espera para consulta com neurologista
e ortopedista. O atendimento de reabilitacdo foi interrompido
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Figura 3 - Ecomapa de Pequeno Principe e sua familia

aproximadamente aos dez anos. O acesso aos atendimentos
de urgéncia e emergéncia na UPA e pelo SAMU, assim como a
internacdo hospitalar, foram realizados ocasionalmente devido
a insuficiéncia respiratoria®.

No setor da assisténcia social, a oferta de acdes pelo CRAS
era desenvolvida de acordo com a demanda da familia. A familia
de Pequeno Principe teve acesso ao BPC e ao Bolsa Familia. No
setor da educacao existiam dificuldades, por exemplo, na escola
regular para o atendimento as necessidades e a adequacao de
atividades de forma a inclui-lo na sala de aula. Como a dor da
luxacao piorava quando ele estava assentado na cadeira de
rodas, os pais optaram por retira-lo da escola. Eles relataram
obstaculos para o deslocamento com o filho no transporte
publico, por ser cadeirante e devido a dor e agitacdo que
gerava, o que restringia sair com o filho para atendimento em
servicos e, também, para participacdo em atividades de lazer.
Assim sendo, a crianga permanecia a maior parte do tempo no
quarto assistindo televisao'.

Na busca para atender as necessidades do filho, os pais
contaram com menor suporte nas redes institucionais e comu-
nitarias, sendo este apoio, principalmente, dos profissionais da
atencdo priméria, como evidenciado no ecomapa. Os familiares
ressaltaram a preocupacao e o sofrimento que sentiram nos mo-
mentos em que o filho precisou ser internado por insuficiéncia
respiratoria. Em relagao a garantia dos direitos sociais de Pequeno
Principe, foram identificadas diversas barreiras, sobretudo, para
0 acesso aos servicos especializados da saude. Destacaram-se
dos relatos dos pais, gestores e profissionais da atencao pri-
maria: a integracdo ineficiente entre as equipes dos servicos;
equipe do NASF responsavel pelo atendimento de um nimero
excessivo de familias e sem fonoaudiélogo; oferta insuficiente

Rev Bras Enferm. 2021;74(Suppl 4):€20190136 7 de 11



Garantia dos direitos sociais das criangas com condi¢des cronicas: reinventando o cuidado para a cidadania

para a demanda de atendimentos nos servicos especializados,
principalmente de profissionais com especialidade pediatrica;
escassa contrarreferéncia para a atencdo primadria; distancia
dos servicos associada a dificuldade de deslocamento com a
crianca cadeirante no transporte coletivo; indisponibilidade de
transporte vinculado ao setor da saude para o deslocamento
das criancas com deficiéncia aos servicos de reabilitacdo ou
de especialidades. Além disso, evidenciou-se uma tendéncia
nos servicos especializados de dar alta para as criangas com
deficiéncia aproximadamente aos 10 anos, devido a restricao
de oferta de servicos de reabilitacao, sendo priorizadas as
criangas mais novas por terem melhores resultados em relacao
a funcionalidade™.

E nas clinicas [de reabilitacdo] também as crian¢as chegam
comidadede 10... 9 anos, eles dao alta porque ai ¢ manutencgao.
Entdo assim, os pais jd estdo orientados a fazer os exercicios... E
tudo. Entédo é manutengdo disso. Ndo tem mais aquele GAANHO,
que o ganho mesmo é inicial, né? (Fisioterapeuta do NASF)

A responsabilidade da realizacdo dos exercicios foi, entéo,
transferida para os pais. Miguel demonstrou o entendimento
que essa légica também influenciou a opgao dos ortopedistas
por a nédo realizacao da cirurgia de quadril. Ele considerava que
a cirurgia poderia ter contribuido para reduzir o desconforto e
adordofilho, discordando da decisdo. Os valores apresentados
pelos pais, em relacdo a uma pratica desejavel, remetem ao
discurso de humanizacao e de cuidados paliativos™.

Ele [ortopedistal falou assim que ele ndo precisaria operar ndo
porque ele é cadeira de rodas mesmo [...] cé vé que a pessoa
td com dor Id, com, com deformagées na coluna, mais eles
ndo fazem, eles faz que é tipo assim, a pessoa ndo vai evoluir
em nada, vou fazer uma operagéo sé pra melhorar ela sé6 um
pouquinho s6? (Miguel)

A gente tinha que ter um acompanhamento, [...] igual o caso dele
que ndo pode sair pra fazer a fisioterapia, eles tinham que mandar
uma pessoa, pra vim fazer fisioterapia, nos ajudar né? (Esther)

A dor de Pequeno Principe ocasiou a restricao progressiva
de sua qualidade de vida e participacao social, perturbando os
pais. A fisioterapeuta e o médico mencionaram a importancia
do apoio emocional a familia diante dessa situacdo, porém o
enunciado do médico revelou contradi¢bes a respeito do relato
dos pais quanto a qualidade de vida de Pequeno Principe®.

