ATENGCAO DOMICILIAR EM PEDIATRIA E A MAE
CUIDADORA — O PROGRAMA DE ATENGCAO
DOMICILIAR DO HOSPITAL DAS CLINICAS DA
UFMG

Cristiane de Oliveira Gonzalez



Cristiane de Oliveira Gonzalez

A ATENCAO DOMICILIAR EM PEDIATRIA E A MAE CUIDADORA
— O PROGRAMA DE ATENCAO DOMICILIAR DO HOSPITAL DAS
CLINICAS DA UFMG

Dissertacdo apresentada ao Curso de Pds-graduagdo da
Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Minas
Gerais, como requisito parcial a obtencao do titulo de
Mestre em Ciéncias da Saude.

Area de concentracao: Saude da Crianca e do Adolescente.

Orientador: Prof. Joaquim Antonio César Mota

Universidade Federal de Minas Gerais

Belo Horizonte
Faculdade de Medicina da UFMG
2004



Universidade Federal de Minas Gerais

Reitora: Profa. Ana Lucia de Almeida Gazola
Vice-Reitor: Prof. Marcos Borato Viana

Pré-Reitor de Pds-Graduacgao: Prof. Jaime Arturo Ramirez

Faculdade de Medicina

Diretor: Prof. Geraldo Brasileiro Filho
Vice-Diretor: Prof. Joel Alves Lamounier
Coordenador do Centro de Pds-Graduagao: Prof. Francisco José Penna

Coordenador do Programa de Pds-Graduagdo em Ciéncias da Saude —
Area de Concentracao em Saude da Crianca e do Adolescente:
Prof. Francisco José Penna

Sub-Coordenador do Programa de Pos-Graduagdo em Ciéncias da Saude —
Area de Concentracao em Saude da Crianca e do Adolescente:
Prof. Joel Alves Lamounier

Departamento de Pediatria

Chefe: Profa. Cleonice de Carvalho Coelho Mota
Colegiado do Curso de Pds-Graduagdao em Pediatria:

Prof. Francisco José Penna

Prof. Joel Alves Lamounier

Prof. Eduardo Araujo de Oliveira

Profa. Eleonora Moreira Lima

Profa. Ivani Novato Silva

Prof. Marco Antonio Duarte

Prof. Marcos Borato Viana

Prof. Roberto Assis Ferreira

Tatiana Coelho Lopes (representante discente)



AGRADECIMENTOS

Ao Prof. Joaquim Antonio, orientador dessa dissertacao e amigo tdo
querido, por acreditar em meus projetos, tornando-os reais, e pelo carinho e

dedicacao com que tem me guiado em todos os passos importantes da minha vida.

A Profa. Rosa Maria Quadros Nhemy, competente e inovadora, por sua
inestimavel orientacdo com a metodologia e analise das entrevistas, por sua

presenca firme e por seu incentivo ao meu espirito critico.

As criancas do Programa e as suas mdes, por me acolherem em suas casas
e em suas vidas, e por me ensinarem tanto a respeito de paciéncia, dedicacao,

forca, persisténcia e superacao.

A todos os profissionais do HC no domicilio, pela cooperacao e pelo trabalho

em equipe construido dia apos dia.

Aos preceptores, residentes e plantonistas da Pediatria do Hospital das

Clinicas da UFMG, pelo apoio e pela confianca demonstrada, sempre.



Ao Gustavo, meu amor, pelo companheirismo e apoio, sempre;

Aos meus pais, exemplos de integridade e solidariedade com o préximo, por

todo amor e carinho;
A minha irma, Patricia, e ao meu cunhado, Dalmir, pela amizade e afeto;
A todos os amigos, de todas as horas;

A minha V6 Cida, pessoa mais doce e terna que j& conheci, cuja alegria,

simplicidade e amor a vida serdo sempre o meu maior exemplo;

Dedico essa dissertacao.



RESUMO

O cuidado das pessoas doentes estda intimamente relacionado as
transformagdes por que passa a sociedade, sendo cultural e socialmente
determinado a cada momento. Nas sociedades tradicionais, esse cuidado estava
diretamente ligado ao modo como a comunidade se organizava. Até o inicio do
século XX, o nascimento, o adoecimento e a morte ocorriam predominantemente
em casa. Progressivamente esse cuidado foi transferido para o hospital. Nas

Ultimas décadas, ha um movimento de retorno desse cuidado para a casa.

A atencao domiciliar € uma modalidade de atendimento que tem sido
impulsionada pela combinacao de recursos tecnoldgicos e cientificos presentes no
hospital com o ambiente familiar, trazendo novas perspectivas para pacientes
cronicos e com necessidades especiais. E dependente da organizagao familiar e
das relacOes interpessoais e também de fatores culturais, sociais e econdmicos.
Portanto, entender essas relacoes familiares e o papel de cada membro da familia,
principalmente o da made, figura central no cuidado a crianca doente em casa,

torna-se essencial para o sucesso do atendimento domiciliar.

Por que é a mae quem cuida do filho doente em casa? O papel de cuidadora
€ naturalmente dado a mulher? O fato de ser cuidadora da a ela um poder,
levando-a a assumir um novo papel social na familia e na sociedade? Que
encargos e responsabilidades acompanham esse novo poder? Sao perguntas que
surgiram durante as atividades do Programa Interdisciplinar de Atengao Domiciliar
do Hospital das Clinicas da UFMG — HC no domicilio.

Foram analisadas as mudancas historicas na forma de cuidar dos doentes,
as transformacOes por que passaram a familia, a crianga e a mulher na sociedade,
bem como as suas relagdes e o papel social de cada um deles. Esse referencial
tedrico serviu de embasamento para essas indagacoes, que foram investigadas

através da realizacdo de entrevistas baseadas em roteiro semi-estruturado com as



categorias escolhidas. Foram entrevistadas oito maes de criangas atendidas pelo

Programa, e feita interpretacao por analise do discurso.

O papel de mae é historicamente definido — a partir da naturalidade da
gestacdo, tenta-se explicar a naturalidade do amor materno e, mais além, do seu
papel como cuidadora de seu filho doente. Ela assimila de forma definitiva, ainda
que com suavidade, este papel de servidao e dedicacao sem limites. A atengao
domiciliar coloca a crianca neste cenario familiar, onde os papéis sociais ja estao
bem definidos e aceitos. A maioria das maes entrevistadas aceita como natural o
papel de mae e de cuidadora de seus filhos. Percebeu-se que a Atencao Domiciliar
€ uma modalidade de atendimento desejada pelas maes, que relatam beneficios
como maior seguranga, conforto e bem-estar, humanizacao do atendimento,
melhoria da qualidade de vida, possibilidade de educacdo para a saude e de
autonomia na vivéncia do processo de saude. Por outro lado, notou-se aumento

Nos encargos e na responsabilidade da mae com esse trabalho extra.

Os resultados evidenciam a desvalorizagao pelas maes de outros aspectos
dotados de prestigio social, como o trabalho formal. As relacbes familiares e os
interesses pessoais também se tornam secundarios pela centralidade que o
cuidado com o filho doente assume na sua vida. Torna-se necessario avaliar esse
achado também em outras camadas da sociedade, para as quais o trabalho, assim
como as demais dimensdes da vida cotidiana representem um maior capital

simbdlico.

Essas maes sentem-se mais obrigadas e cobradas pelas familias, pela
sociedade e pelos profissionais de salude, a cuidar dos filhos doentes, o que
exacerba a sua culpa ao deixa-los ao cuidado de outros. Em contraposicdo, elas
alcancam poder e prestigio social ao se tornar cuidadoras, ocupando lugar de
destaque na familia e na sociedade, aumentando assim a sua auto-estima e o seu

reconhecimento/aprego pelos outros.



De que forma esse poder € aceito e almejado por elas? Ele corresponde aos
encargos e responsabilidades exigidos pelo papel de mae cuidadora? Qual o papel
da familia, da sociedade, do Estado e do setor de salde na divisdo desses
encargos com a mae? Como deve ser a estrutura de apoio as maes, em termos
psicoldgicos, técnicos, politicos e financeiros, ao se oferecer esse tipo de

atendimento a crianga?

Torna-se clara a necessidade de encarar o cuidado com o filho doente como
algo socialmente determinado, e uma escolha da mulher. Por ser um trabalho,
considerado necessario e Util a sociedade, deve ser de responsabilidade coletiva,
buscando-se meios para que o cuidado com o filho doente seja reconhecido como

trabalho, e como tal, socialmente repartido e assumido.
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I - INTRODUCAO

A drea de atencdo a salde estda em constante transformacdo, de forma
veloz e intensa. Nos Ultimos séculos surgiram inovagdes, algumas grandiosas,
outras mais sutis, que vém mudando a maneira como lidamos com os doentes.
Essas mudangas sdo percebidas em todos os processos da saude e niveis de
cuidado, desde o diagndstico, passando pelo tratamento e até mesmo no processo

da morte.

Algumas dessas transformacdes sao bem marcantes, com fatos definidos e
concretos. O descobrimento da Penicilina, em 1927, por exemplo, revolucionou o
tratamento das doencas infecciosas, cujo tratamento pode ser dividido em duas
‘eras’, uma pré e outra pds — penicilina. Outros marcos importantes sao o
desenvolvimento das vacinas, dos hormonios sintéticos e das técnicas de

anestesia.

Outras mudancas sdo mais sutis e fluidas, ndo havendo uma data especifica
ou um ‘divisor de aguas’. Normalmente essas sdao menos percebidas e menos
estudadas em pesquisas cientificas. Sao exemplos disso as transformacdes nas
relagdes médico-paciente, na forma de cuidar dos doentes, nos papéis sociais de
cada membro da familia, que afetam diretamente as relacOes interpessoais e o

cuidado com a saude.

A forma como cuidamos de nossos doentes vem sofrendo profundas
mudancgas durante os séculos. Esse € um assunto que nao pode ser tratado de
forma isolada; é dependente das transformacdes por que passa a sociedade,

sendo cultural e socialmente determinado.

O cuidado do paciente em casa, como era feito nas sociedades mais

tradicionais, estava diretamente ligado ao modo como a comunidade era



organizada. Até o inicio do século XX, o nascimento, o adoecimento e a morte
ocorriam em casa, exceto para aquelas pessoas mais desprivilegiadas socialmente.
Entretanto sempre houve locais onde algumas categorias de doentes — desvalidos,
militares ou religiosos — eram tratados. Com o surgimento dos primeiros hospitais
europeus na Baixa Idade Média — anos 400 a 800 — esse cuidado foi sendo

progressivamente transferido de casa para o hospital.

Recentemente, em especial nas duas Ultimas décadas, vemos um
movimento de retorno do cuidado com os doentes para o domicilio. Essa ‘volta
para casa’ nao é exatamente a retomada do cuidado como realizado na era pré-
hospitalar. Essa volta se da para uma casa fisicamente diferente, com nova
organizacao familiar, novos papéis sociais dos atores envolvidos, e em um
momento de grandes inovagbes tecnoldgicas. Esta tecnologia vem se tornando
cada vez mais precisa, além de portatii e compacta, o que aumenta as

possibilidades do cuidado do paciente em casa.

A atengdo domiciliar € uma nova modalidade de atendimento, que tem sido
impulsionada principalmente pelo desejo de se combinar recursos tecnoldgicos e
cientificos presentes no hospital com o ambiente familiar. Esse modelo de
assisténcia traz novas perspectivas para pacientes com necessidades especiais,
principalmente para aqueles com doencas crbnicas. Porém, trata-se de uma
modalidade de assisténcia dependente da organizacao familiar e das relacdes
interpessoais, condicionadas por fatores culturais, sociais e econdmicos, que
interferem diretamente no seu funcionamento. Por este motivo, entender essas
relagOes familiares e o papel de cada membro da familia, principalmente o da mae,
figura central no cuidado a crianca doente em casa, torna-se essencial para o

sucesso do atendimento domiciliar.

A atencao domiciliar vem sendo desenvolvida no Hospital das Clinicas da

Universidade Federal de Minas Gerais desde 1999, quando foi criado o Programa



Interdisciplinar de Atengao Domiciliar, HC no domicilio. O Programa foi implantado
no setor da Pediatria no ano de 2001, inicialmente sob a forma de terceiro ano de
residéncia em pediatria, estando, desde entdo, ligado ao setor. A literatura médica
enfatiza o Home Care, modalidade de atendimento na qual os recursos do hospital
sao levados pra casa, para que o paciente possa receber o tratamento junto de
sua familia. Esses estudos confirmam o esperado pelo senso comum — de acordo
também com a minha impressao durante os quase quatro anos de atendimento
domiciliar a criangas no Hospital das Clinicas — mostrando que a atengao domiciliar
proporciona melhoria na qualidade de vida, humanizacao do atendimento, reducao
dos custos e melhor aproveitamento dos leitos hospitalares, para citar as
vantagens mais dbvias. Isso ja bastaria para justificar e incentivar essa modalidade
de atendimento. Entretanto, a experiéncia do atendimento aos pacientes e a
relacdo com as familias dentro da sua casa mostrou que essa primeira visao era
superficial e incompleta. As idéias iniciais sobre a atengdo domiciliar apenas em
parte explicavam o que se via e se sentia ao atender as criangas em casa. Com o
tempo, algumas perguntas foram surgindo, para as quais estatisticas e indicadores
nao bastavam. Havia um algo mais, uma histéria que ainda ndao havia sido

contada.

A vivéncia indicava que essa histdria girava em torno de uma figura central,
a mae que cuidava de seu filho doente em casa. Pela sua importancia e pelo papel
fundamental que exerce, é impossivel estudar a atencao domiciliar em pediatria de
maneira dissociada da trajetéria da mulher na sociedade. Tudo estd, de alguma
forma, ligado a mdée-cuidadora, desde a relacdo com a equipe de saude até a
qualidade do cuidado com a crianga doente. A maneira como a mae percebe ou
percebeu o diagndstico, a decisao de cuidar ela mesma do filho, o sentimento em
relacao ao cuidado com a crianga, as relacdes familiares, as perspectivas para o
futuro, tudo estd influenciado por suas vivéncias pessoais, por sua Vez

determinadas por aspectos culturais, sociais e historicos.



Por que é sempre a mae quem cuida do filho doente em casa? O papel de
cuidadora é naturalmente dado a mulher, sendo essa decisao anterior mesmo a
realidade de ter um filho doente? Esse papel de cuidadora é sedimentado para a
mulher como uma ampliagdo do amor materno? O fato de ser cuidadora da a
mulher um novo tipo de poder, levando-a a assumir um novo papel social na
familia e na sociedade? Que encargos e responsabilidades acompanham o novo

poder de cuidar e de conhecer a doenca do filho?

A vontade de se entender melhor essas questdes motivou o inicio desse
projeto. Algumas maes das criancas atendidas no Programa de Atengao Domiciliar
do HC — HC no domicilio — foram ouvidas, e suas falas analisadas com o objetivo
de se compreender melhor a sua historia. As ciéncias sociais ja percebem e
focalizam a mulher cuidadora ha algum tempo. A literatura biomédica ndo pode
mais deixar de fazé-lo, principalmente quando esses aspectos sdo tao essenciais,
como é o caso da atengdo domiciliar. Com este estudo pretende-se seguir essa
trilha e chamar a atencao para pontos conflitantes ou estressantes para os
envolvidos, e para questdes nao resolvidas, visando sugerir propostas para a
melhoria do entendimento e do funcionamento da Atencao Domiciliar. Pretende-se
ainda contribuir para o reconhecimento do trabalho e da necessidade de suporte

adequado para as maes que cuidam de seus filhos doentes em casa.



II — A FAMILIA

No atendimento a crianca enferma, € imprescindivel a boa relacao do
profissional de salude com sua familia, especialmente com a mae, na maioria das
vezes a principal interlocutora, por assumir quase integralmente os cuidados com a
crianca. Quando o atendimento se da no domicilio, ha outros aspectos envolvidos.
Com a presenca de estranhos — no caso, a equipe de saude — no ambiente
familiar, ocorre a quebra de barreiras de protecao e disfarces, e a cena familiar se
revela em toda a sua complexidade, com seus conflitos, interesses, poderes e
saberes proprios. Os aspectos culturais, sociais, espirituais e econdmicos, €
principalmente as relagdes familiares adquirem nova dimensdao. Em todas as
formas de atendimento, € necessario que se estabeleca uma parceria entre a
familia e a equipe de salude. No atendimento domiciliar, se ndo ha uma cooperacao

da familia ndo ha intervengdo, mas sim uma invasao.

O estudo da crianca e sua familia, em um programa de atencdo domiciliar
nao pode, portanto, ser dissociado do contexto social e do entendimento das
relagdes familiares ao longo da histdria. A organizacao familiar, antes de ser uma
expressao necessariamente ldgica de sentimentos humanos inatos em todas
consciéncias, surgiu a partir da organizacao social das relacdes de parentesco, o
que determinou o0s sentimentos respectivos de pais e filhos. Na linha de
pensamento de Radcliffe-Brown, aprende-se mais sobre a familia ou qualquer
outra instituicdo estudando-se o seu contexto do que as suas origens (CASEY,
1989, p. 29). Pode-se entender a familia como um sistema moral que evolui com
ritmo proprio, em resposta a ecos de crencas e costumes passados (RADCLIFFE-
BROWN, 1978, p. 62). Como todas as demais instituicoes sociais, € um produto da
histdria humana, feita pelo homem, e ndo pela natureza. Nem sempre esteve
presente, mas tem uma existéncia relativamente breve na historia da humanidade
(REED, 1980, p. 100).



A unidade familiar, tal como conhecemos, nao existiu sempre. As sociedades
primitivas estavam compostas por uma rede de clas, cada um deles formado por
irmdos e irmas correspondentes. Com esse sistema de classificagdo através do
parentesco, todos os membros se identificavam, ndo por meio de seus préprios
lacos familiares, mas através de suas relacdes tribais ou do cla. Inicialmente ndo
se conhecia o ‘sentimento de familia’, tal como entendemos hoje, porque havia
nesta época uma concepcao particular da familia: a linhagem (ENGELS, 1997,
p.11; REED, 1980, p.20).

A sociedade primitiva era comunitaria, ndo existindo a familia como nucleo
isolado. Nestas sociedades, os homens praticavam a poligamia e as mulheres a
poliandria. Como conseqiiéncia, todos os filhos gerados eram considerados
comuns. ENGELS (1997, p. 31) acredita que a forma mais antiga e primitiva de
familia seja baseada no matrimonio por grupos, em que grupos de homens e de
mulheres relacionam-se de forma nao exclusiva. Os primitivos ndo sabiam e nao se
preocupavam em saber quem era o pai bioldgico de cada filho que nascia; isto era
indtil e irrelevante. Na sociedade tribal, mais importante que a condicao e a
duracdo do matriménio era a producdao de filhos saudaveis que podiam ser
integrados ao cla paterno (CASEY, 1989, p 98). Foi na vida social, e através dela,
que os homens adquiriram funcdes paternas. A familia paterna € uma instituicao
exclusivamente humana, que apareceu mais tarde na historia social. Sua aparicao
coincide com o desenvolvimento da propriedade privada e da divisao da sociedade
em classes. Como se sabia pouco da paternidade fisica, a descendéncia era
tracada a partir das maes (COSTA, 1989, p47). Ha um provérbio arabe que diz: As
criangas pertencem ao homem a quem pertence a cama. Um grosseiro ditado
inglés vai mais longe: Quem quer que emprenhe minhas vacas, suas crias sdo
minhas. 1sso representa a idéia do pai social, em oposicao a paternidade fisica
(RADCLIFFE-BROWN, 1978, p. 63).



