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Resumo: Este estudo retrata as experiéncias de vida de criangas/jovens com doenga
cronica e suas familias, em vérios contextos, designadamente na escola e no hospital,
Analisam-se as suas potencialidades e fragilidades, reservando-se espago para repensar o
tugar das associagies de apoio a pessoas com doenga cronica na definigéo dos seus
direitos.

Palavras-chave: Doenca crénica; Criangas/ovens; Empoderamento.

Introducéo

E unanime admitir 0 aumento de doengas crénicas (DC), particularmente em
criangas e jovens, facto que, contudo, nem sempre & visivel 4 sociedade (Appiero
et al, 2002; Gibson, 1995; Gultekin & Baran, 2007). A vivéncia com DC, quer para
estas criangas/jovens, quer para as suas familias, implica inimeras adaptagdes, e
contextos proximos como a escola, ¢ hospital,... revelam, frequentemente,
dificuldade em adequar estratégias na relagdo com estas pessoas, sendo a falta
de flexibilidade e desarticulagfio destes contexios e a desinformagdo por eles
manifestada alguns dos factores que concorrem para pdr em causa os direitos das
pessoas com DC.

Inserido na linha tematica Educagdo e Satide, pretende-se neste estudo
fazer a andlise das especificidades da experiéncia destas pessoas, incidindo nos
aspectos obstaculizadores e facilitadores que encontram nos contextos em que
actuam. Conceptualmente, admite-se que a prevaléncia de barreiras s6cio-
cuhturais, acrescidas das condigdes de debilidade fisica das pessoas com DC,
adquirem um lugar de destague para compreender as situacBes desiguais e,
muitas vezes, de discriminagéo que estas vivenciam (Barnes, 2007). Mais do que
acentuar a situagéio de fragilidade em que se encontram &, por isso, intuito deste
estudo compreender os obstaculos que enfrentam 4 luz de uma perspectiva de
direitos (Stainton, 2005). ‘

Reconhecendo a existéncia de associagdes de apoio a pessoas com DC
em Portugal, este estudo também da conta do contributo para melhores condigdes
de vida a estas pessoas. Trata-se de analisar as associagdes enquanto coniextos
de promogao de empoderamento pela dendncia de situagdes de discriminagéo,
pela reivindicacdio de direitos, pelo apoio instrumental, emocional e psicoldgico e
pelo exercicio ininterrupto de tornar a DC uma questdo publica e politica, que
extrapola a esfera individual de quem a porta e, portanto, implica a co-
responsabilidade de todos (Lister, 2007; Montero, 2007).

Os dados apresentados reportam-se a uma recolha com inicio em 2007
que ainda se encontra em curso, sendo de destacar que inclui i) entrevistas a pais
de criangasfjovens com DC, profissionais de Educagio e de Salde, lideres e
membros associafivos; i) grupos de discussé@o focalizada com criangas/fjovens
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com DC e respectivas maes; iii) narrativas familiares e iv) inquéritos por
questionario dirigidos a jovens com DC e pais de criangasfjovens DC.

Contextualizagao tedrica

As DC interferem no quotidiano dos que a experienciam, pelas complicagdes na
realizacéo de actividades elementares, pelos estados fisicos e psicolagicos que
provocam, pelos riscos associados as terapéuticas prolongadas, mas também
pelas dificuldades sociais que se repercutem ao longo da vida (Boekaerts &
Roder, 1999; Queiroz, 2002; Stainton, 2005). Procura-se, contudo, ir além de uma
perspectiva que acentue a “condi¢do” individual imposta pela doenga, baseada no
modelo biomédico, analisando a experiéncia de vida destas pessoas atendendo
ao facto de viverem numa sociedade construida por pessoas sem incapacidade ou
DC (Barnes, 2007).

A familia de criangas/jovens com DC adquire aqui um papel central, desde
logo pela alteragdo de rotinas que vivencia, dado a causa do problema do doente
se tornar um novo membro da familia e provocar variadas implicagtes (Novas &
Rose, 2000). As dlvidas sobre a especificidade da doenga, a escassez de
informac@o sobre a mesma e os receios acerca do melhor modo para lidar com
esta sd0 alguns dos constrangimentos experimentados por estas familias
(Bogkaerts & Roder, 1999). A busca por condigdes mais adequadas na vivéncia
com DC encontra, frequentemente, entraves dada a burocratizagfo e a
morosidade gque thes esta associada (Nachshen, 2004). O papel da familia é
essencial na vivéncia com DC, porém ndo deve convergir responsabilidades e
deveres que a sociedade civil, s instancias pablicas e politicas compete ter em
consideragdc para & real promog@o de qualidade de vida {Shapiro, 2002;
Rappaport, 1981).

A importancia de {re)integrar os estudanies com DC na actividade da
escola & preocupacdo basilar deste contexto (Sexson & Madan-Swain, 1995;
Shaw & McCabe, 2008). Todavia, o tipo de apoio educativo, a escassez de
legislagéo acerca do tema, a falta de formagdo de professores para lidarem
adequadamente com estas doengas e o facto de, tendencialmente, os decisores
da area da salde n3o estabelecerem uma relagédo de franca familiaridade com o
funcionamento do sistema de salde ndo contribuem para esta integrac@o {Lear,
2007). Como refere Morin (2000, p.17), um dos saberes necessarios & educagéo &
“a compreensdo mitua entre os seres humanos, quer proximes, quer estranhos”e
a procura de condigbes adequadas a diferentes (Stoer & Magalhdes, 2005)
evidencia como a escola pode ser promotora do direito & educagio e & igualdade
de oportunidades (Leite, 1997), sendo-the, pois, atribuido um papel fundamental
na experiéncia das criangas/jovens com DC.