Entédo é um quadro que a gente ndo vai ter assim uma melhora
significativa né, mas a gente tem que ter sempre uma melhora
na qualidade de vida dele [...] Entdo assim, ele é um paciente
muito bem cuidado, e que tem né, por isso, uma qualidade de
vida dos pacientes da situagéo dele boa, pelos cuidados que ele
tem na familia e a familia sempre em contato com a gente ai
entdo tem uma situagdo bem, eh, falo assim confortdvel né.[...]
Eu acredito que o caso de maior dificuldade é a questao dos pais,
de um conforto, de uma tranquilidade aos pais né, porque eu
acredito que os pais sempre querem o melhor, queiram a cura,
queira a melhora. Entdo as vezes é mais dificil a gente conseguir
controlar essa ansiedade, esse anseio dos pais, em rela¢do ao
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sofrimento da crian¢a ou quadro da crian¢a. (Médico da equipe
de saude da familia)

A conduta dos profissionais direcionada a cura ou desenvol-
vimento funcional, com base em critérios de normalidade do
discurso biomédico, evidenciou a predominancia da ideologia
de normalizacdo. O que limita a perpectiva de a¢des para um
adolescente com paralisia cerebral e declinio de fungdes, bem
como de estruturas do corpo. Verificou-se uma nog¢édo vaga dos
pais sobre os direitos de cidadania do filho. A anélise do signi-
ficado identificacional na pratica discursiva de Miguel e Esther
revelou uma pratica social em busca do cuidado do filho, com
insuficiente capacidade de mobilizacdo de recursos. Enquan-
to pais e cuidadores, embora manifestassem sua indignacéao,
ainda permaneciam com identidades submetidas ao dominio
da racionalidade cognitivo-instrumental e a ideologia de nor-
malizagao que produz a exclusdo social de Pequeno Principe™.

DISCUSSAO

Foram verificados obstaculos nos processos de institucio-
nalizacao e subjetivacdo dos direitos das CCC, em relacao a
efetivacdo das politicas sociais. A institucionalizacao trata do
aparato institucional, incluindo saberes e praticas, paraimple-
mentar a politica de satide!™. No que concerne a esse processo,
a proposta de organizagao dos servicos e agdes no municipio
apresentava conformidade com a legislagao nacional” e inovou
na definicdo de algumas estratégias para efetuar as politicas
sociais, porém com oferta insuficiente para a demanda‘.

No setor da saude foram verificadas restricdes na oferta de
atendimentos pelas equipes do NASF na atencéo basica, por
especialidades médica e reabilitacdo na atencao especializada.
A integracdo entre atencao bdsica e especializada era restrita.
Medicamentos de uso continuo pelas CCC ndao eram disponi-
bilizados pela farméacia do SUS. Além disso, ndo era oferecido
transporte para os servigos de salde que ndo eram ofertados na
regional de residéncia, como aqueles destinados a reabilitacdo.
No setor da assisténcia social, o nimero de CRAS era menor
que o previsto considerando as areas de vulnerabilidade da
regional, e as equipes nao realizavam agdes sistematicas para
as criancas com deficiéncia e sua familia, atendendo apenas por
demanda. As a¢gdes do SPSPD contemplavam as criangas com
deficiéncia, mas as equipes nao atuavam nas areas de abran-
géncia dos CRAS. Na educacgédo, o nimero de veiculos para o
transporte dos alunos com mobilidade reduzida para a escola
era insuficiente. Vale destacar que os servigcos da assisténcia
social e da educacdo desenvolviam estratégias direcionadas
para criancas com deficiéncia, ndo abrangendo as criancas
com doencas cronicas. Devido a mesma légica de organizacdo
no setor do transporte, as criancas com doengas crénicas ndo
tinham direito ao passe para gratuidade no transporte publi-
co, embora também precisassem frequentemente deslocar
para atendimentos nos servicos. No setor de esporte e lazer, a
oferta de apenas um centro de referéncia esportiva destinado
as pessoas com deficiéncia para todo o municipio era irriséria
para a demanda®.
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A subjetivacao refere-se a constituicdo de sujeitos politicos
mediante a construcdo de identidades individuais e de grupos
que rompem com a alienacdo, por meio da construcdo de uma
estratégia de transformacdo social e ruptura com as relacdes
de opressao’. Em relagdo a esse processo, nas praticas dis-
cursivas e sociais dos gestores e profissionais evidenciaram-se
dificuldades impostas por valores, discursos e relagdes que
reproduzem opressao: a) o discurso biomédico e o poder disci-
plinar na definicdo de planos de cuidado centrados na doenca
e no controle do corpo por meio da vigilancia, perpetuando
a logica da atencao hospitalar na comunidade; b) o discurso
assistencialista evidenciado pela reducdo da assisténcia social
ao provimento de condi¢des de sobrevivéncia; ¢) e a légica de
normalidade associada a racionalidade cognitivo-instrumental,
que priorizava o atendimento das criancas com probabilidade
de cura ou de desenvolvimento funcional e limitava a inclusao
daquelas que estavam fora da norma nos servicos de saude
e educacado. Nas praticas discursivas e sociais dos familiares
foram constatadas dificuldades, para a constituicdo de sujeitos
politicos, relacionadas a sobrecarga do cuidado, restrito apoio
social e pouco acesso a informagéao™.