Encontra-se nessa situacao os povos organizados em sociedades onde a
caca com arco e flecha e as utilizacdes da ceramica ja eram tecnologias
dominadas. Como ndo havia clareza com relacdao a descendéncia, as relagbes
sexuais ocorriam entre homens e mulheres, independente do “parentesco”. Nas
sociedades que comecam a se organizar, passam a surgir interditos. As proibigoes
de relagbes sexuais podiam se dar, por exemplo, entre homens e mulheres do
mesmo cla. Um homem de um cla poderia se relacionar com qualquer mulher de
outro cla; se esse relacionamento resultasse em uma filha, nao haveria problemas
para aquele homem em se relacionar com essa filha, desde que fossem de clas
diferentes. Mais tarde surge o conceito de incesto, com a proibicao de relagdes
sexuais entre pais e filhos e entre irmdos. Ao mesmo tempo em que ha o
matrimonio em grupos, observa-se também uma maior afinidade entre pares
nesses grupos, com a formacao de casais. Essa pratica de relacdes de
exclusividade vai se consolidando, enquanto que o matrimonio em grupos
desaparece. Esta é a origem da sociedade monogamica. A limitacdo da reproducao
consangliinea pode ter representado um desenvolvimento daquela sociedade,
passando a ser aceita e divulgada essa nova forma de se relacionar, sendo
instituida a gens. A idéia da gens esta na origem do conceito ocidental de familia
(ENGELS, 1997, p. 94-100).

A medida que hd um maior desenvolvimento econdmico, surge a
necessidade de se identificar a descendéncia paterna, como forma de garantir que
0s bens fossem passados aos filhos, portanto seus herdeiros legais. Para isso,
passou-se a exigir a exclusividade dos servicos sexuais das mulheres. Ocorre,
entdo, a transferéncia da filiagdo matrilinear para patrilinear (ENGELS, 1997, p.
62). Essa caracteristica € conservada ainda por muito tempo. Os lacos conjugais
agora sao mais fortes, estando o poder familiar concentrado na figura do pai. A
familia estava mudando. Com a reducdo progressiva do circulo de relagdes, vai se
fortalecendo o nucleo familiar centrado no homem, tendo a sua volta a mulher e

os filhos. Um exemplo de como a familia é organizada dependendo da estrutura da



sociedade pode se visto na Idade Média. A partir do século IV da era crista comeca
a haver a organizacao das propriedades da familia, quando se da o aparecimento

do sobrenome, tirado do dominio ou do castelo (CASEY, 1989, p. 52).

Outro aspecto que determina como a familia é constituida sdo as relagdes
de trabalho entre seus membros. Inicialmente a divisdo de trabalho entre os sexos
€ evidente, sendo explicada por caracteristicas fisicas diferentes entre homens e
mulheres, que se adaptam melhor as exigéncias de cada tarefa: os homens
manejam o arco e a flecha, sendo responsaveis pela caga, enquanto que a mulher
carrega o cesto, colhendo frutos, sementes e mel, além de capturar pequenos
animais. Essa diferenca entre cacadores — produtores — e colhedoras -
consumidoras — acaba por redefinir papéis também na sociedade, impulsionando
separacgoes inclusive no plano cultural. Um costume dos indios Guaiaqui, do Brasil,
ilustra isso. Pela auséncia da agricultura e pela relativa raridade de alimentos
vegetais passiveis de serem coletados, a tarefa prestigiosa de procurar alimentos é
monopodlio masculino. Para esse povo némade, as mulheres cabe o transporte dos
bens familiares e a fabricacao de cestos, potes e cordas para os arcos, além de
cozinhar e cuidar dos filhos. O espaco masculino é a floresta onde se caca e o
feminino, o acampamento, onde as mulheres reinam. A floresta, lugar do
movimento, do perigo, da aventura sempre renovada para os homens, € apenas
um espago percorrido pelas mulheres entre os acampamentos, travessia monétona
e fatigante. J& o acampamento oferece ao cacador a tranquilidade do repouso,
enquanto que, para as mulheres, € o lugar onde realizam suas atividades
especificas, e onde se desenrola uma vida familiar que elas controlam
amplamente. A floresta e 0 acampamento sdo dotados, assim, de signos contrarios
conforme se trate de homens ou de mulheres. Essa divisao entre os géneros
estrutura o tempo e 0 espago dos Guaiaqui, manifestada na oposicao entre o arco
e o cesto. Aquele, arma exclusiva dos cacadores, € um instrumento unicamente
masculino; esse, coisa das mulheres, so utilizado por elas. Tanto que o primeiro

presente que o menino recebe do pai € um pequeno arco, enquanto o primeiro



presente dado a menina € um pequeno cesto. Este cesto nada transporta, mas o
gesto gratuito de sua marcha — cabeca baixa e pescoco estendido — representa a
antecipacdo do esforco e a preparacdo da menina para o seu futuro proximo
(CLASTRES, 1988, p. 71-89).

E, mesmo um autor como MICHELET (1995, p. 101), em livro escrito em

1858, em defesa da mulher, afirma que:

se deixarmos a menina escolher os brinquedos, ela escolhe
certamente miniaturas de utensilios de cozinha e da casa. E um
instinto natural, o pressentimento de um dever que a mulher terd
de cumprir. A mulher deve alimentar o homem.

E, por isso, propde que o homem, que é chamado ao trabalho, ao combate
do mundo, deve estudar a historia; e a mulher, mediadora entre a natureza e o
homem, deve estudar a Natureza. Ele, caminhando de drama em drama, de
batalha em batalha, um ser dindmico; ela, movendo-se em circulos harmonicos e
repetidos da natureza (MICHELET, 1995, p. 115).

Esta representacao persiste ainda hoje, quando os pais adotam acgdes que
pré-definem o destino dos filhos: os brinquedos escolhidos para a menina tém sido
sempre bercos, bonecas, fogaozinhos, aventais e vestidinhos. Este treinamento se
dad bem cedo na educacdo das criancas: ‘antes que o menino saiba se sera
agricultor, operario, mecénico ou executivo, a menina ja aprendeu que ndo sera
nenhuma dessas coisas, que terd uma casa e se ocupara dela’(DURAN, 1983, p.
13-4). Isto tem implicagdes tanto a nivel coletivo quanto no interior da unidade
familiar. A medida que se definem os papéis sociais conforme o género, e a
sociedade se organiza de acordo com o0s preceitos do capital, comeca-se a
perceber uma tendéncia para se tirar as mulheres do trabalho dos campos e
conserva-las em casa, e uma evolugdo para a separagao entre o mundo dos
homens e o das mulheres, o que é mais evidente a medida que se sobe na escala

de riqueza e que se vai do campo para a cidade. “Economia” primariamente



significava a atribuicdo de papéis separados, mas interdependentes, do homem e
da mulher, no contexto do lar: cabia ao homem cuidar do campo e da seguranca

da familia, e a mulher, o dominio doméstico.

Com a reclusao da mulher em casa e a sua exclusao do sistema produtivo,
aumenta a autoridade do marido na organizacao familiar, com mudanca nos
habitos e nas condigdes sociais. A familia torna-se a célula social, a base dos
Estados, o fundamento do poder monarquico. A familia conjugal moderna é a
conseqiiéncia de uma evolucdo que, no final da Idade Média, com o surgimento da
sociedade de classes, tinha enfraquecido a linhagem e a tendéncia a ndo divisao
da familia ampliada (ENGELS, 1997, p. 190).

O mundo ocidental, a partir do século XIV, passa por transformacoes
radicais. Ha a consolidagdo dos Estados Modernos — Espanha, Portugal, Alemanha
— e a sociedade comeca a se organizar em torno das cidades. Esse movimento
gera repercussoes intensas na familia. Observa-se uma situacao de exclusdo da
mulher da sociedade produtiva, assumindo um papel servil no ambiente
domeéstico. A mulher casada nao tem direito de substituir o marido ausente ou
louco, e torna-se uma incapaz, com todos os seus atos tendo de ser autorizados
pelo marido ou pela justica, do contrario tornam-se nulos. Caracteriza-se a
chamada monarquia doméstica. Até o inicio do século XIX, por exemplo, a mulher
casada nao tinha, nos Estados Unidos, direitos pessoais de propriedade, perdendo
de forma definitiva a sua independéncia ao entrar para o matriménio. A abnegacdo
exigida a mulher servia para assegurar que ela consideraria com muito cuidado
todas as opcOes antes de decidir casar-se. A coesao do lar era garantida pela
concentragao dos direitos absolutos de propriedade nas maos do homem, cabeca
do casal (CASEY, 1989, p. 131-132). Com a mudanca das relacoes de trabalho e a
transformacao da familia em consumidores e com a exclusdao das mulheres do
trabalho produtivo, alguém teria que se encarregar da responsabilidade de cuidar

dessas mulheres indefesas e dos filhos. Esta responsabilidade foi atribuida ao



marido e pai, por meio do casamento. Foi ai que se fortaleceu o conceito de o

Cabega da familia.

Com a reclusao da mulher em casa, cuidando dos filhos e das atividades
domésticas, a responsabilidade de cuidar também daqueles que ndo conseguem
cuidar de si mesmos continua recaindo sobre a mulher da casa: os doentes, os
fracos, os deficientes e os desprovidos nao deixarao o lar, quando ela assume o
cuidado com eles como parte de suas obrigacdes. Também os que, uma vez
terminada sua atividade produtiva, tém que abandonar o contrato de trabalho,
esperam encontrar um refugio familiar onde uma mulher, esposa ou filha, continue
obrigada a cuidar deles’(DURAN, 1983, p. 24).

Durante muito tempo, cultivou-se a idéia da naturalidade da posicao da
mulher como dona-de-casa, e também como cuidadora das criangas, velhos e
enfermos da familia. A partir da naturalidade da gestacao pela mulher, pretende-se
sustentar a naturalidade do trabalho doméstico por ela. Na verdade, a ocupacao

da mulher como dona-de-casa ou cuidadora nao é natural, mas historica.

As relagcbes comerciais fora do domicilio eram atividades reguladas pelo
capital, sendo que os servigos e produtos eram trocados por outros produtos,
inicialmente, e depois por moeda. O ambiente doméstico era um local de
atividades marginais ao capital, incluindo-se nessas atividades o cuidado com a
crianca. As caracteristicas desse cuidado, principalmente uma jornada de trabalho
ilimitada e as exigéncias proprias, tornam-no uma atividade n3ao remuneravel,
tanto pelo Estado, como pelos trabalhadores. Como nao podem pagar, remetem
esse cuidado, assim como aquele que envolve os velhos e os doentes, a essa

reserva de trabalhadoras que sao as donas-de-casa (DURAN, 1983, p. 24).

Historicamente, € a mae quem, na maioria das vezes, ensina aos filhos a

maneira apropriada de fazer as coisas, premiando-os pelos acertos e também



utilizando castigos para corrigi-los. O pai esta acima dessa pratica cotidiana,
intervindo como reforco moral da mde, ou como Ultima instancia, quando o
assunto nao é resolvido. O mesmo ocorre com o cuidado aos doentes — o trabalho
de cuidar deles é essencialmente feminino. Esses requerem cuidados durante toda
a doenca, em periodo integral que inclui também as noites, feriados e fins-de-
semana. Os cuidados ndao se limitam ao periodo agudo da doenca, sendo
anteriores, posteriores e simultaneos. Além disso, a situacao € agravada quando se
trata de doenca crbnica ou progressiva, invalidez ou doencas psiquicas. Isto
aumenta em muito a jornada de trabalho das mulheres, que sao forcadas muitas
vezes a abdicar de seu trabalho fora do lar, que geralmente é relegado a segundo
plano. O encargo imposto veladamente a mulher é a base da explicagao de sua
vida familiar cotidiana. A mulher que tenta superar isso precisa romper barreiras
psicoldgicas e morais, e depois se proteger contra a pressao social, por nao haver
cumprido seu papel (DURAN, 1983, p. 19).

A revisdo da literatura sobre a constituicao da familia e o papel da mulher
historicamente construido esclarece o0 modo de selecao do cuidador da crianca

doente em casa na atualidade.

Qual o numero de horas de trabalho feminino que consomem
os invdlidos, os anormais, os perturbados, os deficientes? Em
quanto aumenta sua jornada de trabalho e em quanto
diminui sua liberdade e seu descanso, a presenca em sua
familia de um deficiente mental, de um doente mental ndo
hospitalizado, de um doente de céncer, de um doente
cardiovascular, de um cego ou de um surdo? Nao sabemos...
(DURAN, 1983, p. 24).

E essencial que facamos essa pergunta, no momento da implantacdo da

Atencao Domiciliar. A viabilidade deste modelo de assisténcia € intrinsecamente



dependente das questdes ligadas ao trabalho doméstico feminino e ao papel

social da mulher como cuidadora.



II1 — O AMOR MATERNO

A maternidade é, ainda hoje, um tema sagrado. Nao é facil questionar o
amor materno. A imagem da mde permanece em niveis superiores, acima dos
demais sentimentos mundanos, imaculada e intocavel. Essa valorizagdo, na
verdade, pode funcionar como armadilha e prisao para muitas mulheres, que se
sentem culpadas quando nao desejam, naturalmente, abdicar de suas

necessidades e de seus desejos e, altruisticamente, satisfazer aos do seu filho.

Serda o amor materno um instinto, uma tendéncia feminina inata, ou
depende, em grande parte, de um comportamento social, variavel de acordo com
a época e os costumes? Essa pergunta, formulada por Elizabeth Badinter,
permanece parcialmente ndao respondida, mas pensa-la significa um avango na
elaboracdao de questOes até entdo intocadas, que interferem diretamente no modo
como nos relacionamos entre nds e com o mundo. O papel social da mulher, a
evolugao dos cuidados com a crianga e a preparacao da mulher para esse cuidado

e esse amor pelo filho modificam-se, constantemente.

A relacdo das maes com seus filhos ndo foi sempre como é hoje. Com a
pratica da amamentacao dos filhos por amas-de-leite, as criancas permaneciam
por longos periodos afastados da mae. A precariedade das condigdes de vida das
amas e dos lactentes contribuia para taxas de mortalidade elevadas. Para muitas
maes que necessitavam trabalhar, nao havia outra opgao, senao recorrer aos
servicos precarios das amas. Para outras familias, entretanto, o ato de entregar os
filhos as amas ndo era uma necessidade, mas um conforto, um habito da época,
muitas vezes aprovado e justificado pelos préprios médicos. Nesta época os filhos
eram um empecilho para a mae nao apenas na vida conjugal, mas também nos
prazeres e na vida mundana. Ocupar-se de uma crianca nao era nem divertido,
nem elegante. Um médico afirmava que o cuidado com os filhos é um encargo
constrangedor... na sociedade (BADINTER, 1985, p. 99).



Segundo BADINTER (1985, p. 165), para as classes mais privilegiadas, a
entrega de seus filhos a amas-de-leite, apesar de todas as evidéncias de
infanticidios, seria fruto do desinteresse e da indiferenca das maes. Essas atitudes
nao eram, até o século XVIII, condenadas pela ideologia moral ou social. Para essa
autora, isso indica que, se nao sofre nenhuma pressao desse género, a mae age
segundo sua prdpria natureza, que seria egoista, e ndo impelida por um instinto

natural que a faria se sacrificar ao filho que acaba de p6r no mundo.

Para Rousseau, a mae amamentava os filhos de inicio por necessidade
propria — para aliviar-se das dores provocadas pela subida do leite —; depois, tendo
se afeicoado a eles por habito, passava a amamenta-los pela necessidade deles. E
a necessidade, e ndo o amor, que a leva primeiro a dar o seio, e que &, portanto, a
primeira causa da maternagem. E nao cabe nenhum tipo de reclamagao da mulher

por cumprir seu destino, pois, segundo ROUSSEAU (1979, p. 419),

...Quando a mulher se queixa a respeito da injusta desigualdade
que o homem impde, ndo tem razdo; esse desequilibrio ndo é uma
instituigdo humana ou, pelo menos, obra do preconceito, e sim da
razdo. cabe a quem a natureza encarregou do cuidado dos filhos a
responsabilidade disso perante o outro.

Cabe, pois, a mulher ficar reclusa em casa, como a religiosa em seu claustro
(ROUSSEAU, 1979, p. 454).

Em fins do século XVIII, inicia-se a valoracao dos sentimentos entre o
homem e a mulher. Em oposicao aos casamentos arranjados entre duas familias
de acordo com interesses financeiros ou politicos, surge o casamento ‘por amor'.
Para as mulheres, esse novo direito ao amor impulsionou a necessidade de uma
nova educagao, que lhe permitisse julgar e escolher melhor o noivo. Para alguns
pensadores da época, esse novo sentimento refletir-se-ia em relacao aos filhos,
pois, se 0s esposos se escolhem livremente, o amor que sentem um pelo outro se

concretizara naturalmente em sua prole. E feito um esforco para se difundir a idéia



da maternidade como a atividade mais invejavel e mais doce que uma mulher
pode desejar. O conceito de amor materno esta na origem da criagdo do ninho
afetivo em cujo interior a familia se refugia. A familia se fecha e se volta para si
mesma. E a hora da intimidade. Essa nova responsabilidade parental acentua-se
ao longo de todo o século XIX e alcanca o seu apogeu no século XX com a teoria
psicanalitica. Se os séculos XVIII e XIX confirmam a responsabilidade da mae, o
século XX transforma o conceito de responsabilidade materna no de culpa materna
(BADINTER, 1985, p. 176-9). A mae que nao cuida dos filhos sente-se culpada —
culpa como infragao de uma norma sem premeditacao. Esse poder exercido com
dogura remete a maneira como se dava a relagdo entre 0s escravos europeus €
seus senhores. Para que aqueles cooperassem com esses em sua propria
exploracdo, estabelecia-se um quase parentesco entre eles, atenuando a violéncia
fisica (GODELIER, 1981, p. 199-200), mesmo estratagema usado na relacdo entre
0s escravos brasileiros e os seus donos no Brasil colonial (REIS & SILVA, 1989, p.
132).

Ao mesmo tempo em que a idéia da maternagem como algo sublime se
constrdi, inicia-se um movimento para reconduzir as mulheres as suas
responsabilidades maternas. O aleitamento das criancas por suas mdes é
incentivado, e a mulher selvagem € exaltada — a mulher ideal seria a que mais se
aproximasse da fémea. Num livro de popularizacdo da higiene infantil, ja em pleno

século XX, a funcao da mulher é comparada ao de uma galinha, que,

Quando pbde um ovo, ndo tem a pretensdo de ser mae por tdo
pouco. Botar um ovo ndo é nada... Mas onde comega o mérito da
galinha, é quando ela choca com consciéncia, privando-se de sua
querida liberdade... Numa palavra, € quando desempenha seus
deveres de mae que ela faz jus realmente a esse titulo (BADINTER,
1985, p. 181-9).

Ha um movimento que busca valorizar o papel da mulher como mae,

contrapondo as agruras da maternidade com a felicidade que dela a mulher



obtém. Todos os que se dirigem as maes estdo de acordo que ndao ha ocupacao
mais agradavel do que zelar pelos filhos, ndo ha dever mais delicioso. Hd um apelo
para a qualidade masoquista da mae, que s6 encontra o seu prazer na dedicagao
absoluta.

Segui essas maes que amamentam os filhos... Elas esquecem
todos os objetos de seu prazer. Atentas unicamente aos filhos,
passam as noites sem dormir, suas refeicbes sdo tomadas a
pressa, so comem o que sabem ser propicio a um bom leite; todas
as horas do seu dia sdo empregadas em lavar, limpar, aquecer,
distrair, alimentar, fazer dormir o objeto de seu amor... Todos os
que a cercam olham-na com piedade... Julgam-nas as mais
infelizes das mulheres... [entretanto] essas maes encontram um
prazer indefinivel em tudo o que lhes parecia desagradavel
quando mogas... Essas privacoes, que VoS parecem cruérs,
transformar-se-ao em puras alegrias. (BADINTER, 1985, p.
190-1).

O papel da mulher é novamente definido pelas suas condicOes bioldgicas. O
incentivo ao aleitamento materno, e mais do que isso, a disseminacao da idéia de
que a amamentacado era fator determinante da normalidade fisica e emocional da
crianga, torna-se um modo eficiente de dominacao da mulher. Ao encarregar-se da
vida pessoal e social das nutrizes, o poder médico expropria os atos voluntarios da
mulher em nome de uma preservacdo da sadde fisica e mental do filho e,
inclusive, dela (MOTA, 1990, p. 165).

Lentamente, os habitos e os costumes vao se modificando, e as mulheres
aceitando o papel da boa mae. A crianga transforma-se no objeto privilegiado da
atencao materna. A nova mae, que se sente responsavel pela saude do filho, nao
oculta sua ansiedade e pede mais conselhos e ajuda ao médico. Surge a
Puericultura. A presenca desse novo personagem, o pediatra, no seio da familia se
faz sentir cada vez mais a partir do século XIX. H& um desejo de consultar a
autoridade médica no domicilio. Os médicos aproveitam a ocasido para fortalecer

uma alianga privilegiada com a mae. Adquirem rapidamente uma importancia no



seio da familia e fazem da mae a sua interlocutora, sua assistente, sua enfermeira
e sua executiva (DONZELOT, 1980, p. 22-5).