O contexto hospitalar & igualmente fundamental para contextualizar este
estudo no que respeita a qualidade das estruturas disponiveis para os cuidados de
sa(de a criangasfjovens com DG, mas também no que concerne & relagao entre
profissionais de salde e familia. A assimetria nas interacgBes entre estas partes,
bem como a falta de poder para negociar questdes relativas & sadde dos proprios
séo dois aspectos de franca relevéncia para compreender esta vivéncia & luz de
uma perspectiva gue, longe de uma visdo paternalista, procura por em destaque
os direitos das pessoas sem situagdo de vulnerabilidade.

Admite-se que a reclamacio feita em autoridades politicas e nao-politicas
esta a ser feita em termos de (falta) salde vital e sofrimento dos individuos ou
grupos e dos seus direitos (vitais) enquanto cidaddos (Rose & Novas, 2003).
Assim, as associagbes de apoio a pessoas com DC em Portugal tornam-se
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importantes promotores de autonomia ¢ qualidade de vida destas criangasfjovens
e familias, podendo intervir também enquanto mediadores entre as familias, a
sociedade e o Estado {Portugal, 2000; Queiroz, 2002). Assume-se, pois, que a DC
& uma questéio de ordem social e politica, rejeitando-se a opressdio que ndo
reconhece a estas pessoas a sua autonomia e responsabilidade para lidar com as
dificuldades, encontrar estratégias e fazer opgdes sobre as suas vidas (Menezes,
2003; Pals, 2005; Rappaport, 1981).

Metodologia

Numa primeira fase, com vista ao acesso as perspectivas subjectivas sobre a
vivéncia que uma DC impde e, portanto, as especificidades do quotidiano e ao
modo como este & concebido por todos os que o vivem, foram realizadas quinze
entrevistas com pais de criangasfjovens com DC, com profissionais de Educacio e
de Salde e com lideres e membros de associagbes de apoio. Foram ainda
realizados dois grupos de discussdo focalizada com criangas com DC e com as
mesmas e respectivas maes.

Numa segunda fase, realizou-se uma narrativa familiar para ser possivel ter
a leitura do caso de uma familia cuja experiéncia de vida diaria passa pela
adaptagdo de estratégias com vista a uma melhor qualidade de vida com DC.

Numa dltima fase, foram administrados inquéritos por questionario a jovens
com DC e a pais de criangasfjovens com DC, de modo a aceder s suas
percepcdes da doenga atendendo a diversas dimensdes das suas vidas.

Resultados

Os dados recolhidos enfatizam a importancia de escutar as pessoas enguanto
agentes das suas vidas, sendo essencial compreender como se (en)volvem nas
diversas interacgdes criadas em torno de si, na familia, na escola, no hospital, etc.
Tal rede sugere que a responsabilidade de assegurar condigbes equitativas seja
partilhada por mdltiplos agentes, o que nem sempre é evidenciado nas entravistas,
nos grupos de discusséo focalizada e na narrativa familiar, Este estudo pretende
realgar o papel de todos os individuos, instituigies e contextos (sociedade publica
e politica) enquanto co-responsével pelas condigdes de vida das pessoas com
DC.

As entrevistas, 0s grupos de discussdo focalizada e a narrativa familiar
tocam sintomaticamente na questdo relacionada com a adaptacéo de recursos na
escola e no hospital, acentuando a importancia de abordagens compreensivas na
gestdo da DC. Questionam-se, pois, os contornos do modelo biomédico na
construcéo de uma definigdo de igualdade e de direito. Por outro lado, estes dados
revelam que se, por um lado, a escola é benéfica para estudantes com DC, por
outro, os profissionais de Educagfio tém dificuldade em adequar estratégias a
estes. Os questionarios mostram que a maioria dos jovens afirma ja ter sido
discriminado, sendo a DC o principal motivo de discriminagdo e a escola o local
mais referenciado.

Qutro aspecto a salientar remete para o facto de este estudo se enguadrar
numa perspectiva baseada quer nas necessidades, quer nos direitos das passoeas,
admitindo que focar o défice responsabiliza o préprio pelas suas condi¢fies de vida
reforgando injustamente a sua wulnerabilidade. Os questiondrios permitem
depreender esta fragilidade pelo facto de os direitos especiais serem vistos como
algo indesejado e, por oposicdo, perceber-se que a sociedade deveria ver de
forma positiva as condigdes especiais que as pesscas com DC deveriam ter.
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Trata-se, pois, de admitir que a experiéncia de vida com DC recai, antes de tudo,
numa questdo de cidadania e, portanto, de exercicio de direitos (Lister, 2007).

Finalmente, as entrevistas e os questionarios indiciam que o envolvimento
em associagdes de apoic a pessoas com DC pode proporcionar a pais e
criangas/adolescentes com DC a oportunidade de serem confrontados com
discursos alternativos centrados nos seus direitos, reconhecendo-os enquanto
cidad&@os e rejeitando a ideia de que sdo passivos na negociagio de decisdes que
dizem respeito as suas vidas (Nunes, Filipe & Matias, 2007).

Consideragdes finais

Este estudo pretende dar a conhecer algumas singularidades da vivéncia com DC,
situando-a numa esfera de co-responsabilidade piblica e politica que enfatiza os
direitos das pessoas que a portam. O lugar das associagdes de apoio adquire,
assim, algum destaque, sugerindo-se que seja repensado o seu contributo e
reconhecida a sua existéncia.
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