Diversos desses obstaculos tém sido constatados por estudos
nacionais sobre a atencédo a saude, assisténcia social e educa-
¢ao das CCC*>1620, Qs resultados deste estudo indicaram, no
campo socioecondmico, a persisténcia de estruturas e recursos
insuficientes para a efetivacdo das politicas sociais, devido
ao subfinanciamento, restringindo a oferta e a qualidade do
atendimento. A reducao dos investimentos estatais é tipica do
estado minimo e sinaliza a subordinacgao das politicas sociais a
hegemonia da ideologia neoliberal e de sua légica produtivista.
No campo cultural e social, foi evidenciada a manutencéo da
I6gica de classificagdo social, que desencadeia processos de
exclusédo das CCC, sobretudo daquelas com deficiéncia, inferiori-
zadas pelos critérios de normalidade!®. Embora nas legislagoes
seja garantido o reconhecimento legal das CCC"”, na realidade
o predominio das ideologias neoliberal e de normalizacdo
comprometem o reconhecimento destas criancas nas relacdes
sociais e a redistribuicdo econémica e social?.

Na sociologia das auséncias, a ecologia dos reconheci-
mentos confronta-se com a légica de classificagdo social do
capitalismo®, na qual ocorre a desqualificacao das CCC sendo
atribuida uma conotacao inferiorizante a diferenca, identificada
como desigualdade?. Esse confronto foi realizado por meio
da luta dos familiares pelo reconhecimento dessas criangas
e sua emancipacao social, na qual combatiam as formas de
opressao e dominagédo!". Estudos sobre a resiliéncia familiar
diante de uma situacao de crise, como a noticia da condicao
cronica do filho, indicam a influéncia de diversos fatores para
a adaptacgao familiar®. De acordo com as variagdes desses
fatores, cada familia participante do estudo vivenciou um
processo de adaptacgéo singular. Nos casos de Vitéria e Feliz
possibilitou o desenvolvimento de estratégias para assegurar
os direitos dos filhos. Vale destacar o suporte social enquanto
fator que contribuiu para a adaptacao, ao ser garantido pelas
instituicdes estatais, por meio das relagdes interpessoais e do
compartilhamento de informagoes™.
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As criancas deste estudo estédo incluidas nos sistemas de
desigualdade e exclusdo devido as condi¢des socioecondmi-
cas das familias e pelo desvio dos critérios de normalidade.
Sem agbes para a distribuicdo do acesso as instituicdes sociais,
o desenvolvimento das capacidades das familias e a inclusao
social dessas criangas, o provimento do beneficio de prestacao
continuada permite apenas a integragao pelo consumo™®. O
acesso a informacdo é uma das condi¢des fundamentais para
possibilitar a participacdo, evitando uma situagao de cidadania
bloqueada®), e poderia ser propiciado pelos profissionais das
instituicdes sociais, de forma a incrementar o capital social dessas
familias, como verificado em relacéo a Vitoria e Feliz. Nesses casos,
os profissionais contribuiram com informacgdes sobre as institui-
¢oes e os recursos da rede, o que possibilitou ou potencializou
condicdes de participacdo e luta por direitos, mesmo que os
familiares ndo demonstrassem apropriagao do discurso legal®.

Limitagoes do estudo

Os casos estudados evidenciam experiéncias propiciadas
por encontros entre familiares, gestores e profissionais em um
determinado espago tempo. Foi desenvolvida a anélise de cada
caso e, em seguida, a andlise por meio deles, que permitisse a
transferibilidade das analises para outros contextos, devendo
ser considerados as caracteristicas do cenario e da populacao®.
Considerando a proposta de investigacdo em profundidade
do estudo de caso etnografico, o nimero de participantes
nao permite generalizagdes dos resultados, sendo oportuna a
realizacdo de outros estudos do tema.

Contribuicdes para a area da enfermagem, satide ou
politica publica

Faz-se necessdrio priorizar a implementacao das politicas
sociais para assegurar os direitos das CCC, propiciando finan-
ciamento adequado que permita ampliar a oferta de servicos
de acordo com a demanda e atuacéo intersetorial. A fim de
qualificar o cuidado, é importante romper com as ideologias
neoliberais e de normalizacdo na formacgédo dos profissionais
gue atuam nas instituicdes de saude, assisténcia social e edu-
cagdo. Assim como, propiciar informag¢des aos familiares das
CCC para que se constituam enquanto sujeitos politicos em luta
pelos direitos dessas criangas. Em relacédo a pratica de gestores
e profissionais, incluindo os profissionais da enfermagem, é
imprescindivel buscar caminhos para sua maior participacdo
no cuidado das CCC, considerando o reconhecimento das di-
ferencas e o atendimento de suas necessidades especificas®.

CONSIDERAGOES FINAIS

A interacdo entre familiares, gestores e profissionais nas
praticas sociais ocasionou configura¢des diversas de acesso as
instituicdes sociais e de sua utilizagcdo, bem como a participacdo
social para as CCC, de acordo com as lutas desenvolvidas pelos
participes para reconhecimento destas criancgas e garantia de seus
direitos. Os encontros entre familiares, gestores e profissionais,
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quando orientados pela ideologia de direitos humanos e discurso
de reconhecimento da diferenca, potencializaram a efetivacao
dos direitos promulgados nas legislagdes, porém, quando
vinculados a ideologia da normalizacédo e discurso biomédico,
revelaram obstaculos para a cidadania em uma perspectiva
emancipatoria. Nessa perspectiva, o pleno exercicio dos direitos
das CCC requer acesso aos servicos publicos, a utilizacdo com

Tavares TS, Silva KL, Lima RG, Duarte ED.

efetividade, o reconhecimento das diferencas no atendimento
e a continuidade dos cuidados. Para promover a cidadania, o
cuidado das CCC exige nas praticas de familiares, gestores e
profissionais a construcdo de subjetividades que rompam com
as ideologias hegeménicas e reconhecam essas criangas como
sujeitos de direitos, atuando para a defesa de seu bem-estar
e incluséo social.
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ERRATA

No artigo “Garantia dos direitos sociais das criangcas com condicdes cronicas: reinventando o cuidado para a cidadania’, com
numero de DOI: https://doi.org/10.1590/0034-7167-2019-0136, publicado no peridédico Revista Brasileira de Enfermagem,
74(Suppl 4): €20190136. As figuras 2 e 3 estdo em ordem inversa, mantendo-se somente os titulos.

Onde se via:

Servigos basicos
de satde

Equipe apoio
aincluséo - Roda de

Servicos de Psiquiatra- conversa Servigos de
Ser\algos kg:sl:os Educacdo Equip‘: de saude Educagéo
© sande mental Auxiliar de
apoio escolar
ESF-
Centro
de Satide Servigos
especializados

de saude

Servigos basicos de
Assisténcia Social

Servicos basicos de
Assisténcia Social

\
A @ #(ieaer
'
' MaedeM R
\ . Sevigo PaidoC
Legenda Eopores
. Equipe OO Pessoas indice Legenda
deAd == Vinculo forte OO pessoas indice

Cardiologista
- plano de satide

Servicos
especializados
e saude Vinculo moderado = Vinculo forte
=== Vinculo fraco inculo moderado
=N~ Relacdes de conflito === Vinculo fraco
—> Fluxo de recurso -X- Relagoes de conflito

—> Fluxo de recurso

Figura 2 - Ecomapa do Campeado e sua familia Figura 3 - Ecomapa de Pequeno Principe e sua familia

Vé-se:
Servicos basicos
de satide Equipe apoio
aincluséo - Roda de
iquiatra - conversa Servigos de
Psiquiatra - Educacdo Servigos basicos
Equipe de satide de saude
mental Auxiliar de
apoio escolar Escola EsF
municipal -
a P Centro
Servicos = de Satde
especializados
de satide

Servigos basicos de

Assisténcia Social Servicos basicos de

Assisténcia Social

Cardiologista
- plano de saude

Legenda

OO Pessoas indice
== Vinculo forte

—— Vinculo moderado
=== Vinculo fraco

=%~ Relagdes de conflito

@’ £ ‘
Sevigo PaidoC Paida)
Esporte
Legenda
OO Pessoas indice

== Vinculo forte
—— Vinculo moderado
=== Vinculo fraco

=%~ Relagdes de conflito —> Fluxo de recurso
—> Fluxo de recurso
Figura 2 - Ecomapa do Campeao e sua familia Figura 3 - Ecomapa de Pequeno Principe e sua familia

Rev Bras Enferm. 2021;74(Suppl 4):€20190136 11 de 11