A mae dedica-se integralmente ao cuidado com o filho. Se adormecer
quando o filho estd doente, sente-se culpada pelo pior dos crimes maternos: a
negligéncia. Nao amar os filhos torna-se um crime sem perdao. Mais do que culpa,
que pode ser redimida, muitas vezes o sentimento que as possui € o da vergonha,
nao redimivel e associada ao desprezo e humilhagdo. A boa mae é terna, ou nao é
uma boa mae. Ela passa a cuidar pessoalmente também da educacao dos filhos,
trabalho que a monopoliza totalmente. Cuidar dos filhos, vigia-los e educa-los
exige sua presenca efetiva no lar. O lugar privilegiado desses lagos, 0 novo reino
da mulher, é a sua casa. Voltada para o interior e para a intimidade que conserva
os lacos afetivos familiares, a familia moderna se re-centra em torno da mae, que

adquire uma importancia que jamais tivera (BADINTER, 1985 p. 210-13).

Essas mudangas ocorrem em diferentes ritmos, conforme a classe social,
sendo as mulheres mais desfavorecidas as Ultimas a adotarem a nova moda. Ainda
que, no século XIX, nem todas as mulheres tivessem sido convencidas a serem
maes extremosas, algo mudara profundamente: as mulheres sentem-se cada vez
mais responsaveis pelos filhos. Quando ndo podem assumir seu dever,

consideram-se culpadas.

A maternidade adquire novo sentido, sendo a mulher responsavel, além da
gestacdo e amamentacdao do filho, também pela sua educacdo e formacao
intelectual. Ela é considerada a mais indicada para assumir o dever de formar um
bom cidadado. ‘Auxiliar do médico no século XVIII, colaboradora do padre e do
professor no século XIX, a mae do século XX arcarda com uma Ultima
responsabilidade. o inconsciente e os desejos do filho’(BADINTER, 1985, p. 237).
A mae é promovida a grande responsavel pela felicidade dos filhos. Esses encargos

sucessivos langados sobre a mulher sao acompanhados por uma promogao da



imagem da mae. A mulher é exaltada por seu papel de mae, mas, enclausurada
nesse papel, ndo pode mais evita-lo, sob pena de condenacao moral. A natureza
feminina é cuidadosamente definida, de tal modo que possuisse as caracteristicas
da boa mae. Definidas assim por autoridades importantes como Rousseau e Freud
— apesar dos 150 anos que os separam —, como poderiam as mulheres escapar ao
que se convencionara chamar de sua natureza? As mulheres submetem-se,
portanto, silenciosamente, algumas tranquilas, outras frustradas e infelizes, a esse
modelo (BADINTER, 1985, p. 238-9).

A partir do final do século XX, comeca a haver criticas a esse papel definido
para a mulher, impulsionadas pelo movimento feminista. Badinter previa, em 1985,
que uma outra revolucgo famifiar havia comegado. O discurso feminista, ao
destruir o mito freudiano da mulher normal, passiva e masoquista, torna imprépria

a teoria da mae naturalmente devotada, nascida para o sacrificio.

Apesar das mudancas iniciais, a mae permanece como principal responsavel
pelo amor e cuidado com o recém-nascido e o bebé. Amamentar, dar banho e
comida, consolar, cuidar sao gestos de amor e de devotamento, mas sao também
sacrificios que a mae faz pelo filho. Esse dom natural e especifico a seu sexo
parece estar sendo questionado pelas mulheres. As mulheres estdo mais sensiveis
a dualidade dos papéis materno — centralizado na casa — e feminino — voltado para
o exterior. Entretanto, nem sempre sao discutidos os problemas trazidos por essa
dualidade a mulher, como se isso fosse problema seu, apenas. Para muitas
mulheres, especialmente as mais instruidas, o trabalho representa um meio de
realizacao pessoal, mais que apenas necessidade financeira. A medida que as
mulheres elevam o seu nivel de instrucdo, podendo assim aspirar a situagdes
profissionais gratificantes e estimulantes, maior € o niUmero das que optam por
abandonar as tarefas domésticas. Hoje a maternidade ndo é sempre preocupacgao

instintiva e prioridade absoluta para a mulher. Nao ha, portanto, comportamento



materno suficientemente unificado para que se possa falar de instinto ou atitude

materna em si.

E o pai? Segundo BADINTER (1985, p. 166), ele simplesmente nao existe na
hipotese de Rousseau. A ele ndo é dada nenhuma funcdo particular. O conceito de
paternidade nao tem lugar na natureza. Apenas no nosso estado social 0 homem
atribuiu-se fungdes paternais, a autoridade que acompanha a protecao do filho. Os
papéis sociais da mulher e do homem sdo claramente definidos. Rousseau prega
gue a mulher deve ser a Unica a mandar em casa, sendo mesmo indecente para o
homem informar-se do que ali se passa — eis o homem justificado em seu
desinteresse pelos assuntos domésticos (BADINTER, 1985, p. 245). A mulher, para
ROUSSEAU (1979, p. 454), deve limitar-se ao governo doméstico, ndo se imiscuir
no que ocorre fora, manter-se fechada em casa, a mesma opinido ja manifestada
por MONTAIGNE (2000, p. 80-106), no século XVI ao considerar que a mulher nado
deveria gerir seus bens, por ndo possuir inteligéncia para isso, sendo seu mundo a

Casa.

A revisao dessas questdes aponta para um aspecto fundamental no
funcionamento da atencao domiciliar — o papel de cuidadora da mae é construido
historicamente; o fato de cuidar do filho doente em casa representa antes um
trabalho imposto a mulher, ainda que veladamente, do que algo instintivo e

proprio da sua condicao feminina.



IV — A CRIANCA

A historia da crianca € basicamente a historia das relagdes entre pais e
filhos em diferentes épocas. A crianca como pessoa é construida na relagdao entre
ela, a familia e a sociedade. Também no Brasil, a historia da crianca fez-se a
sombra daquela dos adultos e das instituicdes — escola, Igreja, legislacao, asilos e,
mais recentemente unidades da FEBEM e da FUNABEM. E essa historia vem
mostrando que existe uma enorme distancia entre o mundo infantil descrito pelas
autoridades e governos e aquele no qual a crianca encontra-se cotidianamente
imersa (PRIORE, 1991, p. 7; 1999, p. 8).

Durante muitos séculos, a crianga ndo teve o reconhecimento e o papel
social que tem hoje. A infancia ndao era vista como uma fase distinta das outras,
com peculiaridades e necessidades proprias. Varios exemplos ilustram o lugar de
pouco destaque das criancas até o século XIX. Em pinturas da época, as criangas
nao estavam presentes na cena familiar, € quando comegaram a aparecer, eram
retratadas como adultos em miniatura — seus rostos, corpos, expressoes, trajes,
tudo era a representacdo de um ‘adulto pequeno’. Nesta época nao eram
representadas as peculiaridades da crianca, tanto em relacdao aos seus habitos
como as suas caracteristicas fisicas. Sabe-se que, ao nascimento, a crianca tem a
cabeca grande para o corpo, o abdome protuso e os membros curtos, sendo a
relagdo entre o segmento superior — da cabeca ao pubis — e o segmento inferior —
do pubis ao calcanhar — em torno de 1,7:1 (KAPLAN, 1977). Em pinturas até o
século XVIII, por exemplo, véem-se criancas representadas sem essas
particularidades, com a relagao segmento superior e segmento inferior — em torno
de 1,2:1 —, bem proxima da relacdo encontrada no adulto, que é de 1,1:1 — vide
figura 1 (BELVIANES, 1951, p. 24). Hd um quadro de Cimabue do século XII no
qual vé-se a Virgem, e no seu colo uma crianga, com todas as caracteristicas
morfoldgicas de um adulto, incluindo a calvicie — vide figura 2 (idem, ibidem, p. 11

). Velazquez, por sua vez, ao retratar uma crianca em traje de caga, o faz de



maneira exatamente igual ao de um adulto, apenas com estatura menor. O mesmo
artista pinta o Infante Baltasar Carlos e seu pai, Filipe IV, a cavalo, usando a
mesma indumentaria, 0s mesmos acessorios e com a mesma expressao dos rostos

— figuras 3 a 6 (CIVITA, 1977, p.19-20; 28-9).



Figura 1 — Mantegna (1431 — 1506)

Vierge avec Enfant et Chérubins —Milan, Pinacothéque de Brera
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Figura 2 — Cimabue (1240 - 1305)

Vierge et Enfant — Collection particuliére, Turin



Figura 3 — Retrato de Filipe IV em traje de caca (c.1636) — Oleo sobre tela,

191 x 126 cm. Museu do Prado, Madri. O quadro pertende a série Os cacadores.



Figura 4 — Velazquez — Retrato do Infante Baltasar Carlos em traje de caca
(1635) — Oleo sobre tela, 191 x 103 cm. Museu do Prado, Madri. O quadro

pertende a série Os cacadores.
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Figura 5 — Velazquez — Retrato de Filipe IV a cavalo — Oleo sobre tela, 301 x
314 cm. Museu do Prado, Madri.



Figura 6 — Velazquez — Retrato do Infante Baltasar Carlos a cavalo (c.1634)

— Oleo sobre tela, 209 x 173 cm. Museu do Prado, Madri.



A mortalidade infantil, o0 abandono e a doagdo de criangas eram praticas
moralmente aceitas, sem a conotacdo de exploracao ou maus-tratos que tém hoje.
Esse problema remonta a Antiguidade, estendendo-se por toda a Idade Média.
Mas foi na Epoca Moderna que a preocupacao com a infancia abandonada
mostrou-se mais candente, a partir do momento em que a pobreza se tornou
onerosa ao Estado e a idéia de que o aumento populacional embasava a riqueza
das nagdes tomou contornos definidos (SOUZA, 1991, p. 29). Até o fim do século
XVII, o infanticidio era algo tolerado. Era praticado em segredo, correntemente,
sob a forma de um acidente: as criangas morriam asfixiadas naturalmente na cama
dos pais, onde dormiam. Nao se fazia nada para conserva-las ou para salva-las. O
fato de ajudar a fazer desaparecer criaturas tao sem importancia fazia parte das
coisas moralmente neutras, praticadas em segredo, numa semiconsciéncia, no
limite da vontade (ARIES, 1981, p. 17). O infanticidio era uma prética comum e
disseminada. Herddoto, Platdo e Séneca, entre varios outros, relatam ou propdem,
sem nenhum espanto, o exterminio de recém-nascidos frageis. O exemplo de
Esparta de sé permitir a vida as criancas nascidas saudaveis, se nem sempre era
copiado, ndo era recriminado. E outras culturas e outros povos também
praticavam o infanticidio. Os primeiros autores a falar sobre os naturais brasileiros,
como Gandavo, Simao de Vasconcelos e Padre Anchieta, sdo unanimes em
descrever esse habito (ROCHA, 1947, p. 25-27). O padre Manoel de Nobrega em
carta, datada de 1549, enderecada a seu mestre Navarro de Coimbra, ao comentar
o sacrificio ritual dos prisioneiros dos nativos brasileiros diz ‘e se delles ficam filhos,
0s comem, ainda que s€jam seus sobrinhos e irmdos, declarando as vezes as
proprias mées que so os paes e ndo a mae, tém parte nelles’(NOBREGA, 1988, p.
90).

No século XVIII, o abandono, a alta mortalidade e a doagdo de criancas nao
eram sempre vistos como um trafico de exploracdao da infancia, mesmo nos paises
desenvolvidos. A pratica quase aberta do abandono e o fatalismo com que era

aceita a mortalidade infantil revelam certa indiferenca ao valor da crianga até o



inicio do século XIX, quando as escolas comecam a descobri-la e a classe médica
passa a insistir na necessidade da criacao dos filhos pelas maes (LEITE, 1991, p.
99).

Na Franca dos séculos XVII e XVIII, a morte da crianca é coisa banal, sendo
a taxa anual de mortalidade de criangas no primeiro ano de vida superior a 25%
(BADINTER, 1985, p. 137). Até o século XVIII, na Europa, as familias dos
camponeses nao podiam sobreviver, a menos que todos trabalhassem, e
trabalhassem juntos, como uma unidade econ6mica. Os contos populares da
época, longe de condenarem a exploracdo do trabalho infantil, ficam indignados
guando isso nao ocorre. Em um deles, o pai decide se livrar de sua filha porque ela
comia, mas ndo trabalhava. Todos enfrentavam um trabalho interminavel, sem
limites, da mais tenra infancia até o dia da morte (DARNTON, 1986, p. 52-3). O
tom casual sugere como se tornara comum a morte de criangas na época. O conto
popular O Peqgueno Polegar, escrito por Charles Peurrault, em 1690 ilustra isso.
Escrito no auge da pior crise demografica do século XVII — periodo em que a peste
e a fome dizimavam a populacao do norte da Franca, quando os pobres comiam
carnica e as maes expunham os bebés que nao podiam alimentar, para que eles
adoecessem e morressem (DARNTON, 1986, p. 49), esse conto trata da historia de
filhos abandonados no bosque pelos proprios pais, que tomam ainda o cuidado de
impedir que eles achem o caminho de volta para casa. Nesta obra, os pais
conversam sobre a dificuldade de alimentar os sete filhos, encontrando como
solucao razoavel e factivel o seu abandono na floresta, o que esta de acordo com

o pensamento da época e com o pouco valor dado a infancia.

Num ano de muita miséria, em que a fome foi muito grande,
aquela pobre gente decidiu desfazer-se dos filhos [sete filhos, o
mais velho de 10 anos]. Uma noite, guando os meninos ja estavam
deitados, o lenhador falou com a mulher, com o coragdo cheio de
dor: Vocé estd vendo que ndo podemos mais alimentar nossos
filhos. Ndo tenho coragem de vé-los morrer de fome diante de
meus olhos e estou resolvido a leva-los amanhé a floresta e deixa-
los /3, perdidos (PERRAULT, 1994, p. 57-88).



O infanticidio por abandono era um método comum de planejamento
familiar. Foi a visao de bebés mortos ou agonizantes nas sarjetas de Londres que
levou Thomas Coram a fundar um hospital para enjeitados no século XVIII
(FORNA, 1999, p. 42).

As Santas Casas de Misericordia assumiam o encargo da criacao dos
enjeitados, filhos de pessoas pobres sem recursos para cria-los, de mulheres de
elite que ndao podiam assumir um filho ilegitimo ou adulterino, e de senhores que
abandonavam criangas escravas e alugavam suas maes como amas-de-leite. Em
Minas Gerais, ha indicios de que as Irmandades tomaram a si a tarefa de cuidar
das criangas expostas, conforme consta, por exemplo, no Estatuto da Irmandade
de Santa Ana de Vila Rica, em 1730, que recomenda fundar, tao logo seus
recursos permitissem wuma casa de expostos e asilo de menores desvalidos
(SOUZA, 1991, p. 29).

A dureza da vida cotidiana na capitania do ouro, constantemente fustigada
pelo Fisco, a difusao dos concubinatos e unides esporadicas, a precariedade das
condicdes de higiene e saneamento nos aglomerados urbanos servem como
indicadores de como era alta a porcentagem de expostos em Minas Gerais. Por
outro lado, a fragilidade das Misericordias no desempenho das fungbes
assistencialistas, a impossibilidade das Irmandades assumirem totalmente a
criagdo desses enjeitados e a indefinicdo legal da Metrépole, até fins do século
XVIII, contribuiram para que grande parte das criangas expostas morresse
precocemente (SOUZA, 1991, p. 30-1).

A Roda dos Expostos foi uma instituicao trazida pelos portugueses para o
Brasil no século XVIII. No Brasil, a primeira delas foi fundada em 1738, no Rio de
Janeiro por Romao de Mattos Duarte (ROCHA, 1947, p. 40). A Roda dos Expostos

de Vila Rica s6 se concretizaria, ao que tudo indica, em 1831, apesar de ter sido



aprovada pelo Senado e obtido licenca real em 1795 (SOUZA, 1991, p. 29-30). A

Roda é descrita pelo escritor norte-americano Thomas Ewbank, em 1846, como:

...Um cilindro oco e vertical, que gira em torno de um eixo. Um
terco dele € aberto para dar acesso ao interior, e o fundo é coberto
com uma almofada. O aparelho é constituido de tal modo que é
impossivel aos de dentro verem os do lado de fora. (...) uma placa
sobre uma porta fechada (...) com a inscricdo.: Expostos da
Misericordia N°30 (LEITE, 1991, p. 104).

A Roda era assistida por uma ama-rodeira que, dia e noite, vigiava a
entrega dos expostos. A Santa Casa procedia a um registro detalhado dos sinais
dos enjeitados, bem como do enxoval ou bilhetes, que porventura os
acompanhassem. Durante os séculos XVIII e XIX, a Roda recebeu 42.200
enjeitados (LIMA & VENANCIO, 1991, p. 66-7).

Em todos os locais que existiu, a Roda de Expostos foi sempre muito
discutida. O abandono da crianca acabava sendo considerado como resultante da
existéncia da Roda, quando esta procurou, muitas vezes sem éxito, salvar a vida
de recém-nascidos abandonados nos adros das igrejas ou no beiral das portas,
muito antes de as Rodas terem sido criadas. Para alguns religiosos, a Roda era um
estimulo a licenciosidade e a desumanizacdo; para outros, instituicdo que
pretendia preservar a vida das criancas. Apesar das discussdes sobre a Roda, a
instituicdo sobreviveu com alteracGes internas e maior controle estatistico e
sanitario até 1948, no caso de Sao Paulo (LEITE, 1991, p. 99-101).

Os enjeitados permaneciam de um a dois meses na Casa da Roda, onde o
indice de mortalidade infantil oscilava comumente em torno de 50 a 70%. Os que
sobreviviam eram enviados as criadeiras, pagas pela Santa Casa, permanecendo
na companhia destas até os sete anos de idade. A partir dai, as criancas eram
encaminhadas a familias adotivas ou ao Arsenal de Marinha, no caso dos meninos,

ou ao Recolhimento das Orfas, no caso das meninas. As criangas deveriam



trabalhar gratuitamente durante os proximos sete anos, em troca de teto e
alimentacao (LIMA & VENANCIO, 1991, p. 67).

A relagdo das criangas com suas familias também ndo teve sempre as
caracteristicas que tem hoje. Nos séculos XVIII e XIX, era difundido o costume de

entregar recém-nascidos a amas-de-leite. Segundo RONCIERE (1990, p. 223-4),

As criangas pequenas partilham em parte o destino de sua mée.
Em parte apenas, pois na burguesia o0s bebés sdo
excepcionalmente amamentados por sua maéae. S30 confiados a
amas-de-leite, das quais apenas 23% s3o instaladas nas casas dos
patroes. Na propor¢cdo de trés em quatro, os bebés passam todos
0S seus primeiros meses longe de casa, e até mais, ja que 53%
deles ndo sdo retomados por sua familia sendo apos dezoito
meses, pelo menos.

O envio das criancas para a casa das amas se estende por todas as
camadas da sociedade. Dados da policia de Paris, por exemplo, informam que, em
1780, das 21 mil criangas nascidas anualmente, menos de mil eram amamentadas
pelas maes, mil eram amamentadas por uma ama a domicilio e todas as outras, ou
seja, 19 mil, eram enviadas para a casa de amas (BADINTER, 1985, p. 68).

Montaigne, em uma critica a situagdo da amamentacao mercenaria coloca que:

Em troca de uma pequena paga, todos os dias arrancamos dos
bracos das mées seus proprios filhos e fazemo-las tomar conta dos
nossos; fazemos com que entreguem os dela a alguma ama-de-
leite mirrada @ qual ndo queremos confiar 0s nossos, ou a uma
cabra (MONTAIGNE, 2000, p. 101).

Apesar disso, o proprio Montaigne enviou os filhos para serem criados com

as amas.

Durante a viagem para a casa das amas, os bebés eram amontoados em
carrocas mal cobertas, expostos ao frio, ao calor, ao vento e a chuva, e ndo era

incomum que alguns deles fossem perdidos no caminho, ou caissem, sendo



esmagados pela roda da carroca. Com freqgiiéncia as amas devolviam essas
criangas aos pais, mortas, poucos dias apds sua partida. A maior parte dessas
amas vivia em condicOes precdrias de alimentacao e higiene, em uma pobreza
extrema, o que estava diretamente relacionado a alta mortalidade das criangas a
elas confiadas. Além disso, eram comuns praticas como o enfaixamento de bebés
e a utilizacao de narcéticos e bebidas alcodlicas para fazer a crianga dormir. As
criangas ficavam, muitas vezes, atoladas em seus excrementos durante horas, ou
dependuradas em um prego, pela roupa, para que nao fossem comidas ou feridas
pelos animais da fazenda. Muitas criangas permaneciam na casa das amas até os
quatro anos de idade. Quando voltavam ao lar paterno, estavam freqlientemente
estropiadas, malformadas, raquiticas, enfermigas ou mesmo gravemente doentes
(BADINTER, 1985, p. 122-7). Os pais queixavam-se amargamente e talvez com
mais alarido do que se o filho tivesse morrido, pois uma crianca doente
representava muitas despesas futuras e poucas vantagens a longo prazo (idem,
ibidem, p. 127).

No Brasil, 0 uso de amas-de-leite escravas era comum até o fim do século
XIX. A partir da metade daquele século, comecou a haver uma crescente
condenacdao da amamentacdo ndo materna e da ama-de-leite, porém esse tipo de
aleitamento persistiu até as primeiras décadas do século XX. As maes que nao
aleitavam seus filhos eram condenadas e o aleitamento materno colocado como
natural e dever de toda mae. Mais uma vez, a mulher via sua feminilidade
confundida com maternidade, sendo essa uma forma cruel, ainda que nao

agressiva, de dominagao das mulheres (MOTA, 1990, p. 66).

Até o inicio do século XIX, a perda de um filho ndo era um acontecimento
tragico, nem causava sofrimento aos pais. Prova dessa indiferenca era a auséncia
dos pais no enterro do filho e a frieza com que o assunto era tratado. O amor
pelos filhos nao era considerado algo imanente e natural. Montaigne afirmava com

naturalidade e sem trago de lamento: perdi dois ou trés filhos com amas, ndo sem



pena, mas sem aborrecimento. E em um dos seus mais conhecidos ensaios, Da

Afeicdo dos pais pelos filhos, diz:

N&o posso admitir essa paixdo com que abracam os filhos que mal
acabaram de nascer, ndo tendo ainda nem movimento na alma
nem forma reconhecivel no corpo pelos quais possam tornar-se
estimaveis. E ndo os tolerei de bom grado sendo criados perto de
mim (MONTAIGNE, 2000, p. 82).

Outros sentimentos, de dor ou desespero pareciam inapropriados, talvez
porque teria sido ridiculo lamentar a perda de uma criatura inacabada e imperfeita
como uma crianga (BADINTER, 1985, p. 89-91).

Nesta época também era pratica comum a escolha de nomes para as
criancas somente apds 0s cinco anos, o que mostra que, até aquela idade, a
crianga nao era distinguida como um ser pronto, dotado de individualidade e
importancia. Curiosamente, esta pratica € semelhante a dos indios brasileiros, que
s nomeavam seus filhos apés o desmame. Eles chamavam aos lactentes, de
ambos os géneros, de peitan, literalmente saido do ventre materno. Assim que as
criangas comecavam a andar e até os sete anos, o menino era chamado de
kounoumy miry — curumim mirim - e @ menina de kougnantin miry — cunha mirim
e apos os sete anos de curumim e cunha, respectivamente (ROCHA, 1947, p. 25-
27).

Segundo o historiador Phillipe Aries, o século XVIII representa 0 momento
da descoberta da infancia. Pouco a pouco, a atencdao para essa fase da vida vai
sendo despertada, e aparecem sentimentos inicialmente de curiosidade em relagao
a crianga, que se torna uma fonte de diversdao e relaxamento para o adulto.
Surgem entdo um interesse psicoldgico e uma preocupacao moral com as criangas
e com sua educacao. No século XVIII ha um elemento novo: a preocupagao com a
higiene e com a salde fisica das criancas. A infancia passa a ser mais valorizada,

sentimento este reforcado pelo movimento higienista, que comeca a interferir nas



relagdes entre pais e filhos e a regular o modo de educacgao e criagao das criangas.
Neste momento, a atencao da sociedade € despertada para a infancia e comega-se
a reconhecer as necessidades e desejos peculiares desta fase da vida. Tudo o que
se refere as criancas e a familia torna-se um assunto sério e digno de atencao.
N3o apenas o futuro da crianga, mas também sua simples presenca e existéncia
passam a ser motivo de preocupagao — a crianga assume um lugar central dentro
da familia (ARIES, 1981, p. 156-164). A partir de agora, a crianca se transforma
em um bem precioso, um ser que nao pode ser substituido. Sua morte passa a ser
vivida como um drama que atinge tanto a mae, como o pai (BADINTER, 1985, p.
208).

No século XX, a Pediatria como especialidade desenvolve-se, com
incrementos em assuntos relacionados a saude infantil. H& um grande
desenvolvimento da bibliografia especifica, com vasta literatura sobre a
Puericultura e Tratados de Pediatria.

E uma época de avancos tecnoldgicos marcantes, com o surgimento e
desenvolvimento de vacinas e medicamentos, que possibilitam o controle de
condicOes anteriormente fatais a faixa etaria pediatrica, principalmente as doencas
infecciosas — variola, sarampo, escarlatina, difteria. Essas mudangas, aliadas a
melhoria das condicbes ambientais e nutricionais, permitem o aumento expressivo
da sobrevida das criangas em todo o mundo, principalmente nos paises mais

desenvolvidos.

Apds se garantir a sobrevivéncia das criangas, cresce a preocupagao com a
sua educacdao, qualidade de vida e cidadania. Desenvolvem-se areas do
conhecimento relacionadas a infancia, como a Nutricdo Pediatrica e a Educacao.
Os modelos pedagdgicos desenvolvem-se em torno de um tema principal, que
reconhece a crianga como ser pleno de direitos. Neste campo houve importantes

avangos, como, por exemplo, a Constituicao Federal de 1988 e o Estatuto da



Crianca e do Adolescente (1991). A partir da metade do século XX, consolida-se a

crianga como consumidora.

O conceito de crianga foi intensamente modificado ao longo dos tempos.
Hoje, ao se estudar a atencdo domiciliar em Pediatria, ndo é daquela pintada por
Veldzquez, ou da comentada por Ariés ou Badinter que se fala. Também nao é da
crianca idealizada por Comenio no século XVII (COMENIO, 1966, p. 63-4) ou por
Rousseau no século XVIII (ROUSSEAU, 1979), nem do objeto de estudos de
Francisco de Mello-Franco que tratamos, mas sim desta crianca do século XX, bem

valioso, que ocupa um lugar central na vida familiar e na sociedade.



V - O CUIDADO COM OS DOENTES — EM CASA, NOS
HOSPITAIS, EM CASA

1. A ORIGEM DOS HOSPITAIS

Os primeiros registros da medicina ocidental, reconhecida como Ciéncia, de
gque se tem conhecimento sao os escritos de Hipdcrates. Desta época sdo as
primeiras mengdes aos hospitais como lugar de acolhimento de doentes, em
oposicao ao cuidado domiciliar realizado por leigos, curandeiros, pajés e religiosos

até ent3o.

Nos tempos da Grécia e de Roma havia um corpo de médicos-sacerdotes que
prestavam seus servicos nos Templos de Esculapio. As pessoas ricas utilizavam
este servico, mas também existiam os Valetudinarios — que etimologicamente
significa /ocais de enfermos —, enfermarias para os pobres e para os escravos,
além dos hospitais militares. Os valetudinarios sdo os precursores do hospital no
Ocidente (HAYWARD, 1988, p. 40-42). Na época da Republica Romana havia
um hospital fora da cidade de Roma, para onde os cidadaos levavam os seus
escravos para evitar o transtorno de cuida-los em suas casas (GUTHRIE, 1947,
p. 101). Se os Templos, como o de Asclépio, foram as primeiras instituicdes
destinadas a cuidar dos enfermos e os valetudinarios criados, primordialmente,
para atender objetivos econémicos e militares, a doutrina cristd, especialmente
a pregacao de Sado Paulo sobre a fé, a esperanca e, especialmente, a caridade,
motivou o surgimento dos primeiros hospitais ocidentais. O Concilio de Nicéia —
325 d.C. —instruiu os bispos no sentido de criar um hospital em toda cidade que
tivesse uma catedral, e o Concilio de Cartago — 398 d.C —, conclamou-os a
manter um Aospitiolum junto a igreja (ROSEN, 1980, p. 336-7). Cuidar dos
doentes passou a ser ndo apenas um dever cristdo, mas algo benéfico para a
salvacao da alma de quem cuidava e de quem era cuidado.

No inicio da era crista, os primeiros hospitais europeus foram construidos na
regiao dominada por muculmanos. Sao Basilio, o Grande, de Cesarea, fundou o
primeiro hospital cristao no ano de 372. Estabelecimentos como este eram, ao
mesmo tempo, albergue para os estrangeiros, casa para os invalidos e os
ancidos, orfanato e abrigo para os pobres (DIEPGEN, 1952, p. 153). Fabiola,
matrona romana, na mesma época, ano 399 d.C., criou uma enfermaria —
nosocomium — nas palavras de Sao Jer6nimo para ‘juntar nela sofredores sem
abrigo, dando a seus pobres corpos desgastados pela doenca e pela fome todas



as atencoes’. E surgiram, entdo, varios estabelecimentos similares para cuidar
dos desvalidos, os Xenodochia para os peregrinos, os Nosocomia para 0s
enfermos, 0s Gerocomia para abrigar 0s idosos, 0s Lobotrophia para 0s
invalidos e os leprosos, os Orphanotrophia ou orfanatos e os Brephotrophia ou
casas para os recém-nascidos expostos (ROSEN, 1980, p. 338).

Durante a época das Cruzadas houve a construcao de hospitais mantidos pelas
ordens militares dos Cavaleiros Hospitalares de Sao Joao em Jerusalém, na ilha
de Rodes e em Malta. Nesta mesma época — século XII — foram fundados os
primeiros hospitais em Londres, o de Sao Bartolomeu, em 1123 e o de Sao
Tomas, em 1215. Todos eles visavam tratar e hospedar os enfermos, os
peregrinos, os viajantes e os ancidos. SO ndao eram recolhidos nestes hospitais
os leprosos — para estes havia as Casas de Leprosos ou Lazaretos (GUTHRIE,
1947, p.158). Durante a Peste Negra que assolou a Europa nos séculos XIV e
XV, foram criados em Marselha (1383) e em Veneza (1403) hospitais
expressamente destinados a isolar os doentes e suspeitos durante o periodo de
quarentena (SOUSA, 1981, p. 254). Na Idade Média foram fundados hospitais
em varios locais da Europa. O Hotel-Dieu em Lion no século VI, o Hotel-Dieu de
Paris, no século VII, o Hospital do Espirito Santo em Roma, no século VIII e o
Hospital Maria della Scala de Siena, no século IX (DIEPGEN, 1952, p. 143-4).

Os hospitais medievais freqlientemente tornavam-se hospedaria para velhos e
até para individuos capazes. Em 1321, por exemplo, o bispo de Offenburg
ordenou que o hospital daquele burgo so recebesse enfermos e pobres invalidos
e ndo admitisse pessoas ociosas e sadias (ROSEN, 1980, p. 347). Porém, apesar
das criticas, os hospitais ocidentais se consolidaram na Idade Média. As cidades
medievais européias podiam ser descritas como uma estrutura coletiva cuja
finalidade principal era viver uma vida crista, com sua afirmagao do sofrimento e
sua disposicao em prestar socorro ao préximo. Para cumprir esta finalidade,
hospitais para o cuidado dos doentes e fracos foram construidos em escala
notavel, no coracdo da cidade, abertos a todos os que deles necessitavam, aos
cuidados de homens e mulheres dispostos a se entregar a todas as fungoes
repulsivas exigidas pelas doencas, pelos ferimentos e pelas operacoes
cirdrgicas. Tanto o hospital quanto as enfermarias de isolamento foram
contribuigdes diretas do mosteiro, que funcionava ao lado de abrigos de
acolhimento dos sadios que necessitavam de alimento e repouso. O mosteiro, o
hospital, o abrigo e a igreja formavam um espaco religioso que se empenhava
na tarefa nao de salvar os corpos, mas as almas dos que sofriam e,
principalmente, daqueles que destes cuidavam (MUMFORD, 1965, p. 348).



A qualidade da assisténcia prestada nestes hospitais que funcionavam desde
a Idade Média era muito precaria, e eram principalmente indigentes os que a eles
recorriam. Medicalizar alguém era manda-lo para fora, por conseguinte, purificar
os outros. O ambiente hospitalar nao era concebido para curar. O hospital era uma
instituicao importante e mesmo essencial para a vida urbana do Ocidente, mas nao
era uma instituicdo médica; a medicina era, naquela época, uma pratica nao
hospitalar. O hospital era essencialmente uma instituicdo de assisténcia aos
pobres, mas também de separacao e de exclusao social. Ao recolhé-los, protegia
os outros do perigo que os pobres representavam. Assim é que, até o final do
século XVIII, o personagem central do hospital ndo era o doente que buscava a
cura, mas aquele desvalido que estava morrendo e buscava a salvacao de sua
alma, auxiliado pelo pessoal hospitalar, predominantemente religioso (FOUCAULT,
2000, p. 99-111).

Thomas Morus, na primeira metade do século XVI, no livro Utopia ja
propunha mudar o perfil do hospital medieval. Ao descrever a cidade utdpica de

Amaurota, protétipo de todas as outras cidades, colocava:

Em torno dos seus muros quatro hospitais de tal forma espacosos,
que poderiam ser tomados por quatro burgos consideraveis. Evita-
se assim a acumulacdo e o atravancamento dos doentes,
inconvenientes que retardam a cura; além disto, quando um
homem € atingido por uma moléstia contagiosa, pode-se isold-lo
completamente. Esses hospitais possuem com abundéancia todos os
remédios e todas as coisas necessarias ao restabelecimento da
saude. Os doentes sdo ai tratados com um cuidado afetuoso e
assiduo, sob a direcdo dos mais hdbeis médicos. Ninguém é
obrigado a ir para ld, entretanto, ndo ha quem, em caso de
doenca, ndo prefira tratar-se no hospital a tratar-se em sua casa
(MORUS, s.d., p. 92).

Aqui se vé uma mudanga conceitual importante: o hospital caracteriza-se
nao mais como local para salvar almas, como era habitual até entdo, mas como

local onde se encontram todos os meios, técnicos, pessoais e estruturais, para se



tratar e curar os corpos. Esse processo de transformacao do hospital antigo,

religioso e caritativo, para o modelo de instrumento de cura, foi demorado.

O hospital como local de cura, como instrumento terapéutico, €, pois, uma
invencao do final do século XVIII. A mudanga do papel do hospital, de lugar onde
se morria para lugar de cura, trouxe para dentro dele os médicos. Foi, pois, a
medicalizacao do hospital que permitiu a medicina tornar-se hospitalar. No século
XVIII houve, na Inglaterra, uma proliferacdo de dispensarios e hospitais gerais e
especializados, as custas, principalmente, da caridade privada. Nessa época, 0s
dois hospitais londrinos mais antigos, o Sao Bartolomeu e o S3o Tomas, estavam
superlotados, o que levou um grupo de médicos e de leigos a criar a Charitable
Society, em Westminter, para auxiliar os doentes pobres. Esta instituicao deu
origem ao hospital do mesmo nome e a criacao de outras instituicdes semelhantes,
tais como o Guy Hospital (1724), o Saint Georges (1737), o London Hospital
(1740), o Middlesex Hospital (1746), para os doentes com variola, o Lock Hospital
(também em 1746), para o tratamento de doencas venéreas e o Saint Luke (1751)
para doentes mentais (ROSEN, 1980, p. 357).

Nos EUA, o primeiro hospital geral foi fundado na Filadélfia, o Pennsylvania
Hospital, em 1751, para atender aos doentes e aos desvalidos. Em Nova Iorque,
dez hospitais foram inaugurados na década de 1850 e a partir de 1870 surgiram os
hospitais especializados. Desde 1850, porém, ja havia um hospital, Saint Vincents
Hospital, que oferecia acomodacOes privadas. Contudo, os ricos continuaram por
muito tempo recebendo cuidados, inclusive cirdrgicos, em casa; e os pobres
temiam a admissao no hospital como se fosse — e quase sempre era — uma
sentenca de morte (ROSEN, 1980, p. 360-7). Em 1875, nos EUA, o doutor
Benjamin Ward Richardson escreveu um livro chamado ‘Hygeia, ou a Cidade da
Saude’ Nesta cidade utopica ele propunha que se abandonasse a velha idéia de
armazenar doengas na maior escala possivel e advogava um pequeno hospital para
cada 5000 pessoas (MUMFORD, 1965, p. 607-8). No fim do século XIX, com a



incorporacao da anestesia € a adocao da assepsia com a conseqliente reducao
drastica da mortalidade cirurgica, houve uma crescente aceitacdo do hospital como

um local adequado para o tratamento das doencas.

Esta caracterizacao do hospital como local de cuidar dos indigentes
favoreceu o surgimento da clinica, palavra de origem grega que significa estar
junto ao leito. O surgimento da clinica vem complementar os estudos de quimica,
fisiologia, anatomia patoldgica e das dissecagdes anatdmicas, unindo os preceitos
tedricos a pratica. Deve-se lembrar que a medicina moderna cientifica nasceu nos
fins do século XVIII entre Morgani e Bichat, com o aparecimento da anatomia
patoldgica. Ler pouco, ver muito e fazer muito, se exercitar junto ao leito do
paciente, seria 0 que ensinaria a arte de curar. E o hospital passa a ter outra
finalidade: agrupar pacientes, para que seu exame contribuisse para o aprendizado
da medicina. Pois, ‘ndo basta que o aluno ouga e leia, é preciso que veja, togue e,

sobretudo, se exercite no fazer e adquira o habito’(FOUCAULT, 1994, p. 97).

Para reorganizar o hospital, houve necessidade de se introduzir uma nova
tecnologia, a disciplina na distribuicao espacial, no controle nao apenas do
resultado de uma acdo, mas do seu desenvolvimento e no registro continuo das
tarefas executadas. A introdugao destes mecanismos disciplinadores no espaco
hospitalar possibilita sua medicalizagdo. Portanto, o hospital médico origina-se
desses dois processos, o deslocamento da intervencdao médica e a disciplinarizacao
do espaco hospitalar. E ocorre, entdao, um deslocamento do sistema de poder no
hospital, das maos dos religiosos para as dos médicos. Com o hospital concebido
como um instrumento de cura e a distribuicao do espago tornando-se um
instrumento terapéutico, o0 médico passa a ser o principal responsavel pela
organizagao hospitalar. A sua presenca se afirma, se multiplica no interior do
hospital e, finalmente, em torno de 1770, aparece a figura do médico que reside
no hospital. E o prestigio médico se desloca; até entdo, o médico famoso ndo

aparece no hospital, dedicava-se a consultas privadas. O médico que atendia ao



chamado dos religiosos era, geralmente, o pior dos médicos. O grande médico de
hospital, aquele que sera mais sabio quanto maior for sua experiéncia hospitalar é
uma invencao do final do século XVIII (FOUCAULT, 2000, p. 99-111). Assim,
consolida-se no inicio do século XIX o hospital como local de tratamento dos
pobres e de treinamento profissional, para que os médicos, exercitando a clinica
nas enfermarias, pudessem tratar dos mais abonados em suas casas (FOUCAULT,
1994, p. 71-97).

A consolidacdo deste tipo de medicina no século XIX associou-se a uma
politica de salde e de uma consideracao das doencas como problema politico e
econdmico, cuja solucdo dizia respeito a coletividade. A saude, o bem-estar da
populacdo passou a ser um dos objetivos essenciais do poder politico. Data
também desta época a consolidagao do conceito de infancia e a medicalizacao da
familia. Novas regras foram codificadas sobre as relacdes entre pais e filhos. A
familia deixa de ser apenas uma teia de relacdes que se inscreve em um estatuto
social, em um sistema de parentesco, em um mecanismo de transmissao de bens.
Torna-se, também, um meio fisico permanente e continuo que envolve, mantém e
favorece o corpo da crianca. E a saude dos filhos passa a ser um dos objetivos
mais obrigatorios da familia, que se torna o agente mais constante da
medicalizagao (FOUCAULT, 2000, p. 193-207).

2. OS HOSPITAIS NO BRASIL

No século XVI os pobres encontravam ja, em algumas povoagdes, apoio
eficaz numa instituicdo religiosa caritativa introduzida em Portugal no século
anterior, a fim ndo sé de recolher e abrigar os peregrinos, mas de curar os
enfermos, vestir os nus, alimentar os famintos, dar de beber aos sedentos,
sepultar os mortos, educar e adotar as orfas, e praticar as obras de misericordia.

Por este motivo, estes estabelecimentos foram chamados, em cada povoagao onde



isso era adotado, de Santa Casa de Misericdrdia ou simplesmente Misericordia ou A
Santa Casa. A primeira Casa de Misericordia em Portugal foi a de Lisboa, fundada
pelo Frade Miguel Contreiras durante o reinado da Rainha D. Leonor, em agosto de
1498 (VARNHAGEN, s.d., p. 19-20). Em 1515 foi fundada a Santa Casa de
Misericordia de Goa (fndia) e a partir dai a fundacdo destas instituicdes estendeu-

se a todas as colonias portuguesas.

A primeira Santa Casa no Brasil foi a de Santos, fundada por Braz Cubas,
em 1543. Nas cidades de Salvador e de Sao Sebastiao do Rio de Janeiro as datas
de fundacdo das Santas Casas coincidem com as das proprias cidades
(VARNHAGEN, s.d., p. 19-20). A Santa Casa do Rio de Janeiro foi fundada em
1582. A partir do século XVII foram criadas Santas Casas de Misericérdia em todas
as principais cidades brasileiras, tais como Recife, Olinda, Aracaju, Sao Paulo, Sao
Luis do Maranhao, Belém, Fortaleza, Natal, Maceid, Porto Alegre e Manaus
(BOTELHO, 1991, p. 106-8). Em Minas Gerais, a primeira Santa Casa fundada foi a
de Vila Rica em 1735. Em Janeiro de 1783, 48 anos apds, Manoel de Jesus Fortes
requereu ao Bispado de Mariana autorizacao para manter um hospital e casa de
caridade em Sao Joao Del Rei. Este mesmo Manoel Fortes fundou, sete anos
depois a Santa Casa de Misericérdia de Diamantina. Nos anos seguintes foram
fundadas as Santas Casas de Sabara (1812), Juiz de Fora (1854), Barbacena
(1858), Cataguases (1899) e Belo Horizonte (1899) (SANTOS FILHO, 1991, p.
459).

Ja os lazaretos, destinados aos hansenianos, surgiram no Brasil a partir de
1741, o mais antigo deles construido no Rio de Janeiro. Ja no inicio do século XIX
havia lazaretos em Salvador, Recife, Cuiaba, Sao Jodo Del Rei, Belém do Para e
Sao Luis do Maranhdo. Um pouco mais tarde, na segunda metade do século XIX,
surgem os hospitais brasileiros para os alienados (SANTOS FILHO, 1991, p. 466-
468).



O regimento interno da Santa Casa de Sao Joao Del Rei, aprovado em 1826,
sinaliza o modo de funcionamento destas InstituicOes. Estabelecia a separacao

entre a enfermaria de febre e as demais. Além disso, dizia que:

Nenhum doente se poderd deitar calgado nem vestido sobre a
cama, ou dentro dela; € igualmente proibido jogar, fazer motim,
fumar, proferir palavras indecentes nas enfermarias. OS
facultativos, cada um em suas respectivas enfermarias, poderao
castigar pela primeira vez o0s transgressores deste artigo,
diminuindo-lhes a ragdo; pela segunda vez o mandardo recolher a
prisdo do hospital, onde se conservardo em meia racdo, até que a
Mesa disponha se deve ficar no Hospital, ou ser despedido. (LIMA,
1985, p. 63-4).

Outras tarefas cumpridas pela Santa Casa de Sao Joao Del Rei sao no
minimo curiosas, tais como ser encarregada de providéncias relativas ao
enforcamento de 12 réus, em 1833 (LIMA, 1985, p. 61-7). A possibilidade dos
internos sofrerem castigos fisicos, racionamento de alimentos e até de serem
despedidos demonstram ser estas Instituicoes mais voltadas ao recolhimento de
excluidos sociais do que locais de cura de doencas. Este tipo de hospital, caritativo

e religioso, foi 0 modelo que imperou no Brasil até o inicio do século XX.

No Brasil, assim como ja ocorria na Europa com o nascimento da clinica, ja
no inicio do século XIX os pobres internados nas Santas Casas eram utilizados para
o ensino médico. Havia estudantes internos que auxiliavam a médicos em troca de
teto, alimentagao e treinamento. E em 1817, na Santa Casa do Rio de Janeiro
costumava-se anotar em uma papeleta pendurada no leito os sintomas da doenca,
0s medicamentos e a dieta do paciente (SANTOS FILHO, 1991).

3. 0S HOSPITAIS DO SECULO XX



Apenas no século XX, com o tamanho dos domicilios diminuindo e com as
descobertas de conceitos de antissepsia, veio prevalecer a obsessao pela higiene.
Até entdo, a morte, assim como todos os acontecimentos importantes na vida das
pessoas, acontecia em casa. A morte, que até entdo estava de alguma maneira
integrada a vida, agora aparece como um apodrecimento. Esta rejeicdo da morte
leva ao que Philippe Aries chama de morte oculta no hospital, que se introduziu
nos costumes nas décadas de 1930 e 1940. (MARTIN-FUGIER, 1991, p. 257).

Na segunda metade do século XX o hospital muda definitivamente de
estatuto. Antes do grande salto da medicina, seguindo o importante
desenvolvimento tecnoldgico e a sua incorporagao aos cuidados de saude, o
hospital atendia aos pobres nas suas obras de assisténcia publica. Com a
crescente sofisticacao dos exames e dos tratamentos, o hospital se tornou o
templo da medicina, o Unico lugar em que é realmente possivel cuidar dos
doentes de maneira cientifica, pondo a seu servigo todos os recursos
terapéuticos modernos. Assim, os doentes emigram de suas casas para o
hospital: é para la que a pessoa precisa ir para ser atendida, caso esteja
verdadeiramente doente. E para la também que ela precisa ir quando nao quer
correr o risco de nenhuma complicagao. Antes de 1940, por exemplo, a maioria
dos nascimentos ocorria em casa. Ja no final do século XX, quase todos os
partos sao realizados em hospitais. Desta forma, o cuidado com o corpo
ameacado escapa a esfera privada: instituicdes publicas se encarregam
literalmente dele, no sentido nao so financeiro, mas também material e afetivo.

Pela primeira vez na histdria da humanidade, agora as pessoas nascem e



morrem num hospital. A preocupacdo com a eficiéncia, somada as dificuldades
das familias em se encarregar destes fatos, faz com que os momentos
fundamentais da existéncia, os mais profundamente ligados a vida e a
identidade, sejam retirados do ambito familiar, do quadro doméstico e
transferidos para o cenario asséptico e funcional, mas anénimo, do hospital.
Subitamente, a enfermaria comum parece cruel e insuportavel. Boa para
individuos recolhidos por caridade, que nem sempre tinham um teto, ela
constitui para nossos contemporaneos, acostumados a ter seu proprio quarto e
que se sentem angustiados com a doenca, algo arcaico, barbaro e desumano.
Ja denunciava MICHELET (1995, p. 43), em livro escrito em 1859, que 'na
imensidéo daquelas enfermarias, que reunem tantos sofrimentos, onde se vé
agonizar, morrer ao lado de si, a tristeza amiude agrava a doenga’. E em outro
trecho do mesmo livro, esse sentimento é poeticamente resumido por ele

quando diz:

Sempre entrei aterrorizado nesses velhos e sombrios
conventos que servem de hospitais hoje (...) E das paredes
que tenho medo. Nelas sinto a alma dos mortos, a passagem
de tantas geracoes desaparecidas. Acreditai que seja em vao
que tantos agonizantes tenham fixado nos mesmos lugares
seus olhos sombrios, seu derradeiro pensamento?
(MICHELET, 1995, p. 311).

De uns anos para ca, vastos canteiros de obras vém reformando os antigos
centros hospitalares, substituindo as enfermarias coletivas por quartos individuais

ou, pelo menos, por quartos com poucos leitos. Assim, a reivindicacao do direito



individual a prépria vida privada, para além da vida familiar, encontra sua
derradeira consumacao nesses hospitais modernos, compostos de um mosaico de
quartos individuais, onde pessoas solitarias deslizam discretamente para a morte,
fazendo de conta que ignoram o fato para ndo perturbar seus parentes (PROST,
1992, p. 110). Curiosamente, quando se morria em casa, a solidao dos moribundos
também parece ter sido a regra. TOLSTOI (s.d, p. 79) ja denunciava a soliddo do
doente, soliddo no meio de uma grande cidade, cercado por inumeros amigos e
parentes e gue nao poderia ser mais completa nem mesmo no fundo do mar ou
nas entranhas da terra, na sua terrivel soliddo, assim como o sentimento de nao
perturbar seus parentes, quando, na sua agonia, Ivan Ilitch percebe que esta a
atormentar sua mulher e seus filhos com a sua doenca e que a solucdo é morrer
(TOLSTOI, s.d, p. 87).

4. OS HOSPITAIS EM MINAS GERAIS

Em Minas Gerais, com a mudanca da capital para Belo Horizonte, houve um
intenso aumento da populagao, acrescido pelo pessoal das obras: engenheiros,
funcionarios administrativos e operarios. Isso, somado a falta de habitagbes
adequadas e mesmo de um suprimento regular de alimentos, acarretou grande
numero de doencas, obrigando a Comissao Construtora a transferir alguns doentes
para Sabara. Para isto, estabeleceu-se, em janeiro de 1896, um contrato com a
Santa Casa de 13, em cuja vigéncia internaram-se 391 doentes. Essa providéncia
de mandar internar em Sabard os doentes que nao pudessem ser tratados a
domicilio foi necessaria, mas nao suficiente. No final do século XIX, surgiu a
epidemia de variola. O Dr. Cicero Ferreira procedeu ao mais rigoroso isolamento
domiciliar dos primeiros doentes, vacinou o operariado e obteve a construgao de
um lazareto improvisado, para os lados do Calafate. A medida que os doentes de
variola eram transferidos para o hospital, incineravam-se as suas cafuas.

Organizando, as pressas, um hospital de isolamento, Dr. Cicero percebeu as



vantagens de uma casa desta natureza, conseguindo mais tarde a construgao do
definitivo Hospital de Isolamento, proximo ao Horto Florestal, que depois recebeu
seu nome. Colaborou na organizacao da ‘Sociedade Humanitaria da Cidade de
Minas’, transformada logo em seguida na atual Santa Casa, da qual foi médico por

longos anos.

Logo apods a instalacdao da capital, ficou patente que a falta de um hospital
era lacuna que nao podia persistir. A iniciativa particular tomou a si a solugao do
problema, e a Santa Casa foi o primeiro grande passo para isto. Em 1899, deu-se
a instalacao definitiva da ‘Sociedade Humanitaria da Cidade de Minas’, cujo fim era
a construcao de um hospital. A instituicdo comegou a funcionar no dia 7 de
setembro de 1899, em barracas de lona. No dia 16 de julho de 1900 é assentada a
pedra fundamental do edificio, jd com o nome de Santa Casa de Misericordia. A
primeira enfermaria foi inaugurada em 3 de fevereiro de 1901, seguida por mais
um bloco com mais duas enfermarias, a farmacia-laboratorio, salas de consulta e
sala de operagbes. A casa foi aos poucos sendo ampliada e as instalages
melhoradas. Surgiram depois a Clinica Cirurgica de Mulheres e a de Homens e a
maternidade, a radiologia e a Policlinica. Em 1912, inaugura-se o Asilo Afonso
Pena, para a velhice desamparada e, em 1916, a Maternidade Hilda Branddo. Em
1914, a Santa Casa faz convénio com a Faculdade de Medicina, permitindo que
algumas enfermarias sirvam ao ensino médico. Surgem depois os pavilhdes para

as clinicas oftalmoldgica e otorrinolaringoldgica e para doentes de tuberculose.

Com o crescimento da cidade surgem, rapidamente, outros hospitais. Em
1910 inaugura-se o Hospital de Isolamento, no bairro do Cardoso e, em 1914, o
Hospital Militar. No principio da década de 20, houve uma verdadeira eclosao de
hospitais em Belo Horizonte, com menor capacidade, e ja especializados. Por
coincidéncia, ficavam todos em Santa Efigénia; por isto, o bonde que servia ao

bairro tinha o apelido de ‘bonde dos doentes'.



Em 1920 foi feita a aula inaugural no Hospital SGo0 Geraldo, destinado as
clinicas de olhos e otorrinolaringoldgica. No ano seguinte, comecou a funcionar o
Hospital S50 Vicente, a Avenida Mantiqueira, hoje Avenida Alfredo Balena, iniciado
com um Pavilhdo Central e duas enfermarias pequenas, funcionando com enormes
dificuldades. Em 1931, a Fundagao S. Vicente de Paulo, sucessora do Instituto de
Protecdo e Assisténcia a Infancia, fez doacao de todo o seu patrimonio a
Faculdade de Medicina, com o intuito de facilitar a esta a edificacao do Hospital
das Clinicas. As enfermarias de criancas eram pobres, mas acolhiam todos os que
a procuravam, mesmo que dormissem dois huma s6 cama — 0 que 0s internos
chamavam de 'cobra de duas cabegas’— ou se pusessem colchdes no chao. Em
1922 foi inaugurado o Instituto de Cancer e Radium, denominado a partir de 1950

de Instituto Borges da Costa.

A assisténcia aos doentes mentais era uma pagina triste da Medicina em
Minas. Até os primeiros anos do século XX, o Estado mantinha contrato com o
Hospicio Nacional do Rio, para internamento de até 25 doentes. Alguns eram
abrigados em pavilhdes anexos a Santa Casa de Sdo Joao Del Rei e de Diamantina,
e o restante simplesmente ia para as cadeias. Em 1922 foi inaugurado o Instituto
de Neuro-Psiquiatria, chamado, a partir de 1924, de Instituto Raul Soares. Era uma
fase nova no campo da Psiquiatria, em que o Hospital deixava de ser um simples
depdsito e segregacdo de doentes, para tornar-se um centro de tratamento e
recuperacao, dotado de instalagbes adequadas, como fisioterapia, salas de

cirurgia, etc.

Com o crescimento da populacao, vinha de ha muito o poder publico
tentando enfrentar o problema do atendimento dos casos de urgéncia. Em 1907,
instala-se a Assisténcia Publica da Prefeitura, para os ‘tcasos de acidentes,
envenenamentos (acidentais ou propositais), outras tentativas de suicidio,
curativos, remogao de casos agudos para a Santa Casa’. Foi criado um posto para

atendimentos de casos agudos, com afluxo cada vez maior de doentes. Em 1935



foi regularmente estruturado o Servico, que abrangia o Pronto Socorro Policial e o
Instituto de Medicina Legal. Aumentando sempre o movimento, as instalacdes
tornaram-se deficientes, e em margo de 1947, transferiu-se o Pronto Socorro para
o prédio anteriormente destinado a Cruz Vermelha. Posteriormente, na década de
1970, construiu-se novo prédio, a Avenida Alfredo Balena, que recebeu o nome de
Hospital Jodo XXIII (SALLES, 1997, p.39-56).

Em 1918, aconteceu uma epidemia de gripe, a famosa gripe espanhola. Nesta
emergéncia, a Faculdade de Medicina, fundada em 1911, prestou inestimaveis
servicos a comunidade, transformando-se em um hospital de emergéncia. O
entao Diretor de Higiene assim se refere ao fato da Santa Casa recusar-se a
receber portadores de gripe, o que

obrigou a Diretoria de Higiene a aceitar o oferecimento da Faculdade de Medicina que, pelo
seu diretor, Dr. Cicero Ferreira, ofereceu suas salas €, gratuitamente, os servigos dos
médicos, alunos e pessoal administrativo. Ali se instalou um hospital de emergéncia com 100
leitos, sob a direcdo de Cicero Ferreira. Houve 449 internados na Faculdade, com 46 obitos.
Em dezembro esvaziou-se o hospital, voltando o prédio as suas funcoes habituais (PIRES,
1927, p. 156).

5. AS MUDANGAS NO PAPEL DO MEDICO

Simultaneamente as mudangas ocorridas nos hospitais, o papel do médico
também sofreu transformacdes significativas ao longo da histéria. Durante o
periodo colonial no Brasil, as epidemias, as febres, os focos de infeccdo e contagio
do ar e da agua foram problemas essencialmente administrativos. Quando a
Medicina levantou questOes ligadas a salubridade, foi despertado um interesse
imediato no pais. Havia um ambiente favoravel ao desenvolvimento de novas
politicas de saude. A populagdo do Rio de Janeiro estava aumentando, e, além
disso, havia a demanda por mudangas e intervencdes médicas no campo da
higiene, causada principalmente pela alteracao no perfil da comunidade local,
composta em grande parte por diplomatas e comerciantes estrangeiros, além da

corte portuguesa.



Para alcancar os objetivos de desenvolvimento industrial do Estado
moderno, havia necessidade de controle demografico e politico da populagao, com
a regulamentacao da concepcao e dos cuidados com os filhos, até entdo assuntos

nao controlados pelo Governo.

Ao mesmo tempo, era necessario respeitar as liberdades
individuais, um dos pilares da ideologia liberal. Foram criadas,
assim, intervengdes normativas que, defendendo a saude fisica e
moral das familias, executavam a politica do Estado em nome dos
direitos do homem (COSTA, 1989, p. 51).

A Coroa, cujos interesses coincidiam com aspectos relacionados a saude da
populacdo, passou a incentivar a transformagao da atividade médica, até entdo
restrita @ acOes marginais e supérfluas, com caracteristicas caritativo-assistenciais.
Surge, entdo, o movimento dos higienistas. Através desses conceitos e agdes dos
higienistas, a medicina apossou-se do espaco urbano e imprimiu-the as marcas de
seu poder (idem, ibidem, p. 30). Uma das politicas adotadas relacionava-se

especificamente com a familia.

Observou-se a interferéncia médica nas tradicdes familiares, através das
politicas de higiene, com a recomendacdo para uma mudanca nos habitos e nas
condutas, levando a uma subordinacao dos individuos aos interesses do Governo.
Uma dessas intervencOes deu-se através da medicina doméstica, que estimulava a
reorganizacdao das familias em torno da conservacdo e educacdo das criancas.
Outra abordagem dizia respeito as familias pobres, e era representada por
campanhas de moralizacao e higiene da coletividade. Era necessario convencer os
individuos da importancia do Estado na preservacao da salde, bem-estar e
progresso da populacao. Foi ai que se fortaleceu a politica higienista (/idem,
ibidem, p. 51-2).

A importancia atribuida ao século XVIII muitas vezes é baseada na

reestruturacao e revalorizagao das tarefas educativas, com uma mudanga em



relagdo a imagem da infancia. Ocorrendo de forma simultanea, e tdo importante
quanto essa valorizacao da infancia, foi o movimento de popularizacdo da medicina
doméstica. Observa-se, a partir do final do século XVIII e por mais um século, que
assuntos como a criagao, a educagao e o tratamento das criangas passam a ser
abordados em livros de Medicina, inicialmente sob a forma de conselhos
educativos, e mais tarde com um tom mais imperativo. S3o exemplos os classicos
de Tissot, Buchan, Ravin, além de guias e dicionarios de higiene para uso das
familias (DONZELQOT, 1980, p. 21-2).

Coincidindo com a ascensdo do Estado nacional, a higiene médica
experimentou um significativo progresso em sua expansio. Em
1829 é fundada a Sociedade de Medicina e Cirurgia do Rio de
Janeiro, que representava a luta do grupo médico por se impor
junto ao poder central como elemento essencial a protecdo da
saude publica e a ordenacdo da cidade (COSTA, 1989, p. 57).

A eugenia, principal fruto higienista, substancia-se no fim do século XIX com
o estabelecimento da medicina cientifica apds o descobrimento dos micrdbios. Na
primeira metade do século XX assume uma importancia crescente na area de
saude. A Sociedade Eugénica de Sao Paulo foi fundada em 1919, porém desde o
final do século XIX na Bahia e posteriormente no Rio de Janeiro eminentes
médicos brasileiros eram entusiastas dessa ciéncia. O livro Higiene, de Afranio
Peixoto, cuja primeira edicdo é de 1913, retrata bem o valor dado a eugenia. Para
ele, a vida humana tem valor monetario apreciavel, é riqueza nacional e tem
custos de criagdo, de educagdo e de cuidados com a saude ponderaveis. Mas o
homem é também um utensilio de trabalho e de capital, por isso, para PEIXOTO

(1938, p. 11) é essencial a pergunta: quanto vale monetariamente um brasileiro?

A corporacdao médica, sem duvida, beneficiou-se da politica nacionalista do
Estado Agrario. O médico, até o século XIX, ocupava uma posicao relativamente
desprestigiada na sociedade, havendo referéncias a ele como servical ou criado.

Contribuiram para isso a insuficiéncia do conhecimento tedrico e o nimero pouco



significativo de profissionais. Havia uma indistincao entre o saber racional dos
médicos e o conhecimento empirico da medicina popular praticada por pajés,
curandeiros e jesuitas, que efetivamente cuidavam da populacdo. A classe médica
nao detinha exclusividade sobre a funcao de curar, repartindo-a com diversas
categorias (COSTA, 1989, p. 74).

Este € o momento no qual a medicina comega a ocupar uma posicao mais
importante como conselheiros das familias. O médico de familia interfere na
organizacao doméstica do lar, através de conselhos e sugestdes no que diz

respeito a higiene.

A partir do século XIX, vai se fortalecendo um movimento dos médicos no
sentido de serem reconhecidos como Unicos detentores de conhecimento e
habilidades necessarios para assistir aos doentes. Essa luta dos médicos para se
firmar como profissionais merecedores de crédito e admiracao, e para se distinguir
de tudo o que representava a pratica curativa leiga — curandeiros, parteiras,
homeopatas — culminou com a consolidacdo de uma hierarquia de praticas e
saberes, a medicina ocupando, atualmente, o topo desta sdlida piramide (COSTA,
1989, p. 76).

Neste contexto, uma das mais importantes conquistas do movimento
higienista foi a introducdo da figura do médico na estrutura familiar e a
consolidagdo do médico da familia (idem, ibidem, p. 77). A presenca do médico de
familia diretamente no nucleo familiar torna-se uma maneira eficaz de combater a
acao dos charlatdes e dos médicos ndo qualificados. Nesta fase, a medicina ja
interferia em assuntos como a organizacao da sociedade e a relagao entre os
membros da familia, e a mae foi um de seus maiores aliados dentro da casa
(DONZELQT, 1980, p. 23).



A medicina higiénica interferia em fen6menos fisicos e sentimentais, através
de classificagdes e denominaces médicas. Com isso, a familia sentia-se incapaz e
incompetente para lidar com assuntos como o sono, vestuario, exercicios, banhos,
atividades culturais e de lazer sem a orientacao técnica, o que proporcionou a
garantia da hegemonia médica (COSTA, 1989, p. 115).

Com a apropriacao dos assuntos domésticos pela Medicina, a familia nao
era capaz de tomar decisOes, recorrendo cada vez mais aos médicos, que
aproveitavam cada consulta para resolver os problemas e estimular o
aparecimento de novas duvidas. Aos poucos, a familia foi se moldando de acordo
com as determinagdes feitas pela Medicina. Isso ocorria nao de forma acusadora
ou punitiva, mas através de uma técnica que dava a entender que o0s erros
cometidos pelos pais na educacdao e criacao dos filhos eram devido ao seu
despreparo; intimamente os pais desejavam o melhor para os seus filhos, e nesse
ponto a interferéncia da medicina era essencial para sua orientacdao. Assim, a
higiene foi progressivamente fortalecendo-se e interferindo intimamente na vida

privada da familia (idem, ibidem, p. 138-40).

Até a metade do século XVIII a medicina ndo tinha interesse nas criangas e
nas mulheres. O parto, as doencas das parturientes, as doencas da infancia eram
coisa de comadres. Aos poucos a medicina passou a regulamentar praticas ligadas
ao cotidiano das criancas. A amamentagao passou a ser incentivada, assim como a
criagdo de jogos educativos e espacos especificamente reservados as criancas.
Tornaram-se comuns criticas ao vestuario das criancas, bem como as historias de

fantasmas, traumatizantes nessa faixa etaria (DONZELOT, 1980, p. 24).

Eram comuns criticas ao comportamento das mulheres que ndo queriam

amamentar, entregando seus filhos as escravas:

E isso [amamentacdo pelas escravas] somente pelo desleixo
daquela que de mde so tem o nome; daquela que ndo duvida



sacrificar seu filho para gozar de todos os prazeres (...) que ndo
duvida passar noites inteiras entregue a danga, ao canto e a mil
outros passatempos; mas que ndo pode velar uma so hora junto
daquele gue vem dar-lhe o sagrado titulo de mae, que vem firmar
0 amor do esposo, e que faz, enfim as delicias de uma verdadeira
mée (MEIRELLES, 1847, p. 14).

Com isso, o desenvolvimento da crianca também se tornou alvo de
atencdes: a mae devotada e a crianca bem-amada serdo o adubo e a semente do
adolescente, futuro adulto patriotico (COSTA, 1989, p. 73). O adolescente passou
a merecer cuidados especiais, pois representava um ser promissor para o pais. A
mulher v&, entdo, suas caracteristicas fisicas, emocionais, sexuais e sociais serem
redefinidas, com seu papel cultural adquirindo nova forga e novo significado. Neste
periodo, a mulher possuia um papel econdmico no interior da casa, que era o
cuidado com o patrimonio do homem. Havia rigida divisdo de papéis, com o
homem longe do ambiente doméstico e a mulher, além de dona-de-casa,
assumindo tarefas relacionadas a educacao, a formacao religiosa e aos cuidados

com a crianca (/dem, ibidem, p. 102).

Para resguardar o poder dos médicos e impedir a popularizacdao do saber
cientifico, a medicina lancou mao de uma estratégia poderosa: a instauracao do
médico diretamente na célula familiar. E isto foi possivel gracas a alianca
privilegiada firmada entre o médico e a mae, alianca esta que terd por funcdo
reproduzir a distancia, de origem hospitalar, entre o homem de saber e o nivel de

execucdo dos preceitos, atribuido a mulher (DONZELOT, 1980, p.23).

No século XIX a mulher é iniciada na arte da enfermagem doméstica,
atividade detalhada no Dictionnaire de la santé, do higienista Fonssagrives, de
1876. O higienista pretendia fazer da mulher uma guardia para o doente, e que éela
fosse consciente desse seu papel, tdo elevado, quanto caridoso. Para ele, os

papéis de médico e de mae eram nitidamente distintos, mas complementares,



visando o interesse do doente; o médico prescreve, a mée executa (idem, ibidem,
1980, p. 23).

Essa parceria estabelecida entre a mae e o médico agregou outra tarefa,
também ndo remunerada: o médico, gracas a mae, pode combater a hegemonia
da medicina popular das comadres. A mulher, por sua vez, passou a ter as fungoes
maternas acrescidas da responsabilidade de cuidar da saude da familia, o que a
colocou em uma posicao de poder na esfera doméstica (idem, ibidem, p. 25).
Juntamente com o poder houve também o aumento de encargos e

responsabilidades atribuidos a mae.

6. O SURGIMENTO DAS ESPECIALIDADES — A PEDIATRIA

Ha um papiro escrito no século XIV antes da era cristd, hoje no Museu de
Berlim, que consta de prescricdes e conjuros para a protecao de maes e filhos e
para o tratamento de doencas infantis. E o mais antigo livro de pediatria conhecido
(GUTHRIE, 1947, p. 33). No Egito, conforme a descricao de HERODOTO (s.d, p.
182), havia médicos especialistas para doengas e tipos de pacientes:

No Egito, os médicos estdo de tal maneira organizados que um
médico cuida apenas de uma especialidade: um para a vista, outro
para a cabega, esse para os dentes, aguele para os males do
ventre, outros enfim, para as doencgas internas.

Apesar disso, ndo se observa alguém especializado em doencgas da crianca,

0 que é um sinal da sua exclusdo social, recorrente até recentemente.

No Ocidente a Pediatria, como especialidade, originou-se da Clinica Médica,
gue cuidava dos meninos maiores e da obstetricia, que cuidava das mulheres em
idade fértil, incluindo as meninas, e dos recém-nascidos. Para incluir nos cuidados

aquelas criancas que sobreviviam aos primeiros meses de vida — o que era raro



devido as altas taxas de mortalidade infantil, principalmente para os ndo
amamentados ao seio — e ainda nao estavam inseridos na vida social, quer pelo
trabalho — os homens — quer pela maternidade — as mulheres — surgiu a pediatria.
O primeiro livro europeu sobre doencas da infancia foi o escrito em 1545 pelo
inglés Thomas Phaer, The book of children. Na mesma época surgiram OS
pequenos manuais de educacao infantil, como A civilizacao pueril, de Erasmo. Na
Inglaterra, depois desse, sd surge outro livro no inicio do século XIX, Lectures on
diseases of children, de Charles West, um médico parteiro. Como curiosidade, o
primeiro livro de puericultura publicado por médicos de Minas Gerais foi escrito
pelo catedratico de obstetricia da Faculdade de Medicina da atual Universidade
Federal de Minas Gerais, o professor Clovis Salgado, em colaboracao com um
pediatra, o professor Fernando Magalhaes Gomes (SALGADO & GOMES, 1942).

No século XVIII, os livros sobre como tratar as doengas das criancas
surgiram concomitantemente com os livros sobre como educa-las — algumas vezes
os livros abordavam a educacdo e a satide, em conjunto. E certo que j& havia
obras precursoras tao preciosas na educacao como a Didatica Magna, de Coménio,
escrita no século XVII. Mas ndo é coincidéncia o surgimento dos livros de
Rousseau, especialmente, O Emilio ou da educacdo, e de livros de puericultura,
tais como o do médico mineiro radicado em Coimbra, Francisco de Mello Franco.
Esse livro tem um titulo bem sugestivo, Tratado de educacdo fysica dos meninos
para uso de nagado portugueza, nao havia, ainda, a palavra puericultura, cunhada
apenas no século XIX com o surgimento da eugenia como ciéncia, € as meninas

nao eram mencionadas, apenas 0os meninos, os emilios de Rousseau.

E nesse século XVIII que a infancia é descoberta, coincidindo com a
crescente importancia dada a populagdo de um pais, como algo econ6mica e
politicamente importante. As recém-criadas ciéncias da demografia e da estatistica
passaram a conclamar 0s governantes a cuidar de suas populacoes, pelas

implicagbes econdmicas de se ter um povo saudavel e numeroso. Nascia a



necessidade de conhecer os problemas de salde de todos, incluindo aqueles ainda
nao incorporados a vida social, as criancas. Na Inglaterra, no inicio dos 1800, um
autor, Grew, dizia que os quatro elementos basicos da anatomia de uma nacao
eram terra, manufatura, comércio externo e populacdo e era, pois, necessario
cuidar da quantidade e da qualidade do povo, cabendo ao Estado fazer todo o
esforco para manter a salde a prevenir as doencas (ROSEN, 1980, p. 202-204).
Na Franca, décadas depois, Chamoussil afirmava serem os homens e a salude o
bem mais valioso de um Estado. Para manter ambos, a vida e a salde, propunha
entao, a criacao de hospitais, ndao para os desvalidos e pobres, mas para a classe
produtiva dos cidadaos, artesaos, comerciantes e daqueles que viviam do fruto do
seu trabalho. E ia além, considerava ter essa instituicdo um importante objetivo
educacional: formar novos médicos. Para tal o hospital deveria receber médicos
jovens que, além de receber treinamento, alojamento e uma pequena
remuneragao, seriam de grande valia no atendimento aos pacientes (ROSEN,
1980, p. 262). Surge a pediatria em um momento de inflexao do papel dos
hospitais, nao mais apenas caritativos ou para zelar pelos excluidos sociais
mantendo-os afastados do convivio dos outros, mas para restaurar as forcas
daqueles individuos produtivos e ainda como local formador de novos recursos

humanos, tecnicamente preparados para bem cuidar dessas pessoas.

Na Alemanha um dos primeiros pediatras foi Eduard Heinrich Henoch —
1820 a 1910 — e nos EUA, o imigrante Abraham Jacobi — 1830 a 1919. A primeira
catedra de pediatria norte-americana foi instituida em Harvard, em 1888, e
ocupada por Thomas Morgan Rotch até a sua morte em 1914 (GUTHRIE, 1947, p.
450). Antes dele, alguns, como Benjamin Rush, ja se ocupavam com a saude das
criancas, mas nao de forma sistematica. Também no ano de 1888 foi fundada a
Americam Pediatric Society, que deu origem, em 1930, a Academia Americana de
Pedliatria. Outra prestigiosa instituicao norte-americana, a Johns Hopkins School of
Medicine, s6 criou o seu departamento de pediatria em 1911 (HARRISON, 1990,
p.2-4).



No Brasil, a primeira cadeira de pediatria foi fundada por Moncorvo de
Figueiredo, em 1882, na Faculdade de Medicina do Rio de Janeiro. Vale lembrar
que a primeira catedra de pediatria francesa havia sido instituida apenas trés anos
antes (ROCHA, 1947, p. 53-5). Em Belo Horizonte, o iniciador da Pediatria como
especialidade exclusiva foi J. de Mello Teixeira. Antes dele, por dois anos, ocupou a
Cadeira de Pediatria o professor Mello Leitao. Mello Teixeira ingressou no coro
docente da Faculdade, tomando posse em 1920, e a aula inaugural com que
instalou o curso no Hospital S3o Vicente deu o titulo de A Pediatria na Medicina.
Segundo a revista Radium, Ano I, Nimero 3, junho de 1921, esclareceu as bases
da Pediatria como especialidade, fulminando o conceito de ser a crianca apenas a
miniatura do adulto, para considera-la um ser vivo a parte, com atributos
peculiares, dotado de caracteres que lhe sdo proprios e inconfundiveis. Iniciou-se,
entdo, a escola pediatrica mineira e a Puericultura saiu do ambito das informagoes
entre comadres, para adquirir foros de ciéncia (SALLES, 1997). Mello Teixeira
aposentou-se em 1947 e foi substituido na Catedra pelo professor Berardo Nunan
Filho, que a exerceu de 1949 até sua extincdo com a reforma universitaria em
1970 (idem, ibidem).



7. ORIGENS DA ATENGCAO DOMICILIAR

Estamos caminhando para tempos melhores, mais inteligentes,
mais humanos. Este ano mesmo [1859], a Academia de Medicina
discutiu algo importante, a descentralizacdo dos hospitais. Seriam
destruidas essas lugubres casas, centros morbidos, impregnados
de miasmas de tantas geracgoes, onde a doenga e a morte se vao
agravando, decuplicando, por um terrivel atravancamento.
Tratariam o pobre a domicilio; felicidade imensa para ele, pois o
conheceriam, o veriam em suas necessidades, nos meios que
provocam a doenga e a fazem recomegar assim qgue ele retorna do
hospital. Enfim, para casos pouco numerosos, em que se deve sair
de casa, criariam, ao redor da cidade, pequenos hospitals, onde o
doente, ja ndo estando perdido e afogado entre as multidoes, seria
considerado de um modo muito diferente, voltaria a ser um
homem, néo seria mais um numero (MICHELET, 1995, p. 311).

Se os hospitais antigos tinham como objetivo o cuidado com a alma, para se
evitar o sofrimento apds a morte, como retrata Mumford, no século XX a énfase
passa a ser o cuidado com o corpo. Hd também uma preocupacdao com a alma,

mas aliada a esforcos para se evitar também o sofrimento fisico presente.

Atualmente esta ocorrendo uma tendéncia a desospitalizacdo, como uma
tentativa de combinar recursos tecnoldgicos e cientificos presentes no hospital com
o ambiente familiar. Essa nova modalidade de atendimento, a Atencao Domiciliar
(A.D.), tem se fortalecido principalmente nas duas Ultimas décadas, na Europa e
EUA, e, mais recentemente, no Brasil (DUARTE & DIOGO, 2000, p. 3-17).
Presencia-se uma mudanca de atitude com a Atencdao Domiciliar, com novas
perspectivas para pacientes com necessidades especiais, com deficiéncias ou
doencas cronicas ou dependentes de tecnologia. Se, no inicio da década de 1980,
criancas com condigdes clinicas complexas permaneciam hospitalizadas, no final
daquela década elas podiam optar entre o hospital e o cuidado em casa.

Principalmente nos paises onde a A.D. ja é uma forma bem estabelecida de



assisténcia, ha varias possibilidades com relacao ao melhor local para cuidado
destas criancas (DONAGHY, 1993).

No modelo tradicional de assisténcia a saude, com o médico e os demais
profissionais assistindo a seus pacientes em um unico local — o hospital — observa-
se uma fragmentacdo dos cuidados, além da perda da autonomia do paciente e de
sua familia no processo de adoecer. A crianga doente, pela dependéncia propria da
idade, necessita da seguranca e conforto dos seus familiares. A hospitalizacao,
impondo a crianga a separagao da sua familia e de seu ambiente, muitas vezes
representa sofrimento maior que a propria doenca. Hospitalizagdes freqiientes
e/ou prolongadas interferem no seu desenvolvimento biopsicoafetivo e em suas
relagdes interpessoais, familiares e com a comunidade. Isto é tanto mais

prejudicial quanto mais nova for a crianga.

Para os adolescentes, a internagao causa afastamento de seu grupo de
iguais, de sua escola e de sua familia, em um momento em que se busca alcangar

identidade e individualidades proprias, o que pode ser extremamente angustiante.

Os familiares, por sua vez, ao delegarem a equipe hospitalar os cuidados de
seu filho, sentem-se impotentes, incapazes e inseguros. Na A.D., ao assumir 0s
cuidados pela crianca doente em casa, a familia retoma a autonomia e a
responsabilidade no processo, com envolvimento maior no tratamento. A maioria
dos pais deseja assumir a responsabilidade pelos cuidados de seu filho. O domicilio
€ também o local de escolha da maior parte das familias para oferecer cuidados
paliativos a seus filhos, se |he sao oferecidas condigdes adequadas para tal
(VICKERS & CARLISLE, 2000).

Para os profissionais de salude, por sua vez, a integralidade da assisténcia
em casa € uma oportunidade de capacitacdo e crescimento profissional,

conciliando acgdes curativas com as de educacdao para a saude. Ha ainda a



oportunidade para o estreitamento da comunicacao e fortalecimento da relagao

equipe de salde - paciente - familia.

Aliado a isto, a caréncia de vagas para internacado, a pouca resolutividade da
rede de atencdo basica de salde com conseqiiente sobrecarga dos servigos de
urgéncia e a utilizacao do setor tercidario para realizacao de procedimentos
passiveis de serem realizados em locais menos sofisticados sdao problemas que tém

motivado a busca de alternativas para o setor.

Analisando dados da literatura, observa-se que a assisténcia domiciliar
promove a melhoria da qualidade de vida dos pacientes, melhor adesao ao
tratamento e redugao dos custos (GRAYSON, 1998). Para as instituicoes e o
Sistema de Salude é possivel a otimizagdo da ocupagdo hospitalar, com maior
rotatividade dos leitos, reducdo do numero de internacdes e dos riscos de
infeccdes hospitalares, normalmente mais graves e agressivas, e que demandam
tratamento mais doloroso, prolongado e dispendioso, possibilitando assim a

diminuicdo dos custos.

Ha uma gama de procedimentos passiveis de serem realizados no domicilio
com seguranga. Procedimentos simples, como manejo inicial de criancas com
diagndstico recente de Diabetes Mellitus tipo 1, fototerapia, acompanhamento de
criancas com AIDS e pacientes com doencas neuroldgicas, até os mais complexos,
como alimentacao de criangas por sondas, manejo de pacientes portadores de
doenga pulmonar cronica, infusao de quimioterapicos e antibioticoterapia por via
endovenosa, tratamento para neutropenia febril, nutricao enteral e parenteral, uso
de oxigenioterapia e ventilagdo mecanica tém sido realizados no domicilio, com
sucesso (JAYABOSE, 1992; MEAYES, 1997; DOUGHERTY, 1998; CAUSSADE, 2000;
KLASSEN, 2000). E desde a década de 1970, criancas traqueostomizadas sao

acompanhadas em casa (WETMORE et al, 1982). Varios estudos vém mostrando o



baixo nimero de complicagdes e a seguranca do tratamento, além da satisfagao

dos pais com a crianga em casa.

A inclusao de paciente em um programa de A.D. depende de fatores
relacionados ao préprio doente — estabilidade clinica, acesso a servigos de urgéncia
se necessario —, a familia e ao domicilio — disponibilidade de cuidador, localizacdo
geografica — e a comunidade — presenca de pediatra prestando assisténcia basica,
articulacdo com o Centro de Saude, fornecimento de equipamento, medicagoes e
outros recursos, como oxigénio, por exemplo. Além disso, deve ser feita a
identificacdo dos pacientes e preparo adequado para a transferéncia para o
domicilio durante a internacdo hospitalar. Os familiares devem ser treinados para a
realizacdo dos cuidados necessarios e suas duvidas esclarecidas para que haja
seguranca e um grau desejavel de autonomia durante o tratamento da crianga ou
adolescente em casa (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, 1995).

A influéncia positiva da permanéncia no domicilio € comprovada em varios
estudos. SIRKIA (1997), através de andlise retrospectiva dos prontudrios e de
entrevista estruturada com os pais de criancas com neoplasias sem possibilidade
de cura atendidas em A.D., observou que houve melhora na qualidade de vida,
alcancada pela satisfacao de se ter a crianca em casa e pelo controle adequado
dos sintomas, principalmente a dor. Resultados semelhantes foram encontrados
por CREEK, em 1982. Outro estudo, que acompanhou criancas em A.D. por dezoito
meses, mostrou, apds avaliagdo qualitativa, que as criancas e pais envolvidos
estavam muito satisfeitos com a assisténcia, e escolheriam o mesmo tipo de
cuidados novamente, opinido compartilhada pela equipe de saude (JENNINGS,
1994). Um programa de A.D. de assisténcia primaria a saude, com apoio e
educacdo para a saude para criancas com doencas cronicas foi avaliado por STEIN
& JESSOP (1984) através de entrevistas com as familias. O estudo indicou que a

A.D foi eficaz em melhorar a satisfacdo da familia com o cuidado prestado e em



facilitar o ajustamento psicoldgico da crianga e da mae, ao mesmo tempo em que

assegurava boas condicdes clinicas as criancas.

Para aquelas criancas com doencas incuraveis, a busca de alternativas que
possibilitem a melhor qualidade de vida possivel torna-se o objetivo fundamental
do acompanhamento. Muitas experiéncias relatam beneficios significativos do
modelo de A.D. para aquelas criancas cuja doenca ndo € responsiva ao tratamento
curativo. Para elas, o cuidado em casa com o controle da dor e outros sintomas,
além da abordagem dos problemas psicoldgicos, sociais e espirituais trazem
beneficios evidentes: mais liberdade e privacidade e menor interferéncia na rotina
familiar (COLLINS, 1998).

As familias de criancas sob cuidados paliativos geralmente preferem a A.D.
Como mostram HYNSON & SAWYER (2001), 70% dos pais de criangas em
tratamento para cancer optariam por levar seu filho para casa se houvesse esta
alternativa. A maioria dos sintomas, incluindo dor forte, convulsdes e desconforto
respiratorio podem ser tratados adequadamente no ambiente domiciliar. Estudos
que analisam a vivéncia do luto quando a morte da crianca € inevitavel relatam
fortalecimento da relacao entre os membros da familia, reafirmagdo de suas
convicgoes religiosas e maior habilidade para lidar com a perda do filho, quando a
morte se da em casa (MULHERN et al, 1983; LAUER et al, 1989). Este tipo de
cuidados combina a ciéncia da medicina moderna com habilidades e praticas mais

comumente utilizadas num tempo em que morrer era mais familiar.

As atividades de ensino na area da saude devem contemplar a discussao da
incorporacao de novas tecnologias e inovagoes cientificas. No momento em que se
presencia um desenvolvimento do modelo assistencial de atencao domiciliar, a
inclusdo desta atividade em programas de Residéncia Médica e do curso de
graduagdo é altamente desejavel. Isto é visto como pratica interessante pelos

residentes em Pediatria, sendo excelente instrumento para melhor compreensao



do ambiente em que a crianca vive (STEINKULLER et al., 1992). Em um estudo
com médicos residentes na area de Pediatria Comunitdaria, YAMAMOTO e
colaboradores (1998) avaliaram o impacto da adogao de um modelo de ensino no
qual a visita domiciliar é utilizada, encontrando resultados favoraveis em relacao a
compreensao da relacao saude-doenca, do papel da familia e da influéncia do

ambiente na saude infantil.

Recentemente foi aprovada pelo Ministério da Saldde a Politica Nacional de
Humanizacdo da Atencdo e Gestdo no Sistema Unico de Salde, chamada
HumanizaSUS, que propOe a participacao e a valorizacao dos diferentes sujeitos
envolvidos no processo de producao de saude: usuarios, trabalhadores e gestores,
e pretende tornar a humanizacao uma politica publica de saude. Essa Politica
Nacional de Humanizacao — PNH — é um marco na area da saude publica. Apds 15
anos da implantagdo do SUS, vivemos um momento em que se percebem
problemas estruturais do pais, com profundas desigualdades sdcio-economicas e
dificuldades de acesso aos servicos e aos bens de saude, além de expressiva
precarizacao das relagcbes de trabalho, fragil vinculo dos trabalhadores com o
usuario e despreparo dos profissionais para lidar com a dimensdo subjetiva que
toda pratica de saude supde. O HumanizaSUS traz algumas propostas de
mudangas que perpassam todas as dimensdes do processo de salde, sejam elas
prevenir, cuidar, proteger, tratar, recuperar, promover e produzir saide. A PNH
apodia-se em trabalho interprofissional e busca o fortalecimento da autonomia e co-
responsabilizacao de todos os envolvidos, com incremento do controle social em
todas as instancias gestoras do SUS. Em 2004 os Ministérios da Educacao e da
Salde publicaram uma portaria conjunta — Portaria n® 1000/2004 — que ao
estabelecer critérios para a certificacdo de um hospital como instituicao de ensino,
exige haver programas de humanizagato em funcionamento. Em sua
implementacdo, um dos parametros estabelecidos, no nivel da Atengao Hospitalar,
para adesdao a PNH é a existéncia de mecanismos de desospitalizacdo, visando

alternativas as praticas hospitalares como as de cuidados domiciliares



(MINISTERIO DA SAUDE, 2004). Isso mostra como a Atencdo Domiciliar vem se

tornando pratica reconhecida e cada vez mais institucionalizada em nosso meio.

Percebe-se que, apesar de recente, essa modalidade de atendimento tem
despertado grande interesse nos Ultimos anos, mas tem que ser vista globalmente.
Se os encargos de cuidar sao excessivos, alerta MANNONI (1995, p. 78), caem
doentes os cuidadores. Esse tipo de atendimento traz inUmeras vantagens para
todos os envolvidos, a crianga, a familia, a equipe de salde, a instituicdo e o
Sistema de Saude. Ao mesmo tempo, porém, identifica-se uma lacuna, ainda nao
respondida pelos trabalhos revistos, e reforcada com a nossa pratica nos quatro
anos de existéncia do Programa de Atencdao Domiciliar do Hospital das Clinicas da
UFMG. O papel social da mae, na maioria das vezes a principal ou a Unica
cuidadora do filho doente em casa, ainda nao foi suficientemente analisado. O que
representa para ela o cuidado com o filho e 0 novo poder e 0s encargos que o
acompanham? Quais sao as expectativas, as dificuldades e o aprendizado com
esse novo trabalho da mulher? Tudo isso ainda demanda olhar mais cuidadoso e
detalhado, a fim de que essa pratica represente ndo apenas mais um fardo para a
mulher, mas de fato um avanco, com melhorias na qualidade da assisténcia

prestada no cuidado as criancas e adolescentes.



VI - METODOLOGIA

Para a andlise da vivéncia das maes no papel de cuidadora no Atendimento
Domiciliar foi utilizada a pesquisa qualitativa, considerando ser esta a metodologia
mais adequada para a abordagem empirica do objeto de estudo. O uso de
métodos e técnicas nao-quantitativos permite captar aspectos subjetivos da

realidade social.

Outro aspecto da pesquisa qualitativa é a possibilidade de envolvimento
entre 0 sujeito da pesquisa e o pesquisador, desde que isso fique claro e
consciente. Isso parece ir contra a objetividade buscada no processo cientifico de
conhecimento. Porém a neutralidade n3ao € o objetivo na pesquisa qualitativa. De
forma oposta ao desejavel em pesquisas essencialmente quantitativas, o
envolvimento entre o entrevistado e o pesquisador é entendido como uma forma
de aprofundar uma relagdo subjetiva, condicao indispensavel no sucesso deste tipo
de pesquisa. O observador é parte do contexto da pesquisa, modificando e sendo
modificado por ele. O conteldo afetivo e as vivéncias sao mais importantes para a
compreensao dos comportamentos do que o lado racional intelectualizado
(SANTOS, 2004; MINAYO, 2004, p. 124).

Ha diferentes visdes acerca do que e da melhor forma de observar. De
acordo com Minayo, no entanto, todas elas partem de algumas premissas
metodoldgicas de observacdo de um fendmeno social. S3ao necessarias: preparagao
tedrica previa; relativizacao das hipdteses frente as evidéncias do trabalho de
campo; integracao do pesquisador no campo para a apreensao qualitativa da
realidade; e escolha de instrumentos adequados para a selecao e a apreensao dos
dados (MINAYO, 2004).

O referencial tedrico deste trabalho, construido a partir da revisao da

literatura, orientou a selegdo de temas para conduzir a pesquisa empirica. Os



temas principais estao relacionados a percepcdao da mae da doenca da crianca —
desde o diagnostico a sua preparacdao para o papel de cuidadora; o papel de
cuidadora como ampliacao do amor materno; e a insergao da mae cuidadora na
atencao domiciliar, considerando as mudancas de atitude e a aquisicao do

conhecimento sobre a doenca do filho.

A coleta de dados foi realizada através de entrevistas com as maes,
utilizando roteiros semi-estruturados (vide anexos 9.1 e 9.2). A entrevista
pressupoe interacao entre as partes, nao sendo apenas um trabalho de coleta de
dados verbalizados. Além das respostas as perguntas dirigidas, obtemos
informacdes valiosas com o0s gestos, relagbes, praticas e a fala informal.
Recomenda-se que para estimular o desenvolvimento sdcio-afetivo-existencial, a

entrevista seja a menos estruturada possivel (MINAYO, 2004).

Ja havia vinculo da pesquisadora com as entrevistadas, uma vez que todas
sao maes de criangas atualmente, ou anteriormente, atendidas pelo Programa
Interdisciplinar de Atencdo Domiciliar do Hospital das Clinicas da UFMG, HC no
domicilio. Essas criancas ja haviam sido admitidas previamente no Programa,
obedecendo a critérios de inclusdo prdprios. Durante a realizagdo das entrevistas,
foi estabelecida outra relagao entre a pesquisadora e as participantes do estudo,
nao sendo possivel, nem desejavel, o afastamento e a indiferenca entre as partes.
A relacdao de proximidade entre a pesquisadora e as entrevistadas foi Util para se
falar de coisas pessoais com mais fluéncia, tendo-se, entretanto, o cuidado de
deixar a mae discorrer livremente sobre o tema, e nao interferir com atitudes ou

julgamentos de valor provindos da relacao médico-paciente anterior.

Foram entrevistadas oito maes de criancas portadoras de doencas
congénitas, mal-formacdes ou condi¢cdes que demandavam atendimento terciario,
passivel de ser realizado no domicilio. A selegdo das maes foi feita para que

diferentes condicdes de saude das criancas estivessem representadas. Além disso,



procurou-se entrevistar maes de criancas em fases diferentes da doenca e do
acompanhamento de saude, incluindo mdes tanto de criancas atualmente em

atendimento quanto das que receberam alta do Programa ou que vieram a falecer.

As participantes do estudo tém idade variando de 24 a 49 anos. Das oito
maes entrevistadas, seis sao casadas e duas sao maes solteiras (casos 3 e 5). A
escolaridade das maes varia desde a 6° série até o nivel superior, sendo que a
maioria (5 maes) terminou o 2° grau. Seis delas tinham um emprego fora de casa
no momento da gravidez ou do parto, e todas elas deixaram o seu trabalho para
tornarem-se cuidadoras do filho doente em casa. Apenas duas nao trabalhavam
fora de casa no momento do nascimento do filho (casos 3 e 7), sendo elas

também as cuidadoras do filho (vide anexo 9.1).

As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora, individualmente, em
salas do Hospital das Clinicas, gravadas e transcritas, sendo feita, posteriormente,
a anadlise dos discursos das maes. Todas as maes foram informadas e esclarecidas
quanto aos objetivos do estudo, sendo a sua participacao totalmente voluntaria.
Foi garantido a elas sigilo e privacidade absolutos, e a entrevista foi realizada apds
concordancia da mae e assinatura de termo de consentimento apds esclarecimento

(vide anexo 9.3).

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da UFMG, e pela
Camara Departamental — Departamento de Pediatria da Faculdade de Medicina da
UFMG (vide anexo 9.4).



VII — RESULTADOS E DISCUSSAO — O OLHAR DA MAE
SOBRE O CUIDADO DA CRIANCA DOENTE EM CASA

1. A EXPECTATIVA DO NASCIMENTO DO FILHO E A NOTICIA
DA DOENCA.

Meu pressentimento € distinto, pois, ou
bem o mal gerou meu pesar, ou bem
este nada que me aflige corresponde a
uma realidade. Possuo este pesar por
antecipacdo, mas, o que seja ele, eu o
desconhego ainda. NGo posso dar-lhe
nome. E uma dor sem nome, creio”
(Ricardo II - ato 1. William
Shakespeare).

Como todas as futuras maes, as participantes da pesquisa sonhavam com o
nascimento de um filho bonito e saudavel. Nao pensavam que poderiam ter um
filho doente, nao imaginavam o que poderia acontecer. Como dizem as maes: ‘A
gente nunca pensa que vai ter um filho doente’ (caso3); ‘o sonho de toda mae é:

ganha o filho, sai do hospital com seu bebé..." (caso4).

Antes dele nascer, eu fiz 4 ultra-sons, todos os 4 deram normais...
Ele [0 médico] falou que era a crianga mais normal que ele tinha
visto. NOs s6 ficamos sabendo na hora que ele nasceu... A gente
esperava de vir uma crianga sem problema nenhum. (casol)

A gente, quando esta gravida, nunca pensa que o filho da gente
vai nascer com alguma doenca, algum problema. A gente soO
comega a questionar depois que tem um problema, uma doenca...
(caso 2)

Mas ha variagdo no tipo de sentimento conforme o tempo da noticia e de

ser antes ou depois do nascimento: o susto, ou a triste constatagdo de uma



realidade antevista. O conhecimento prévio da doenca prepara a mde para o
encontro do filho doente. Quando o problema de saude é constatado na hora do
parto, as maes se lembram com detalhes daquele momento, das impressoes
transmitidas pelas pessoas, de como foram sendo dadas as informagdes sobre a
situacdo do filho. A impressdao é viva, como se tivesse recém acontecido. Para
estas mulheres, o sonho romantico de ser mae transformou-se na realidade de um
filho doente ou com malformagdes logo apds o nascimento. Em dois casos (casos 1
e 5), as maes relatam uma gravidez tranquila e a descoberta do problema no
momento do parto, ou pouco depois do nascimento. Nesses casos, as maes se
lembram dos sinais que indicavam a gravidade do problema do filho ou das

informacgdes que foram recebendo dos médicos com detalhes, anos depois do fato:

Na sala do parto até o médico ficou surpreso... O médico falou
comigo que ele tinha nascido com um pequeno probleminha, que o
médico achou que sé o labio dele que era aberto. Mas ai, quando
eu olhei para o lado, por ele estar todo sujo de sangue, dava a
impressao que o lado do rosto dele estava todinho arrancando a
pele. Eles foram passar a sonda nele, a sonda nao passava, até
que viram que 0 caso dele era mais complicado do que eles
imaginavam... [0 menino] nao chorava, e eu comecei a entrar em
desespero, e comecei a chorar muito...Quando ele [0 marido]
chegou no quarto, ele tentava me trangqtiilizar, mas sé que o olho
dele estava estatelado, e eu via que o negocio ndo estava facil,
nao era pouca coisa. (casol)

Eu fiquei sabendo pouco tempo depois que ela nasceu. Nao a
gravidade, apenas que ela era grave. Mas sem saber direitinho o
prognostico. A pediatra que trouxe ela falou 'seu bebé é um bebé
grave, nds vamos levar ela para o CTI e vamos ver como ela reage
13".(...) Falou que ela teve um problema de sofrimento fetal agudo,
ela sofreu muito ao nascer, ficou sem oxigénio. Isso afetou parte
do cérebro dela, ndo sabia o quanto e nem o que ia dar dai para
frente. (caso5)

Para outras, a noticia da doencga do filho veio mais tarde, apds alguns meses
de idade. As maes dessas criangas deram a luz filhos aparentemente saudaveis,
que comecaram a apresentar problemas algum tempo apds o nascimento. Nestes

casos, geralmente houve um longo caminho até o diagndstico, com varias visitas a



pediatras e até mesmo internagdes, o que é lembrado como uma época de muito
sofrimento (casos 2 e 3). Para essas maes, o diagndstico significou a confirmagao
de um problema grave, sendo, portanto, um momento doloroso, dificil, mas, ao
mesmo tempo, de alivio, apos tantas duvidas e incertezas em relacao a saude do
filho.

Ele nasceu gordinho, grande, super sadio... E eu senti que a
respiragao dele era diferente de outras criancas, dos meus
sobrinhos, de outras criancas que eu conhecia. N0s passamos por
cinco pediatras e todos falaram a mesma coisa: bebé respira assim
mesmo... E ele comegou s6 a decair, foi ficando magrinho, muito
branquinho. (...) De repente ele estava inerte... Eu entrei em
desespero, e isso sem diagndstico, até entdo, e ele s6 decaindo.
(...) Eu ja estava tao cansada de tudo aquilo, mas pelo menos eu
descobri 0 que era. Eu ndo sei se eu sofro mais hoje ou se eu soffri
mais na época, porgue nao tinha diagndstico — e hoje eu sei onde
recorrer e_ja entendo um pouquinho da doenca. (...) A gente ndo
sabe se a gente sofre mais hoje, que a gente ja adquiriu todo o
conhecimento necessario com a familia da fibrose cistica ou se foi
na época [antes do diagndstico] (caso2).

Trés maes sabiam da possibilidade de a crianga nascer com problemas, uma
devido a uma gravidez prévia complicada e as outras duas através de exames
alterados no pré-natal. Por esses relatos, parece que houve um tempo maior para
assimilar a noticia da doenca ou problema do filho. Apds o nascimento, apesar do
sofrimento, as maes pareciam ja estar mais preparadas, com uma conformagao

mais rapida com a situacao.

Eu ja estava preocupada antes, pela primeira vez que aconteceu.
Eu falei para ele [o médico] que eu fazia questdo de fazer o ultra-
som com doppler e ele ndo falou para liberar para mim. Com muita
insisténcia minha ele liberou. Eu ja tenho um problema de
trombofilia, por ser gemelar, o problema era maior, era uma
gravidez de alto risco. (caso4)

Foi uma gravidez de alto risco, ela ndao desenvolveu, normalmente,
como deveria desenvolver, entdo ela nasceu muito pequenininha.
Nasceu com 30 e poucos cm, €, mesmo fora do Utero, ela ndo veio
desenvolver. S6 no finalzinho é que descobriram que o problema
dela era no cromossomo 4. Ai ndo tinha realmente jeito de... ndo
tinha um tratamento... Quando ela nasceu a gente ja sabia como



ela ia nascer. A gente fazia o0 acompanhamento com a médica e ela
falava tudo, fazia ultra-som toda semana. Ela ia falando as
medidas, o peso, entdo a gente ja tinha nocao que era aquele
tamanho mesmo que ela ia nascer. Entao ndo teve assim surpresa
nenhuma. (...) A hora que eu bati o olho nela, ela era igualzinha
ele tinha me falado. As vezes o meu marido comentava: ‘Ela
parece uma pombinha’, de tdo pequenininha que era. A hora que
eu bati o olho nela, ela era igualzinha ele tinha me falado. Pra vocé
ter uma idéia, eu ia fazer carinho nela, eu ndo podia por a mao;
nao tinha espago pra eu por a mao. Eu punha o dedo no peito dela
assim. Passava o dedo nela. Nao tinha como eu por a mao, porque
era 30 cm, com perna, com a cabeca. Entdao de corpo, ela ndao
tinha quase nada.(...) Ele [0 médico] ndo achava que eu tinha
aquela preparagdo psicologica pra dar de cara com ela daquele
jeito que ela estava.(...) Mas ai eu pensei: ‘ndo, eu vou ver, porque
que ela esta pequenininha eu sei’, sO que eu nao imaginava que
era tao assim, sabe? Na hora que eu cheguei, que eu bati o olho
assim, ‘eu nao acredito que é minha, tao bonitinha! Mas ele [o
marido] falou que ela era feia, e ela nao é feinha'. (casob)

A crianca com alguma deformidade visivel colide com a imagem da crianca
idealizada pela mde, que tem de abandonar o ideal romantico de um bebé
saudavel e perfeito para lidar com a concretude da limitacao e da imperfeicdo de

sua crianga.

O que eu ia fazer agora? Como é que eu ia tratar dela, cuidar
dela? Eu ndo sabia, eu nunca tive nenhum contato com nenhuma
crianca assim. A ndo ser o que a gente vé na televisdo. (...) [Eu
pensava] ‘Meu Deus do céu! Sera que com a minha filha também
vai ser assim?’ (...) Eu achava ela tdo espertinha, eu fico ‘sera que
ela esquece como que faz? Pelo problema no cérebro, sera que ela
esquece o0 que aprendeu tao rapido?’ Eu fico imaginando, mais a
noite mesmo, comego a pensar. (caso5)

A dificuldade de aceitar a anormalidade, algo contra a natureza que espanta
essa mae, remete a observacao de Montaigne, em um de seus ensaios intitulado
De uma crianga monstruosa (1579). Diz ele: ‘chamamos de contra a natureza o
gue acontece contra o costume; tudo gue existe esta de acordo com €la, o que
quer que seja. Que essa razdo universal e natural expulse de nos o erro e o
espanto que a novidade nos traz’(MONTAIGNE, 2000, p. 569).



E freqliente o desconhecimento tanto da doenca especifica do filho, quanto

de qualquer aspecto diferente da situacdo de saulde.

E eu nunca tinha ouvido falar nessa doenga, fibrose cistica. Ndo conhecia ninguém que tinha
a doenca, ndo conhecia nada. Alids, eu nunca tinha ido num hospital, nunca tinha tido filho,
aquilo para mim foi o fim do mundo. (caso2)

Até entdo eu ndo sabia o que era isso, eu achava que era uma
doenga comum, que ia sarar, e sair, sumir. (caso3)

Num primeiro momento a mae sente-se despreparada para lidar com aquela

crianga diferente da esperada e para a qual ela foi condicionada a cuidar.

Entdo as vezes a gente vé€ na televisdo, quando passa alguma
coisa assim, crianca com paralisia cerebral, o menino todo torto la
na cama, nao faz nada, ndo mexe, mas de repente a crianca nao
foi estimulada mesmo, nem pela mae, nem por profissionais, nao
teve tratamento nenhum. Ai ficou la esquecido, entdao cresce mais
limitado ainda, ndo faz nada. Eu pensava que mesmo eu fazendo
as coisas para a minha filha, ela ia ficar daquele jeito. (caso5)

DIFICULDADES NO DIAGNOSTICO

As palavras me faltam para vos dizer
adeus, no instante mesmo que minha
lingua deveria prodigaliza-las para exalar
a dor exuberante de meu coragao
(Ricardko II - ato 1. William

Shakespeare).

Muitas vezes as maes lembram do processo do diagnostico com sofrimento.
Das maes entrevistadas, quatro recordam da comunicagdo do diagndstico como
algo doloroso, nao s6 pelo sofrimento trazido por noticias ruins, mas também por
uma inadequacao na comunicacao das noticias pela equipe de salde, na maioria

das vezes representada pelo médico. Percebe-se um desequilibrio entre a



quantidade de informacbes dadas pelo médico e o que a familia gostaria ou estaria
pronta a receber naquele momento. Uma mae reclama da falta de informacoes ‘E
eles [os médicos] nao me falaram, ndao me falaram de jeito nenhum’ (caso3). Para
outras, extrapolou-se o limite do que elas gostariam de ouvir, principalmente em

relacdo ao detalhamento em relagdo ao progndstico reservado da crianca.

Os médicos falaram que a idade de uma crianga com fibrose
cistica seria até cinco anos, um médico carioca me falou na
época uma coisa que em parte me desanimou no dia (...) Ele
falou 'normalmente é uma internacdo por ano'. E eu pensava
'Meu Deus, uma internagao por ano!' (...) O meu filho estava
com quatro anos e meio, e eu pensei 'o médico falou comigo
que era até cinco, nao tem jeito' (caso2).

Até entdo eu ndo sabia o que era isso, eu achava que era uma
doenca comum, que ia sarar e sair e sumir. Ai foi que eles falaram
para mim. Que ele ndo ia durar muito tempo. Que se chegasse a
12 anos era muito. Ai aquilo ficou na minha cabega, como até hoje
esta. O choque acho que ficou até hoje. O médico me falar uma
coisa dessas. Imagina! (caso3)

Na relacdo entre o médico e a familia associam-se, freglientemente, a
dificuldade do médico para esclarecer a gravidade da doenca e a tendéncia do
paciente ou responsavel de evitar ser informado para nao precisar decidir. O
paciente, muitas vezes, segundo esta visao, nao quer, de fato, saber, mas
obedecer. Ele, ou no caso da pediatria, a mae, busca na autoridade do médico a
isencdo da reflexao e das responsabilidades proprias. O médico, por sua vez, com
a especializacdo cientifica, tende a supervalorizacao da técnica e do conhecimento,
em detrimento de uma conscientizacdo mais profunda. Ha para o médico, tanto
para aprender que ndao ha tempo para questdes espirituais ou pessoais. Como diz
JASPERS (1998, p. 8):

‘Em todo o mundo, educam-se pessoas que sabem muito,
adaquiriram particular habilidade, mas o seu juizo auténomo, o seu
vigor para um aprofundamento inquiridor dos doentes € escasso
(...) A capacidade de juizo, a plenitude do poder-ver e a
espontaneidade pessoal sdo paralisadas na maquinizacéo’.



Pode existir ainda certa complacéncia do médico em relacdo ao paciente —
ou, no caso, a mae — no sentido de preserva-lo da antecipacao do conhecimento
mais completo sobre os limites da vida do filho. No debate bioético, as atitudes do
médico em relacdo a informacao sobre o estado do paciente indicam a
necessidade de considerar o contexto mais geral do paciente e as especificidades
de cada situacdo. Nem sempre é a verdade, nua e crua, o que deseja a familia.
Tem ela o direito de ndo saber integralmente a verdade? Ha uma carta de uma
religiosa portuguesa, datada do século XVII e enderecada a seu amante, um
militar francés, onde ela faz essa indagacao, ao receber uma carta rompendo o

relacionamento:

Detesto a sua franqueza. Pedi-lhe por ventura que me dissesse
sinceramente a verdade? Porque despedacou também as ilusoes
da minha paixdo? Bastava que me nio escrevesse, ndo precisava
ser esclarecida nem desenganada’(ALCOFORADO, 1912, p. 68).

Norbert Elias, em sua obra ‘A solidao dos moribundos’, descreve o
desconforto sentido pelos vivos na presenca dos moribundos, por nao saber o que
dizer. Realmente, a gama de palavras disponiveis para uso nessas ocasides &
escassa e 0 embaraco bloqueia as palavras. Esse desconforto estende-se além do
estado de morte iminente, até a outras situagdes criticas nas quais ha demanda
para forte participagdo emocional sem perda do autocontrole, como no momento
da comunicagdo de mas noticias. Na comunicacdo de um diagndstico ruim a mae
de uma criancga isso fica evidente. Nesse momento, velhos jargdes e expressoes
estereotipadas soam superficiais e insuficientes para a familia e para o préprio
profissional de salde, que se sente constrangido e desconfortavel em usa-las. Por
outro lado, novos rituais que reflitam os sentimentos e os comportamentos
correntes que poderiam tornar a tarefa mais facil, ainda ndo existem (ELIAS, 2001,
p. 31-2). Os depoimentos abaixo sao exemplos significativos dessa dificuldade de a

comunicagao fluir entre as duas partes:



Ela perguntou se eu queria escutar ou nao, falou que era
uma doenca pulmonar. (...) Eu perguntei se tinha cura e ela
falou que era controlavel. Ela falou que eu estava muito
nervosa. (...) Quando eu cheguei |a ela falou ‘seu filho tem
fibrose cistica’. Eu perguntei o que era fibrose cistica. (caso2)

Ele [0 médico] falava comigo que era para eu rezar para ela
sobreviver, se sobrevivesse ia nascer com problema, aquela coisa
toda... (caso4)

Apesar dos obstaculos de comunicacao, ha relatos das entrevistadas de
situagdes nas quais a comunicacao consegue fluir, podendo significar uma fissura
no modelo dominante, que pressupde a hegemonia do saber médico em
detrimento da autonomia do paciente ou de seu responsavel. Essa hegemonia é
considerada como controle dissimulado de poder ou uma influéncia institucional

dos médicos em todo o processo de controle da saude.

Em trés casos, pode-se supor um tipo de relacdo médico-paciente mais

fluente:

Eu fiquei sabendo pouco tempo depois que ela nasceu. Nao a
gravidade, apenas que ela era grave. Mas sem saber direitinho o
prognostico.(...) Ela [a pediatra] falou 'seu bebé é um bebé grave,
nos vamos levar ela para o CTI e vamos ver como ela reage 13'.(...)
Eu fiquei sabendo mesmo foi depois.(...) Falou que ela teve um
problema de sofrimento fetal agudo, sofreu muito ao nascer, ficou
sem oxigénio. Isso afetou parte do cérebro dela, ndo sabia o
quanto e nem o que ia dar dai para frente. O progndstico também
ela ndao saberia falar, que ndo era dos melhores, que
provavelmente ela ficaria com sequelas. (caso5)

Eu acho que primeiro comecou no atendimento que eu tive no pré-
natal. Que o meu marido vinha comigo, e eu peguei uns médicos
muito bons, entdo na hora daquela coisa, ao invés de dar aquele
medo, entdo eles me explicavam daquele jeito que eles tinham pra
explicar, e ndao escondiam nada. E todo exame que eu precisava
fazer eles estavam fazendo na mesma hora. Entdo eu acho que
isso que ajudou, porque quando ela chegou, ndo foi surpresa pra
ninguém. (casob)



Os médicos foram muito claros, realmente tem esta sindrome, que
€ rarissima, e que da horas de vida, esclareceram tudo e foram me
dando forca pra ndao estar com esperanga naquilo que ele sabia
que podia dar errado. (caso7)

SENSAGOES

"Mas, conquanto ndo pode haver desgosto
onde esperanga falta, Ia me esconde
Amor um mal, que mata e ndo se vé

Que dias ha que na alma me tem posto
Um ndo sei gué, que nasce ndo sei onde,
Vem ndo sei como, e doi ndo sei porqué.

(Camoes)

As sensacOes de sofrimento quando da constatacao da doenca do filho sao
relatadas pelas maes através de expressOes fortes: susto, desespero, agonia,
angustia, medo, impoténcia. Recordam-se de ter chorado muito. Elas referem-se
aquele periodo quando se certificaram da gravidade e conseqiiéncias da doenga,
mas algumas delas mostram que as sensagdes angustiantes persistem, fazendo
parte da sua vida, quando dizem: ‘E uma doenca triste... E uma luta didria’

(caso2); ‘Hoje nao aconteceu nada... Menos um dia...” (caso3)

Foi um susto. Misericdrdia! Na hora, eu estava com anestesia, eu
tentava descer da mesa, para poder ver se eu podia fazer alguma
coisa, € 0 menino nao chorava, e eu comecei a entrar em
desespero, e comecei a chorar muito (...) Foi uma dor muito
grande (...) Eu nunca imaginei que pudesse existir uma dor tao
forte igual eu senti, naquela hora ali. (...) Porque os médicos ndo
davam esperanca nenhuma pra gente. [Na saida do hospital] eu
senti que estava ficando um pedaco de mim pra trds, e eu sem
poder fazer nada. (...) Eu sempre pedi muito a Deus que nunca
deixasse eu ter pena do meu filho e ter vergonha dele. Sao dois
sentimentos que acabam com a crianca se a mae tiver — é pena e
vergonha. Isso ai, gragas a Deus eu nunca tive dele. (casol)

Eu entrei em desespero, e isso sem diagndstico até entdo e ele sé
decaindo. Era muita agonia... Eu pensava: ‘Meu Deus, vou perder
meu filho'... Eu achava que ja estava perdido, embora tenha




sempre aquela esperancinha. (...) Na época, eu estava
transtornada, eu queria saber o que o neném tinha. Alids, eu
nunca tinha ido num hospital, nunca tinha tido filho, aquilo para
mim foi o fim do mundo. (caso2)

[Pensava] que ndo ia durar muito tempo, porque cada vez que
entrava no PA [pronto-atendimento do HC], eu falava 'é hoje, é
hoje que ele vai'. Ai ele melhorava, 'ndo, agora é hoje'. Eu so
penso nisso, que é hoje, é hoje. [Fico] esperando. [Penso assim]
mesmo ele estando bem. Acho que eu nunca vou ficar tranqiila.
(...) S6 de olhar para ele eu ja acho ele doente e eu ja fico doente
junto com ele. (...) Cada dia que passa... Hoje ndao aconteceu
nada, hoje nao aconteceu nada. Menos um dia. (...) A gente pensa
assim, é muito angustiante. (caso3)

Eu queria acreditar, eu fazia de tudo para acreditar, mas eu nao
conseguia acreditar que ela...ia escapar. Ainda mais que eu perdi a
outra [gemelar] eu fiquei totalmente 'coisa'. (...) Eu ja estava em
tempo de estourar. Eu jad ndo estava aglientando mais. Teve um
dia que eu peguei o travesseiro e fiquei gritando, gritando,
gritando, sem ninguém me ouvir.(...) E, para ver se tirava para
fora aquela coisa... (caso4)

Eu fiquei pensando mais em...0 que eu ia fazer agora? (...) Meu
Deus do céu! Serd que com a minha filha também vai ser assim? [a
crianga com paralisia cerebral, torta na cama, sem fazer nada, que
ela viu na TV] (...) Isso me desestruturou mais. (...) Eu pensava
que mesmo eu fazendo as coisas para a minha filha, ela ia ficar
daquele jeito. Tinha medo. Mas ja perdi esse medo. (caso5)

Quando ela nasceu foi assim, o primeiro impacto foi aquela dor.
Porque eu fui pra casa sozinha e achei que eu nunca ia conseguir
levar ela pra casa comigo. Entdo foi dificil. (caso6)

Medo, expectativa ruim, ansiedade para o pior, inseguranga. Tinha
aquele sofrimento de ouvir o telefone tocar, aquela aflicao, 24 h
com ele na cabega. Nao tinha resposta, ndao sabia o que estava
acontecendo. (...) Eu estava cansada de tanto chorar, eu ja ndo
estava falando, eu s6 chegava perto das pessoas chorando.
(caso8)

Uma das maes relata ter aceitado a doenga da filha, nao tendo passado por

nenhum momento de revolta ou raiva:

Nao foi legal, mas eu tive muita forca em Deus, para estar suportando. (...) Aceitei facil.
Aceitei sempre a vontade de Deus. Ndo teve revolta. (caso7)



Os sentimentos vivenciados por pacientes portadores de doengas sem
possibilidade de cura foram classicamente descritos por Elizabeth Kibler-Ross em
meados do século passado. S3ao eles: negagdo, raiva, barganha, depressao e

aceitacao.

A semelhanca do que ocorre com esses pacientes, percebe-se alternancia
entre varias reagdes das mdes de criangas com doengas cronicas. A mulher
experimenta sentimentos de forma mais intensa por sua condicao de mae, no
contexto de significacao da doenca do filho. As maes vivem sentimentos
contraditdrios, com a imagem romantica da crianca sendo confrontada com a
realidade imposta pelos cuidados ou concretizada em outros casos clinicos
semelhantes, na televisao, na expressao das pessoas. O depoimento abaixo ilustra

a ambigliidade de sensacoes:

[sobre a doenga da filha] Entendo, apesar de muitas vezes, igual
eu acho que ja falei, eu ndo aceitar. E que eu nao aceito certos
prognosticos, que quando eu ouco, eu falo "ndo". A maioria das
pessoas fala assim ‘nao acredita muito no que os médicos falam,
eles sabem, mas eles podem errar também. (...) E quando falaram
também no atendimento domiciliar, eu fiquei nervosa, porque as
criangas que eu via aqui, que tinham esse tratamento, eram
criangas muito graves, que precisavam de oxigénio as vezes. Eu
ficava 'sera que a minha filha é t3o grave assim e eu nao vejo
isso?' Fiquei meio triste quando a menina falou que ia tentar
colocar ela nesse programa. Tanto que a primeira vez que a
assistente social foi 1& em casa, que falou que ela ndo precisava,
eu fiquei aliviada.(...) Eu falei 'entdao ela ndo é tdo grave' (...) Eles
olham tanto para ela que eu fico assim... Eu n3o vejo ela
deformada, tao visivel. Eu sei que ela tem aquele marcadinho, da
para ver, aquele fundinho na cabeca, mas é que as pessoas olham
tanto que eu fico assim 'mas sera que é tao visivel, tao...' (...) Eu
acho que vai ficar direitinho, também. Eu creio que vai crescer, vai
mudar, vai melhorar, eu creio que vai melhorar. A medida que o
cérebro, a cabeca dela for crescendo, vai melhorando. (...) As
vezes eu acho até que... Serd que eu ndo entendo direito o
problema da minha filha? (...) Eu acho que eu estou minimizando,
as vezes eu acho que [a rotina] nao mudou tanto. (...) Sera que é
tranqiilo mesmo eu conseguir me adaptar?' (caso5).



No discurso dessa mae, fica claro como a duvida perpassa as significacoes
dadas para a doenca da filha, ora com a negacao do problema, ora com a

evidéncia do ‘real’.

O mesmo sentimento aparece nessa fala:

Eu achava que todo menino, todo doente de fibrose cistica, podia
internar, menos ele. Eu pensava 'O meu, ndo, ele nunca vai
internar'. Eu ndo aceitava aquilo, eu ndo queria que ele sofresse
com picada [puncdo venosa]. Eu achava que o médico falava por
falar, mas eu nao achava que era tao complicado, que era
complexo, que era dificil. Eram os outros sd, a ficha ndo caia. Eu
falava que o meu nao ia ser assim... Eu achava que ele nunca ia
ser internado, mas a realidade é outra mesmo. (caso2)

Outros sentimentos vividos sao a barganha, a raiva e finalmente a aceitacao

da situacao:

Eu s6 peco 'meu Deus, me dé muita saude, fé, animo e coragem
porque o meu filho precisa muito de mim' (...) 'Meu Deus, eu te
peco com muita humildade, muita esperanca, ele veio para mim,
deixa eu cuidar dele, ndo me deixa partir antes dele, se é que ele
tem que ir novo'. (caso2)

Eu peco a Deus: ‘antes do Senhor me levar, faca com que eu fique
0 maximo de tempo possivel para ajudar o meu filho a crescer, a
desenvolver, a ter uma independéncia’. (caso8)

Eu antes ficava revoltada ