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RESUMO - O trabalho buscou conhecer a relagdo das dimensdes da vulnerabilidade com o processo de
saude e doenga da crianga, através de uma pesquisa qualitativa do tipo descritivo, tendo como referencia o
materialismo histdrico. Considera-se a vulnerabilidade uma categoria tedrica, que analisa a chance de
exposicdo para o adoecimento e para a saude, pelo conjunto de aspectos individuais, sociais e
programaticos. Os resultados indicam que a vulnerabilidade é um fenémeno que se refrata na vida das
familias através do ndao reconhecimento dos direitos e dos impasses da organizacdo do setor saude, ao
mesmo tempo em que identifica os condicionantes que s3o os propulsores de resisténcia. As familias se
mostraram como as protagonistas nas media¢des necessdrias ao processo de saude e doenga das criangas,
destacando-se elementos como a indignacdo, a resiliéncia, o afeto como forga politica e a apropriagdo do
conceito de saude ampliado para a defesa dos seus direitos. A vulnerabilidade revela-se também apropriada
para explorar as questGes da eficacia e da autonomia das praticas em saude.
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ABSTRACT — The paper tried to know the relationship of the dimensions of vulnerability to the child’s disease
and health process. It was a descriptive kind of a qualitative research, with reference to historical
materialism. It is considered the vulnerability as a theoretical category, which analyzes the chance of
exposure to the illness and to the health, by all individual, social and programmatic aspects. The results
indicate that the vulnerability is a phenomenon that is refracted on lives of the families thought of non-
recognition of the rights and the impasses of the organization of the health sector, at the same time that it
identifies the conditions of engines of resistance. The families were shown like the protagonists in necessary
mediations to the process health and disease of children, highlighting elements such as anger, resilience,
affection as a political force and the appropriation of the concept of extended health for the defense of their
rights. The vulnerability revealed also appropriate to explore the issues of efficiency and autonomy of our
health practices.
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Hd aqueles que caem e ndo se levantam,
passam a fazer parte da terra

deitam-se, minerais, entre pedras e raizes

e dormem o sono dos ausentes

Mas had aqueles que quando caem

buscam no solo fértil novas energias,

buscam as raizes, reencontram as sementes,
abragam o planeta e bebem dos rios

Nunca estdo s6s

nem mesmo no vazio da noite e da espera

pois lhe encontram multidées de mdos companheiras
de todos os sonhos aprisionados

de toda a fome ndo saciada

de toda terra ndo repartida

de toda furia contida

de todo futuro adiado

Hd aqueles que quando caem ndo se levantam,
mas hd aqueles que se levantam ainda mais fortes,
mais fortes que as derrotas,

mais forte que as vitorias vazias

Mais forte que toda a forca

que a aurora em vdo adia.

[Mauro Luis lasi]

presente pesquisa emergiu da realidade vivenciada em programa de residéncia multiprofissional

em um hospital universitdrio no campo da saude da crianga, no nucleo do Servigo Social. A

experiéncia da formagdo em servico através do Sistema Unico de Saude (SUS) acusou a
importancia de caminhos de pesquisa que também estejam atrelados as atuais discussdes sobre saude
publica no Brasil. Por essa razdo, a vulnerabilidade apresenta-se neste trabalho como uma importante
tematica a ser pensada na ldgica do conceito ampliado de saude e dos seus determinantes sociais. Estes
determinantes s3o as condi¢gdes nas quais as pessoas completam seu ciclo vital, incluindo o acesso ao
proprio sistema de saude, além dos aspectos econdmicos, culturais, étnicos, comportamentais e
psicolégicos (NOGUEIRA, 2011). Logo, tanto as necessidades em salde quanto a produgdo de saude estdo
vinculadas a reciprocidade entre as diversas situa¢des vivenciadas pelo sujeito no amplo espectro da vida
social, podendo vulnerabiliza-lo, ou ndo, para algum tipo de adoecimento.

Para uma crianga, as possibilidades para a producdo de saude e doenca estdo fortemente
relacionadas com as condi¢des familiares para seus cuidados. Portanto, as criangas demandam do SUS
uma nocao de atencao integral, destacando-se a necessidade de sua vinculagdo com a realidade de seu
contexto familiar (LARA, 2009). A importancia da familia vem sendo registrada em expressivas conquistas
sociais, como a Constituicdo Federal de 1988, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (1991) e prépria Lei
Organica de Saude (1990). A familia, nesta compreensdo, deve ser vista como espago prioritario de
atencdo pelas politicas publicas, pois é ela o primeiro sujeito que referencia e totaliza a protecdo e a
socializagdo dos individuos (CARVALHO, 2010).

Ainda que o valor da familia, especialmente na infancia, seja indiscutivel, a competéncia da
familia em executar seu papel estd plenamente relacionada as condigdes que possui para suprimento das
necessidades. Valente (2005) reflete que as atribuigdes da familia sdo responsabilidades, mas ndo
garantias, pois a familia depende de um conjunto de capacidades e recursos que estdo sujeitos a agoes
publicas especificas. Mioto (2006) ainda defende que os programas sociais tém-se voltado pouco para as
dificuldades cotidianas das familias na perspectiva de dar-lhes sustentabilidade. Desse modo, a familia

Textos & Contextos (Porto Alegre), v.12,n. 1, p. 68 - 84, jan./jun. 2013 |



Elisa Scherer Benedetto; Esalba Silveira

70

estd imbricada no processo de saude e doenca da crianca de forma vital e contraditéria, sendo capaz de
atuar tanto na producao de salide como do adoecimento.

Sabemos que o atual projeto societdrio, determinado pelo modo de producdo capitalista, gera
desigualdades que afetam iniUmeros aspectos da vida da maioria das familias brasileiras. Nesses aspectos,
situa-se a saude como um direito fundamental que, contraditoriamente, vem sendo atendido e violado
através das politicas sociais. Esse fato sinaliza para as conquistas e retrocessos no campo do préprio
Sistema Unico de Saude e evidencia a existéncia de determinantes sociais passiveis de incluir as criancas e
suas familias em contexto de vulnerabilidade.

O principal ponto de partida deste trabalho consiste na provavel relacdo entre o processo de
salde e doenca da crianca com as condi¢cGes de vulnerabilidade vivenciada por suas familias,
entendendo, porém, que a vulnerabilidade possui uma relagdo reciproca entre individual e coletivo
(BERTOLOZZI; SANCHEZ, 2007). Assim sendo, estar vulnerdvel para uma determinada doenca depende
das condig¢des bioldgicas e individuais de cada sujeito, mas também de como historicamente interage
com o meio ao qual pertence e como a sociedade interage com ele, oferecendo, ou ndo, respostas a suas
necessidades. Sendo, entdo, a nocdo de saude condicionada por diversos elementos da realidade, o
conceito de vulnerabilidade na drea da salde ganha importante significado a partir da proposta de Ayres
e colaboradores (2007), os quais sugerem a existéncia de trés dimensdes interconectadas que comp&em
a vulnerabilidade: individual, social e programatica.

A dimensdo individual é caracterizada basicamente como o comportamento particular dos
individuos frente ao processo de saude-doenca. O modo de vida, as informac¢des adquiridas e sua
utilizacdo e a postura dos familiares na busca por salde para as criangas seriam os elementos principais
para avaliar a dimensdo individual da vulnerabilidade.

A dimensdo social reconhece que, a partir do que é socialmente construido, estabelecem-se
relacbes de poder, normas, possibilidades de acesso a vida material, a cultura, a politica. Assim, a
situacdo de cada sujeito na organizacdo social pode determinar sua condicdo de acesso a bens de
consumo, servicos, conhecimento e direitos sociais, como a saude.

A dimensdo programatica da vulnerabilidade é sugerida por Ayres e colaboradores (2007) pela
compreensdo sobre a mediagdo que as instituicdes exercem na vida em sociedade e como as mesmas
despendem esforgos programdticos para proteger a populacdo do adoecimento e promover saude. As
acdes programadticas dizem respeito a definicdes de politicas especificas para o setor saude, além da
coalizdo destas com as demais politicas publicas no sentido intersetorial. A dimensdo programatica da
vulnerabilidade avalia, inclusive, a integralidade e a equidade das a¢des, bem como o acesso aos servigos,
a qualidade destes e a existéncia de equipes multidisciplinares, dialogando harmoniosamente com os
principios do Sistema Unico de Saude.

A conceituagdo proposta por Ayres e colaboradores (2007) traz uma andlise da relevancia da
estrutura social, das relagdes sociais e das capacidades particulares de cada ser humano no processo de
saude e doenca, estabelecendo conexdo com as determinacdes sociais em salde e com os principios
previstos pela Lei Organica de Saude. Para isso, é preciso entender os elos que ligam a salde da crianca, a
familia e a vulnerabilidade para pensar em estratégias que causem impactos no processo de producgdo de
saude em um hospital de alta complexidade.

Dessa forma, a presente pesquisa teve como objetivo conhecer a relagdo entre as dimensdes
individual, social e programatica da vulnerabilidade vivenciada pelas familias com o processo de saude e
doenga das criangas, em uma unidade de internagdao hospitalar. Este objetivo surgiu a partir das
sucessivas aproximag¢des com a realidade de vulnerabilidade vivenciada pelos familiares com criangas
internadas e na observacgao da persistente luta destes na superagao da doenga.

Os primeiros acostamentos com a familia lembravam os versos de Mauro lasi, pois elas
“carregavam toda a fome n3o saciada / toda terra ndo repartida / todo o futuro adiado”. Porém,
conforme mostra o desenvolvimento da pesquisa e o caminho metodoldgico percorrido, revelou-se ser
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outro desfecho: a forca da familia é capaz de transformar um contexto de doenca e de vulnerabilidade
em saude no seu conceito ampliado. Esta constatacdao foi possivel por meio da analise dos dados nas
categorias familia, salde da crianca e vulnerabilidade. O direito a salude emergiu como categoria
empirica, também compondo as estratégias articuladas pelas familias para superac¢do das adversidades.
As categorias tedricas e a empirica ponderaram as implica¢cdes da vulnerabilidade na vida das familias,
mas também mostraram o desfecho da indignacdo e da resiliéncia nos resultados da pesquisa e
representado por lasi dizendo que “ha aqueles que quando caem se levantam ainda mais fortes”.

Metodologia: eu apenas queria que vocé soubesse

A presente pesquisa é orientada pelo método dialético critico, fundamentado no materialismo
histdrico, o qual concebe a realidade a partir do concreto. Entende que a contradicdo permeia a
realidade, que estd em constante movimento e sujeita as determinacgGes histdricas, influenciadas por
fatores micro e macrossociais. Os fendmenos da vida social se conectam e coexistem, e é a partir da
perspectiva de totalidade que é possivel cercar o objeto de estudo, para conhecé-lo (KOSIK, 1986).

O método dialético apresenta categorias explicativas da realidade, sendo o trabalho a categoria
central, pois este é fendmeno que determina a vida em sociedade. Marx (1986) explica que o trabalho é
energia humana voltada para producdo dos bens e servigos, contribuindo para a reproducdo da vida
humana, individual e social. Das demais categorias do método, abordaremos a totalidade, o cotidiano, a
mediacdo, a historicidade e a contradigdo (KONDER, 1981).

Quanto as categorias tedricas preestabelecidas, elegeram-se: familia, saude da crianga,
vulnerabilidade e conceito de saide ampliado. Destacamos que salde da crianca e conceito de saude
ampliado, no momento da analise dos dados, foram agrupados, formando uma Unica categoria, tendo em
vista as falas dos sujeitos entrevistados, que expressaram a indissociabilidade de ambas.

A pesquisa em questdo caracterizou-se como qualitativa, com carater descritivo. A escolha deste
tipo de pesquisa justifica-se devido ao tema proposto, ja que pretendeu abordar significados, motivos,
aspiragoes, crencas, valores e atitudes (MINAYO, 1993) para compreender a relagdo entre as dimensdes
da vulnerabilidade com o processo de salde e doenga das criangas. Minayo (1993) também aponta que a
pesquisa qualitativa permite a reflexao sobre o conjunto de fendmenos humanos entendidos como parte
da realidade social, particulares a ponto de ndao poderem ser quantificados. Ela entdo auxilia na
investigacdo da realidade, de modo a valorizar as relagdes estabelecidas do sujeito com a sociedade,
guestionando as fei¢cdes ali explicitadas e, por isso, é a partir da pesquisa qualitativa que buscamos
guestionar o conceito da vulnerabilidade na area da saude.

O instrumento utilizado para coleta das informag¢des foi uma entrevista semiestruturada,
entendida como uma conversacdo de natureza profissional, que incluiu perguntas que buscam dados
especificos sobre os sujeitos, as suas percepc¢des e sensacdes frente a realidade apresentada. As questdes
foram construidas a partir do referencial tedrico utilizado na fundamentacdo das categorias
estabelecidas. Contudo, os significados atribuidos nas respostas foram passiveis para exploracdo de novas
questoes.

Foram realizadas 12 entrevistas, sendo que duas ndao puderam ser transcritas e utilizadas por
problemas com a gravacdo e uma nao pdde ser incluida na analise por tratar-se de uma adolescente
internada e ndo uma crianga, conforme previsto para esta pesquisa. Desse modo, contou-se com nove
entrevistas para a andlise dos dados e resultados da pesquisa.

A pesquisa foi desenvolvida com adultos familiares de criangas hospitalizadas nas unidades de
internacdo e de terapia intensiva pediatricas. Nao foi atribuido nenhum tipo de situacdo de saude
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especifica para critério de selecdo dos entrevistados, tampouco critério relativo ao tempo de internacgao;
bastou apenas que fossem criancas e que estivessem acompanhadas de algum adulto, o qual também
tivesse participagdo em seus cuidados diarios. O processo de selegdo foi feito através de uma amostra
aleatdria simples, no qual os numeros dos leitos das unidades citadas foram escritos em papéis e
sorteados.

Os participantes da pesquisa foram seis maes bioldgicas, duas maes adotivas (uma com guarda
definitiva e uma com guarda provisodria) e um pai. Das criancgas sorteadas, oito estavam internadas em
funcdo de diagndstico de doencga crbnica. As entrevistas foram realizadas apés explicacdo para os
entrevistados dos objetivos e assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido, e todas foram
gravadas e transcritas. As documentagdes geradas, assim como os arquivos digitais das gravacdes, serdo
armazenados pelo periodo de cinco anos, de acordo com a recomendacao da Lei de Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos (BRASIL, 1996). O estudo foi submetido a avaliacdo da Plataforma Brasil e do Comité de
Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

Para andlise dos resultados, foi utilizada andlise de conteido com referencial teérico em Bardin
(1977). A autora sugere trés polos cronoldgicos paras as fases da andlise de conteldos: 1) pré-analise; 2)
explora¢do do material; 3) tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacéo.

Na pré-andlise tratou-se da organizacdo dos materiais obtidos, onde, a partir de uma leitura
flutuante, foi possivel retomar os objetivos da pesquisa e definir algumas hipdteses. A exploracdao do
material foi a fase das operacdes de codificacdo, quando se realizou a unitarizacdo das falas das
entrevistas transcritas de acordo com o sentido expresso nelas, pensando ja na construcdo das categorias
tedricas e/ou empiricas. A partir desses resultados, iniciou-se o tratamento dos dados, a interpretacdo e
as inferéncias, na construgao dos quadros com as unitariza¢Oes, as categorizac¢oes iniciais, intermediarias
e finais.

Apds a andlise, foram contempladas as categorias tedricas: familia, vulnerabilidade, conceito de
saude ampliado e saude da crianga (feita a unido destas, apds analise). Da riqueza dos conteudos
expressos nas falas dos entrevistados, emergiu a categoria direito a salde como empirica; todas, porém,
analisadas sob a influéncia das categorias ja citadas do método dialético. Na analise dos dados, dentro da
categoria familia, foram identificadas as subcategorias: configuragdes familiares, trabalho e resiliéncia.
Compondo a categoria da vulnerabilidade, surgiram suas trés dimensdes e demais subcategorias em cada
uma delas: individual (doenga crénica), social (nega¢do de direitos, discriminagdo e baixa renda) e
programatica (ndo acesso, sentimento de negligéncia e organizacdo do setor saude). Na categoria saude
da crianga, compuseram-se como subcategorias o conceito de saude ampliado, as necessidades em saude
e a religiosidade. Além destas tedricas, emergiu no resultado da analise como categoria empirica o direito
em saude e dentro deste, apresentou-se a indignagdo (movida pelo ndo reconhecimento) e a
judicializacdo. A metodologia foi o caminho do pensamento e a prdtica na abordagem da realidade
(MINAYO, 2007). Portanto, a metodologia compde a esséncia da pesquisa, delineando os resultados,
apresentados a seguir ou, como Gonzaguinha diria: “eu apenas queria que vocé soubesse”.

Discussdo: buscam as raizes, reencontram sementes

Os caminhos percorridos nesta pesquisa, para compreender a rela¢do das dimensdes individual,
social e programatica da vulnerabilidade com a saude da crianga, conduziram-nos para o conceito de
salde ampliado em especial na infancia. Essa reflexdo se justifica pela ideia de que a vulnerabilidade
incide no processo de saude e doenga ao longo do ciclo vital, compreendendo desde a individualidade
dos sujeitos até os aspectos conjunturais. No adoecimento, estar vulnerdvel ndo é uma experiéncia
solitaria. Todavia, ela revela a singularidade de cada ser humano, impressa na sua subjetividade, no modo
de vida da coletividade e pelo projeto societario vigente em um determinado momento histdrico.
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A discussdo atual sobre salde remete ao Movimento da Reforma Sanitdria culminando na
promulgacdo da Constituicdo Federal de 1988, onde o Brasil reconhece a saide como um direito
universal. Simultaneamente, houve a ressignificacdo da concepc¢do sobre saude, a qual Batistella (2007)
aponta como grande mérito, a explicitacdo dos determinantes sociais do processo de saude e doenca.

Neste sentido, destacam-se legislacdes como a Lei 8.080, que dispde sobre o SUS (BRASIL, 1990),
e, no ambito da infancia, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (BRASIL, 1990), as quais reconhecem
gue o gozo de saude esta obrigatoriamente relacionado com o gozo de renda, educacdo, moradia,
alimentacao, lazer, trabalho e demais instancias da cidadania. Para operacionalizacdo desse conceito, o
Ministério da Saude (MS), através da Politica Nacional de Humanizacdo do SUS, propde a Clinica
Ampliada (BRASIL, 2004). Ela se afasta da nog¢do de saude como auséncia de sintomas e amplia a
concepgao de cuidado, incluindo os determinantes sociais em salude e doenga relacionados. Desse modo,
saude também significa felicidade, autoestima, seguranca, relacionamentos satisfatdrios e estabilidade
no mundo do trabalho.

O resultado e o impacto dos dispositivos, para a atengdo em salude, devem estar diretamente
relacionados com os beneficios que eles destinam aos seus usuarios (RAICHELIS, 2009). Essa assertiva vai
ao encontro da compreensao dos familiares, que mostrou o quanto eles valorizam a educacdo, o lazer, o
brincar e a relagdo com o meio, considerando, conforme suas falas, que esses sdo elementos que
compd&em a saude:

E sempre uma emogédo, porque pra mim, aquilo que ela fez é o mdximo; eu pensei
que ela ndo tinha condi¢bes. E sempre uma vitdria, se ela faz uma apresentacdo
na escola, é uma alegria mesmo, uma felicidade saber que ela esta ali, que ela
estd viva, que ela estd se expondo, que ela td tentando melhorar (Entrevista 5).

Eu ndo consideraria ela uma crian¢a doente. Ela é uma crianga que precisa usar
sonda, mas, fora a sonda, ela é uma crianga normal. Mas ndo doente. Ela é uma
crianga que, gragas a Deus, estd caminhando, ela vai falar, sabe, o problema dela
é so a sonda, mas isso vamos tirar dela, quando puder, é s6 uma questdo de
tempo (Entrevista 8).

O cotidiano é o espaco onde acontece a vida. E 14 onde a repeticdo das a¢des constrdi os gestos
banais e os gestos de enfrentamento das contradigdes (HELLER, 2008). E 14 onde “aqueles que quando
caem / buscam no solo fértil novas energias, / buscam as raizes, reencontram as sementes”. Os versos de
Mauro lasi (2008) retratam o conjunto de atos da familia frente as dificuldades impostas pelo
adoecimento, quando buscam no seu dia a dia priorizar a salde em detrimento a exalta¢do da doenga.
Com isso “abragam o planeta e bebem dos rios” e fazem uma flor de gente em sua volta:

Eu chego até a me emocionar de ver, chego a chorar. Se ela falta a escola porque
ela td doentinha, quando ela chega assim, aquilo chega a fazer uma flor de gente
em volta dela (Entrevista 3).

Se ndo tem ninguém tocando nele, ele fica nervoso. Chega a ficar suado e, se
tocar nele, ele se acalma, ele gosta de contato, precisa sentir que tem alguém
perto dele (Entrevista 6).

As necessidades em saude apareceram como um elemento fundamental na producéo de saude e
superacdo do adoecimento. Campos e Mishima (2005) sinalizam que existe uma consubstancialidade
entre as necessidades de saude e o processo de trabalho para satisfazé-las. Nogueira (2011) refere que as
necessidades em salde sao historicamente determinadas pela posi¢cdo das classes sociais e que estas ndo
se limitam aos procedimentos, mas sdo caréncias que expressam um modo de vida.
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Corroborando que o processo de saude e doenca é socialmente determinado, as necessidades
em saude podem sinalizar as iniquidades presentes no cendrio nacional. Com o atual projeto societdrio,
marcado pelo neoliberalismo, com o propdsito de defesa do capital IAMAMOTO, 2006), podemos inferir
qgue as desigualdades sociais afetam diretamente o setor da saude, atingindo a vida das pessoas. As
necessidades em saude expressam um contexto de vulnerabilidade, tanto pela privagao material
vivenciada pelos sujeitos quando pelo encolhimento do Estado na oferta integral dos seus servigos. As
falas dos entrevistados relacionam as dificuldades com cuidados didrios de saude das criangas com as
mads condicOes de habitacdo e com a falta de acesso a transporte publico adequado as necessidades de
locomocao plena das criancas.

Deveria ter um carro a disposi¢do de uma crianga portadora de deficiéncia de alto
risco, pra trazer em consulta, trazer ele na emergéncia, nGo colocar ele com
outras pessoas que estdo gripadas, ou contaminadas com alguma coisa
(Entrevista 7).

Minha casa é de madeira, tem que fazer algumas reformas, algumas coisas, td
feia minha casa, pra acolher ele. Deus o livre (Entrevista 4).

A discussdo sobre religiosidade e saude vem ganhando relevancia nas pesquisas cientificas, tendo
em vista que ambos os conceitos suscitam complexos questionamentos sobre a vida e a existéncia
humana. Faria e Seidl (2005) apontam uma relagdo antagbnica e ao mesmo tempo complementar entre a
religiosidade e o enfrentamento de saude e doenca, considerando que a crenca pode trazer sentido e
esperanca para os fendmenos do adoecimento, como também pode tolher as iniciativas individuais e
coletivas de superacao.

A concepcdo da religiosidade, presentes na voz dos entrevistados, foi plenamente delimitada ao
processo de salde e doenca, ora na compreensdo que a doencga foi determinada por Deus, ora na ideia
de que a cura vinha de Deus ou de demais simbolos religiosos, e, por fim, na descrengca completa do
mundo espiritual, fundamentada pelo sofrimento e pela perversidade do adoecimento de uma crianca.

Eu tenho utero infantil e tinha medo do meu utero néo segurar. E hoje ele td ai.
Mas eu sé consegqui segurar ele na base da religido, do batuque (Entrevista 2).

E bastante dificil, eu tento explicar pra ela, mas é muito dificil, eu digo: Oh, minha
filha, Deus quis assim. Ele quis, a gente tem que aceitar o que Deus quis pra gente
(Entrevista 3).

Quando ele adoeceu, iam muitos religiosos Id em casa, eu ndo nego, respeito.
Mas tu entra numa UTI pedidtrica e te pergunta: onde hd Deus? E muito
sofrimento para uma crianga que ndo fez nada de ruim (Entrevista 6).

As manifestacGes da religiosidade (ou auséncia desta) emergiram como uma importante crenca
qgue incorpora o modo de vida da familia para enfrentar os impactos do adoecimento e investir na
producdo de saude. Desse modo, como lembra Gilberto Gil, carregam a certeza de que se “quiser falar
com Deus / tem que aceitar a dor / tem apagar a luz / tem que encontrar a paz”.

As necessidades em saude como aqui estdo sendo tratadas tém, sobretudo, um viés politico e,
sendo assim, sinalizam que as dificuldades familiares sdo condicionadas pela estrutura organizacional do
SUS, bem como pela concepgao de vulnerabilidade que ora se discute. A perspectiva da totalidade
oferece a compreensdo da interdependéncia dos fatos, considerando que eles expressam uma visdo de
conjunto (KONDER, 1981). Desse modo, os acontecimentos micro e macrossociais afetam-se
reciprocamente, devendo sempre ser percebida a amplitude desse ir e vir, ou seja, a relagdo intrinseca
entre singularidade e universalidade.
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Uma das contribuicdes do conceito de vulnerabilidade é que ele se faz acompanhar, também,
pelas possibilidades e positividades presentes. Assim, os indicadores na dimensdo individual da
vulnerabilidade balizaram, justamente, os pontos que tecem os elos de superac¢do, lembrando Renato
Russo quando diz que “é preciso amar as pessoas como se ndo houvesse amanha”.

Fui pesquisar, eu sei tudo sobre fibrose cistica, eu jamais vou deixar uma coisa
assim sem saber, porque eu sei que ela precisa, eu sei todos os passos que ela vai
fazer, tudo que a doenga vai fazer com ela e talvez por isso eu sofra mais, porque
eu sei o que vai acontecer amanhd com ela, entéo eu procuro melhorar o dia dela
de hoje, porque eu sei o quanto ela vai sofrer amanhd (Entrevista 5).

O médico disse que o pulmdozinho dele é muito sensivel, qualquer coisa tem que
vir correndo, e onde tu arruma recurso? Lugar nenhum. Eu vim pra cd de tdxi,
gastei RS 20,00 que era da luz e peguei o tdxi. No outro dia cortaram minha luz,
mas pelo menos eu cheguei até aqui. Fico o resto da vida sem luz, mas pelo
menos ele estd bem (Entrevista 4).

A dimensdo social da vulnerabilidade, na perspectiva das familias, mostrou sua letalidade. Ela
revela a interferéncia da organizag¢do social no modo de viver das pessoas (AYRES et al., 2007). Diz
respeito a posicdo que cada sujeito ocupa na estrutura social e como, a partir dela, se dd o acesso aos
bens necessarios para a vida em sociedade. O pensamento marxista reconhece que a organizacdo do
modo de produgdo determina os demais patamares das relagdes sociais, sendo estas simbdlicas e
materiais (MARX, 1986). Assim, inferimos que na sociedade capitalista o acesso as diversas instancias da
cidadania, incluindo a saude, se faz de forma desigual. Para falar da saude da crianca, que depende da
familia para sobrevivéncia, é importante questionar a posicao ocupada pelas familias entrevistadas na
divisdo de classes. Cabe destacar, entdo, que as familias entrevistadas integram a classe trabalhadora,
inseridas ou ndo no mundo do trabalho, mas sujeitos que historicamente sobrevivem da venda
assalariada de sua forga de trabalho e que s3o os “lesados” no acesso as riquezas sociais produzidas,
incluindo a saude.

Talvez a saude melhore pras pessoas que tém condigbes, tém dinheiro. Agora pra
pessoas de baixa renda, como nés, que precisamos, vai ser sempre dificil, sempre
aquela luta, sabe [...] Sempre os lesados sdo os que mais precisam, isso ndo vai
mudar. A gente tem aquela esperan¢a, mas é ciente de que a tendéncia é piorar
cada vez mais (Entrevista 8).

Das nove familias entrevistadas, sete sobrevivem com até dois salarios minimos mensais e duas
sobrevivem com até trés saldrios minimos mensais. O Departamento Intersindical de Estatisticas e
Estudos Socioecondmicos (DIEESE) em 2010 sugeriu que a renda para suprir as necessidades bdsicas seja
o corresponde ao valor de quatro saldrios minimos atuais, incluindo o cdlculo de margem da inflagdo no
pais. Estes dados apontam para a relagdo entre a inser¢ao no SUS com a condi¢do de classe trabalhadora,
de baixa renda.

E um Sistema Unico de Satde que dd atendimento para aqueles que precisam.
Quer dizer, pra todos, todos podem usar o SUS, mas é mais quem ndo tem
condigées de pagar por um atendimento e precisa de satde (Entrevista 1).

A baixa renda ainda fica menor frente as demandas em saude, reiterando a ideia de Valente
(2005) quando diz que a capacidade da familia em prover seus dependentes e assumir suas atribui¢des de
ordem social e legal depende das condi¢des que ela possui para sua sobrevivéncia, como mostra a fala a
seguir:
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Eu tento de dar conta, eu me esfor¢co pra isso. Mas acho que o Estado também
devia ajudar mais, ela e as outras criangas. Eu quero dar o medicamento correto
pra ela, o alimento correto pra ela (Entrevista 5).

Junto a dimensdo social da vulnerabilidade, vem compor a categoria da negacdo dos direitos, a
partir do pleno reconhecimento, pelos familiares, de que as criangas sdo sujeitos de direito em toda a sua
extensdo. No entanto, identificam que a trajetéria para o acesso ao direito é sinalizada por negativas e
impedimentos aos recursos necessarios a producao da saude, resultando cansagco e sensacdo de um
abafamento da voz que clama pelo direito:

Olha, eu to cansada, muito cansada. Eu ndo tenho mais condigcbes fisicas e
psicoldgicas pra ficar brigando por um direito dele (Entrevista 6).

Eles sabem que eu ndo sou trouxa, posso ter cara, mas ndo sou e eu procuro
meus direitos, os direitos dela e eles querem abafar! Eles querem abafar pra
passar bem. Agora, aqui, eu sei que é lei e quero a lei cumprida (Entrevista 3).

Essa m3e sabe “que se tua voz tivesse forca igual / A imensa dor que sentes / Teu grito acordaria
/ N&do s6 a tua casa / Mas a vizinhanga inteira”, como recomenda Renato Russo. A intensidade das falas
revela que os direitos envolvem estratégias de enfrentamento as desigualdades, as quais sdo forjadas
pelas contradi¢cGes presentes na realidade, onde os espacos que negam sdo aqueles que deveriam
promover o acesso ao direito. Entende-se que os direitos existem justamente para contrapor as
manifestac¢des latentes das desigualdades e, portanto, a negacdo também compde, contraditoriamente, a
existéncia dos direitos (IAMAMOTO, 2006).

Couto (2004) indica que os direitos sociais, entre eles os da saude, da educac¢do e do trabalho,
também incluem os principios de igualdade e nao discriminagdo e, neste sentido, a discriminagdo é
entendida como um movimento de negac¢dao de um direito. As falas dos entrevistados revelam que a
condicdo de saude da crianga coloca-os numa condig¢ao desigual. Isso ocorre tanto nos servigos de saude,
na medida em que ndao oferecem respostas singulares as necessidades de cada crianga, quanto pelas
pessoas que colocam a doenga como se fosse a totalidade da dimensdo da crianga, reservando-lhe o
lugar do doente, em detrimento ao direito a uma vida saudavel; todavia, ndo se intimidam e distinguem
gue os olhos podem se mimetizar com a visdo da discriminagao e do preconceito.

Eu jg senti muito preconceito. Muito. Eu jd sofri muito, eu jd voltei pra casa
chorando porque os meus prdprios colegas achavam que uma crianga doente néo
merecia ser adotada e que eu tinha mais é que perder meu servigo (Entrevista 5).

Pais e mdes tém vergonha de sair com seus filhos deficientes [...] o preconceito
vem deles mesmos, ensinando a crianca o que é isso. Eles estdo olhando com os
olhos que os outros estdo olhando (Entrevista 7).

Deste modo, a dimensdo social da vulnerabilidade torna-se um importante agravo para o
processo de saude e doenca, perpassando pela baixa renda dos grupos familiares, a negacao dos direitos
necessdrios a saude, incluindo o direito a ndo discrimina¢do. Porém, conforme sugerido por Ayres e
colaboradores (2007), as dimensGes que constituem a vulnerabilidade sdo interdependentes e se
complementam compondo um processo dialético, no qual todos os elementos da realidade se conectam.

A dimensdo programadtica da vulnerabilidade surge, entdo, através de uma importante relagdo
com as condicGes para as familias efetivarem os cuidados de saude das criangas. De fato, a pesquisa
revelou informacgGes que mostram uma condicdo de vulnerabilidade para o adoecimento das criancas e
tratamento devido a fatores relacionados ao acesso aos servicos de saude, a organizacdo do setor de
saude, por vezes gerando sentimento de negligéncia para os entrevistados na questdo do atendimento e
acolhimento institucional.

Textos & Contextos (Porto Alegre), v. 12, n. 1, p. 68 - 84, jan./jun. 2013 |



Solo e raizes das dimensoes individual, social e pragmatica da vulnerabilidade e as sementes no processo de
satde da crianca

7

A dificuldade no acesso aos servigos e aos recursos de saude foi lembrada pelos entrevistados
com énfase especial em trés itens: o tempo de espera para vinculagdo a atendimento pelas institui¢des; a
burocracia imposta na obtencdo da garantia dos direitos; e na necessidade em pagar por saude, levando
em conta que todos os familiares que foram entrevistados explicitaram momentos nos quais precisaram
custear materiais, medicamentos e até consultas e exames.

Esse contexto confronta os principio da universalidade e da integralidade propostos pelo SUS e
vulnerabiliza os grupos familiares para a constante luta nos cuidados de saude das criangas.

Fiz meu pré-natal particular, tive que pagar, porque fosse esperar pelo SUS tu faz
a segunda consulta quando jd tad quase ganhando... se tu marcar uma ecografia
pelo SUS tu ndo consegue (Entrevista 9).

Eles comeg¢aram a complicar, pedir um monte de coisa. Sabe como é Secretaria de
Saude? Uma burocracia, parece que eles fazem as coisas pra gente desistir. Daf
eu acabei comprando e continuamos comprando até hoje o fenobarbital
(Entrevista 8).

O sentimento de negligéncia vivenciado pelas familias ao usufruirem dos servicos e recursos
destinados a saude ganhou destaque a partir das entrevistas. Em algumas ocasides, os sujeitos atribuiram
o agravo do adoecimento a algum tipo de negligéncia institucional e profissional, bem como a producdo
de salude sofre prejuizos pelos dos atendimentos recebidos. Oliveira e Paulo (2011) analisam que a
negligéncia na aten¢do a salde estd na agdo profissional ou institucional em abdicar ao uso de todos os
meios necessarios para o cuidado, “sé que eles ndo sentem o que a gente sente”.

E ruim, saber porque tu usa o SUS que era pra ser um dos melhores atendimentos
e muitas vezes tu acaba perdendo a vida de um filho, muitas vezes até a propria
vida da gente. Hoje fica o meu filho sofrendo vdrias sequelas devido a uma coisa
tdo simples que era so eles terem me levado pra fazer uma cesariana. S6 que eles
ndo sentem o que a gente sente (Entrevista 7).

As instituicoes vém dando respostas precarias aos cidaddos as necessidades dos usuarios como
decorréncia dos processos sociais na producdo e organizacdo da saude no Brasil. A verba para a saude,
segundo levantamento do Instituto de Pesquisas e Estatisticas Aplicadas (IPEA, 2010) sobre os
investimentos na salde e educagdo no Brasil é apenas de 3,77% do Produto Interno Bruto (PIB) no pais.
Além do recurso oriundo do PIB, a partir da CF de 1988 foi criado o Fundo Publico para financiar a
Seguridade Social incluindo recursos provenientes das receitas de impostos. No entanto, Salvador (2010)
afirma que a verba do fundo publico vem sendo abduzida dos seus fins para cobrir dividas publicas e do
mercado em situagdo de crise. As falas dos entrevistados reiteram os impactos do presente projeto
societario na particularidade das vidas familiares:

Infelizmente, o Estado, eles ndo tdo nem ai pra isso, se tem ou se ndo tem, ndo é
o filho deles que td passando fome, nem chorando de dor [...] Na hora de te
cobrar, de tu trabalhar, de tu suar, tu faz isso. Eu acho uma injustica, acho é falta
de respeito, falta de direito comigo, porque eu sempre trabalhei, sempre paguei o
INSS (Entrevista 5).

Aumentam os impostos e tu ndo vé aquele retorno. Eles dizem que aumentam os
impostos pra melhorar a vida das pessoas e tu so vé aquelas pessoas cada vez
mais na pobreza. Ajuda nenhuma (Entrevista 7).

A relagdo entre o acesso a saude e as questBes politico-partidarias sinalizaram para uma
expressdo significativa da dimensdo programatica da vulnerabilidade. Para os sujeitos, ha uma tentativa
em atrelar os votos a promessas de investimento na saude e a oferta de recursos para o tratamento das
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criancas. A legislacdo eleitoral brasileira, em seu artigo 299 do Cddigo Eleitoral, atribui como crime
eleitoral a compra de votos, mas os esforcos politico-partiddrios desviam-se do campo legitimo na
elaboracdo e execucdo de politicas publicas em troca da obtencao ilegal de votos.

Quando eles prometem mais saude pra pedir voto eu fico com vontade de brigar,
de xingar, porque eles deviam fazer isso sempre, nGo s6 quando é época de
politica. Os politicos deviam investir nisso, o governo, os mais poderosos, porque
mais cedo ou mais tarde, todo mundo vai precisar de satde (Entrevista 1).

Quando vdo na tua porta “ah, a gente veio buscar votos”. Passou as eleicdes
“tchau”, ninguém mais apareceu na tua casa pra ajudar (Entrevista 7).

O direito a salde emergiu como categoria empirica que dialoga com os conceitos aqui analisados,
tendo em vista que a vulnerabilidade se estabelece pela negac¢do deste direito e contraditoriamente pelas
possibilidades de sua afirmagdo. Nogueira (2003) defende que as discussGes tedricas atuais sobre o
direito a saude revelam dois paradigmas distintos: o da cidadania plena (saude como um direito
universal) e do da cidadania social restrita (salde determinada pelos interesses econdmicos). O direito a
saude deve ser observado em sua inser¢cdo contraditéria na agenda de ag¢des politicas do Estado
capitalista. Atualmente, identifica-se crescentes de ac¢des ligadas a esfera da reproducdo das condicoes
de vida da populacdo, como responsabilidade estatal. Ainda que tais acdes se evidenciem como
afirmacao de direito, elas se neutralizam a medida que o Estado também promove desigualdades quando
privilegia o mercado como regulador de acdes de saude (NOGUEIRA, 2003). Desse modo, conforme
Augusto dos Anjos, “a mdo que afaga é a mesma que apedreja”. O direito a saude é, simultaneamente,
reconhecido e negado.

A determinacdo social da saude inclui entre os seus determinantes elementos mais sutis do que
os da exposicdo dos agravos da pobreza, mas igualmente intensos (FLEURY-TEIXEIRA, 2009). A indignacdo
dos entrevistados frente a ldgica da contradi¢do dialética, impressa na categoria do direito a saude, fez
emergir da sua cavidade sentimento do ndo reconhecimento. O ndo reconhecimento vai desde a nao
inclusdo dos familiares no processo de participacdo dos eventos que dizem respeito saude dos seus filhos
até as privacOes das necessidades e do pleno acesso.

Neto (2011) aporta que é por meio dos direitos que os seres humanos reconhecem-se
reciprocamente em patamar de igualdade e que, por isso, o ndo reconhecimento, em qualquer sentido, é
a negacao de um direito. Contudo, a negacao pode ser um fertilizante para o surgimento da negagdo da
negacao. O nao reconhecimento, conforme a fala dos entrevistados, foi capaz de gerar a indignacgao
como um dispositivo de luta e enfrentamento.

Nobrega e Santos (2009) buscaram o conceito de indignagdo em Paulo Freire (1979) quando
afirma que a revolta e a ira, em face da negacdo da situacdo presente, expressa a esperanca de um
amanha melhor. As falas dos familiares lembram as de Gonzaguinha: “Quando eu abrir a minha garganta
/ Essa forga tanta / Tudo que vocé ouvir / Esteja certa / Que eu estarei vivendo”.

Eu pedia, pedia pra fazerem o raio X e ninguém me dava. Depois de um tempo,
consegui com a doutora do plantdo e foi constatada pneumonia dupla. [...] O
doutor dele hoje me ouve. Hd 2 anos atrds [...] eu atirei o raio X por cima dele de
tanta raiva que eu tinha, porque demorou tanto pra bater o raio X que o liquido
passou pra outro pulmdo. Eu tinha vontade de matar, de esganar (Entrevista 6).

Ld no meu municipio a saude é ruim, mas eles também ndo me viraram as costas.
E porque se falta eu vou Id e cobro. Eles até jd me conhecem e até dizem “a dona
X é louca” e eu digo que eu ndo sou louca, porque eu ndo venho pedir esmola
(Entrevista 4).

Textos & Contextos (Porto Alegre), v. 12, n. 1, p. 68 - 84, jan./jun. 2013 |



Solo e raizes das dimensoes individual, social e pragmatica da vulnerabilidade e as sementes no processo de
satde da crianca

79

A judicializagdo apareceu como outra tematica importante no que tange a categoria do direito a
saude. O acesso ao Poder Judiciario foi um recurso utilizado, tendo vista dificuldade imposta pela rede
publica intersetorial. O Poder Judicidrio constituiu-se como instancia relevante na trajetdria dos
entrevistados, com respostas concretas as suas necessidades. O fenémeno das demandas judiciais por
direitos em saude é crescente nos ultimos anos. Isso revela as desigualdades do SUS. Porém, a
judicializacdo é um dos caminhos para a efetivacao dos principios de universalidade e integralidade e a
garantia do direito constitucional a saude (RIOS, 2010). A fala a seguir demonstra esta realidade no dia a
dia dos sujeitos entrevistados:

Eu ameacei eles com a promotoria. Entrei na justica e demorou mais trés meses
para vir as coisas dele... pote, equipo, leite, sonda, o bdsico que eu pego e, claro,
os remédios, ele usa remédios que o SUS ndo tem (Entrevista 6).

O direito a saude pode determinar expressées da vulnerabilidade, como também pode ser
reconhecido e reivindicado através dos mecanismos coletivos e particulares que cada individuo possa
acionar. Existe, porém, uma instituicdo onde a luz se refrata nas diferentes dimensdes da vulnerabilidade
e nos determinantes sociais, produzindo a iluminacdo necessdria para desenhar a trilha que leva a
producdo da saude: a familia.

Familia como categoria é transversal a todo o trabalho e se destaca na superacdo da
vulnerabilidade. As familias sdo as protagonistas nas media¢Ges necessdrias aos cuidados de saude das
criancas. Regem uma grande sinfonia, mudam seus arranjos e “Nunca estdo sés / nem mesmo no vazio da
noite e da espera / pois lhe encontram / multiddes de mdos companheiras” como afirmam os versos de
Mauro lasi.

A eficiéncia de uma familia depende da qualidade de seus vinculos afetivos, pois o valor do afeto
é a principal for¢ca que explica a permanéncia da familia como célula vital na histéria da humanidade
(SAWAIA, 2010). Assim, a familia, para a vida em sociedade, tem atribuicdes além da bioldgica e
reprodutiva, mas sobretudo a da sobrevivéncia humana pelo seu significado simbélico. Dessa forma, os
vinculos familiares assumem um papel politico, na medida em que promovem as relagdes do individuo
com o mundo e possibilitam a apropriagdo dos valores éticos e materiais. Os resultados da pesquisa
sinalizaram para a grandeza dos lagos de afeto e do vinculo na produgdo de saude das criangas
hospitalizadas.

As configuragdes das familias entrevistadas caracterizam-se como familias em mutacdo, onde
diferentes desenhos foram se insinuando para responder as mudangas necessarias ao longo do tempo
(CORSO, 2011). A utopia da familia se fez presente nas familias nucleares com filhos biolégicos. A
instabilidade dos casamentos apareceu nas monoparentais com lideranga feminina. A parentalidade e a
intimidade reinventadas manifestaram-se nas familia ampliadas e a maternidade possivel, que pelo afeto
soube administrar a fungcdo materna, traduziu-se nas familias adotivas.

A parentalidade representa as fungdes, que incluem afeto e responsabilidade, dos familiares que
envolvem protecdo, educagdo e integracdo intergeracional (PIRES, 2008). Os resultados da pesquisa
demonstraram que, independente da configuragao familiar, as fun¢des materna e paterna presentes na
parentalidade permearam o processo de salde e doencga das criangas:

Mas eu digo pra ela: “Minha filha, tu és muito importante pra mim, tu és muito
importante pro teu pai, pra tua irmd, pra todos nds, tu és muito querida e o que a
mde puder fazer por ti, o possivel e o impossivel, a mde vai fazer. Tanto que essa
cirurgia de agora é uma coisa que eu quero pra vida dela, pro melhoramento pra
ela [...] Entdo eu levanto a moral dela, eu estimulo ela assim (Entrevista 3).

Eu me emociono muito, porque eu lembro dela ali, tdo pequenininha, pedindo
ajuda, coitadinha, abandonada pela familia [...] Pra mim ela foi especial, eu
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sempre digo que pra mim ela foi uma obra de Deus, aquela coisa que Deus tava
guardando pra mim (Entrevista 5).

“Eu vi a mulher preparando outra pessoa / O tempo parou para eu olhar aquela barriga”. A
gestacdo compreendida nos versos de Caetano Veloso nos remete a uma forma de trabalho. E pelo
trabalho que o homem modifica seu préprio meio e, em contrapartida, modifica a si préprio. Assume a
centralidade nas relagdes sociais, o que foi reiterado nas falas das familias, transportando elementos que
as potencializam e as vulnerabilizam. Dowbor (2010) identifica uma ruptura profunda entre o universo do
trabalho e o universo familiar, sendo virtuoso apenas, aquele trabalho que gere dinheiro e ndo aquele
gue promove a sobrevivéncia da familia através de sua dimensao afetiva.

Das nove familias entrevistadas, quatro contavam com intensa participacdao masculina para os
cuidados de saude das criancas, trés contavam parcialmente e duas ndo contavam com a presenca,
havendo sobrecarga feminina. Entre as entrevistadas, apenas duas maes mantinham-se com vinculo
formal de trabalho; as demais estavam desempregadas, aposentadas ou exerciam trabalhos informais.

A pesquisa apontou que os cuidados de saude das criangas exigem um trabalho privado continuo
e, majoritariamente, é imputado as mulheres, implicando desemprego e trabalho informal. Os dados
evidenciam que ainda persiste a divisdo sexual do trabalho privado no ambito doméstico destinado as
mulheres e o trabalho publico para o homem. Neste sentido, Sarti (2010) sugere que a vulnerabilidade
feminina estd na sua relagdo com o mundo externo, mediado pelo homem e ao mesmo tempo em que o
lugar ocupado pelo homem, como trabalhador, provedor, também o torna vulneravel, porque seu
trabalho depende de determinacGes externas que as vezes escapam de seu controle e, com frequéncia,
os subtraem do convivio familiar. Seja na gesta¢do, no amamentar, no alimentar o trabalho se instala:

Sempre fui eu que cuidei, porque ele tem que trabalhar. Eu trabalhava de faxina.
Quando ela nasceu eu tive que parar [...] Ele é uma pessoa assim: “eu trabalho,
tenho que chegar em casa e descansar” [...] Eu digo: tu tens que entender que
nds dois temos uma filha especial e tu nGo pode sobrecarregar s6 a mim [...] Ele
se justifica através do trabalho, que ele chega cansado, o que eu ndo admito,
porque eu também trabalho, eu também canso (Entrevista 3).

As adversidades presentes foram um mote para revelar a resiliéncia das familias no contexto
atribulado da vulnerabilidade. Yunes (2001) explica a resiliéncia como uma capacidade humana de
vivenciar um evento tormentoso e supera-lo. Em todas as entrevistas e nas diferentes dinamicas
familiares mostraram-se competéncias para os desafios do adoecimento e da negacao de direitos. Walsh
(2005) propde a compreensdo da resiliéncia no ambito da familia a partir do que denominou de
processos-chaves, incluindo: atribuicdo de sentidos as adversidades; o olhar positivo e esperancoso; a
transcendéncia e a espiritualidade; a flexibilidade; a coesdo entre os membros; a busca por recursos
sociais e econGmicos; a clareza na comunicagdo; as emoc¢des “abertas”; e colaboracdo para as solugdes
dos problemas.

Esses processos expressam as capacidades dos grupos familiares em ressignificar as crises
vivenciadas. A resiliéncia ndo é invulnerabilidade a adversidade, nem refrataria a traumas ou eventos
estressores, e sim a capacidade de entendé-los como desafio e oportunidade. Os processos-chaves da
resiliéncia se revelaram nas relagdes de afeto, no conhecimento sobre a salde, na fé e esperanga de
mudangas positivas e na visdo da crianca como um ser de direitos, que ndo se reduz a condigdo de
doente.

Ndo td tdo dificil... dificil seria se eu ndo tivesse ele. As vezes eu me queixo “ai, ta
dificil”, fico emburrada, dai eu olho pra ele ali, tGo pequenininho, téo cheio de
problemas e sempre com um sorriso no rosto me dizendo assim “se eu ndo acho
dificil rir, por que tu acha? Por que eu, que sou pequenininho, cheio de problemas
to sempre com um sorriso no rosto e tu, que é sauddvel, cheia de saude, td

Textos & Contextos (Porto Alegre), v. 12, n. 1, p. 68 - 84, jan./jun. 2013 |



Solo e raizes das dimensoes individual, social e pragmatica da vulnerabilidade e as sementes no processo de
satde da crianca

81

sempre reclamando da vida”. Entdo, eu procuro tirar isso dele, mas é claro que as
vezes eu caio (Entrevista 7).

A gente passa por tudo isso ai eu e ela, praticamente sozinhos, mas juntos,
sempre nds dois. As vezes a gente se aperta e eu digo que tem que ficar firme,
ndo adianta e so eu e ela e vamos embora [...] NGo da pra baixar a cabega, a
gente jd passou por muita coisa, sempre teve problemas, a gente tem que
resolver. Quando ela nasceu teve complicagdes e tudo e a gente passou... agora
aconteceu de novo e eu disse pra ela: isso é s6 uma passagem, tem que passar
(Entrevista 8).

As familias sabem que ndao tém como voltar no que aconteceu e fazer diferente, mas tém como
mudar o sentido que este acontecimento tem no presente. Ressignificam e reinventam. Isso nos envia
aos versos de Gonzaguinha quando diz “Que essa crianga brinca nesta roda / E ndo teme o corte de novas
feridas / Pois tem a saude que aprendeu com a vida / Eu apenas queria que vocé soubesse / Que aquela
alegria ainda esta comigo / E que a minha ternura n3o ficou na estrada”.

Remates finais: abragam planetas e bebem dos rios

O trabalho com a saude da crianca incita, na maioria das vezes, o desejo de cuidado, inspirado na
figura da infancia como aquela etapa em que a vida é plena de possibilidades e de porvir. E quando se
inauguram as histdrias de vidas e que em parte guardam uma coautoria com aqueles que estdo ao seu
entorno. Como argumentado ao longo deste trabalho, a saude da crianga e a familia estdo intima e
dialeticamente ligadas.

As familias participantes da pesquisa, no relativo curto espaco de tempo para as entrevistas,
conseguiram exibir um arsenal de competéncias que talvez se projete na manifestacdo de intenso prazer
qgue tiveram em participar da pesquisa. No curto espa¢co de uma entrevista, conseguiram construir um
mosaico onde colavam partes da sua vida, que no conjunto revelavam os matizes das dimensGes da
vulnerabilidade, erigidas e projetadas coletivamente, mas refratadas nas suas histdrias individuais e
singulares. O conjunto das suas obras permitiu a pesquisadora, implicada no cuidado didrio da saude da
crianga, na formacdo permanente como trabalhadora do SUS e com a pesquisa, contemplar um mural
gue estampa a histéria da familia no enfrentamento do direito a saude.

No mural da familia desenharam o intenso compromisso com a saude de seus filhos e como
reconfiguram suas vidas a fim de priorizar o cuidado com a saude da crianga. Expressaram a coragem que
despendem para adquirir conhecimento sobre a doenca e para efetivar mediagGes entre as institui¢cdes
imperativas ao processo de saude e doenca. Os familiares pintaram com fortes matizes a capacidade de
suportar a dor porque tém o afeto como forga politica, que se manifesta na indignagao e esperanga que
juntas colorem os mecanismos de superacao.

A capacidade da familia ndo se revelava em razdo das condi¢Ges de acesso aos direitos garantidos
constitucionalmente, considerando a sua dificil configuragdo. Os achados da pesquisa reiteraram que se
acumulam desafios para a concretizacdo da universalidade e da integralidade do SUS e que a dimensdo
social e programatica da vulnerabilidade se refrata no cotidiano das familias. Elas expressam as
desigualdades sociais e o descompasso entre a proposta do movimento sanitario e o ritmo da pratica do
sistema publico de saude atual. Os elementos identificados destas dimensdes mostraram que o acesso
pleno a saude vem sendo violado e desarraigado das familias. O SUS representa a defesa de uma
ideologia para saude no Brasil e encontra em seu arcabouco legal e tedrico respaldo para sua execugao.
Porém, encontra, no projeto societario, a forte defesa da ideologia do capital, que enaltece a privatizacao
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e implica a precarizacdo da saude publica. As sequelas desse processo contraditdrio foram apresentadas
na pesquisa através dos aspectos sociais e programaticos da vulnerabilidade.

O direito a saude, em seu conceito ampliado, precisa ser priorizado na agenda publica, pois sua
negacao atinge certeiramente as familias na forma da vulnerabilidade. A familia sofre os arduos impactos
da vulnerabilidade, porém ja carrega em suas retinas tao fatigadas a nocao de que sao sujeitos de direito
e que conseguem transformar esses impactos em possibilidades de satde para as criangas. E como se a
familia fosse um cadinho de transformacao, apta a tratar o minério bruto para produzir um bem precioso.
Puderam ressignificar os impactos mais arduos da doencga e do contexto social, percebendo a saude das
criancas em sua totalidade, comprometendo-se nas respostas as necessidades em saude e,
essencialmente, centralizando o afeto como valor que impulsiona e fomenta o enfrentamento das
adversidades.

Reitera-se, também, que a perspectiva da vulnerabilidade privilegiou a construcdo de
significados, o desvelamento de elementos diversos que contribuiram para conhecer o processo de salude
e doenca da crianca como uma totalidade dindmica e complexa. Nas pinceladas finais deste trabalho,
concluimos que a categoria vulnerabilidade nas dimensdes individual, social e programatica revela-se,
também, apropriada para explorar as questdes da eficacia e da autonomia das nossas praticas em saude.
Deste modo, rematamos.

[...] hd aqueles que quando caem ndo se levantam,
mas hd aqueles que se levantam ainda mais fortes,
mais fortes que as derrotas,

mais fortes que as vitdrias vazias,

mais fortes que toda a forca

que a aurora em vdo adia.
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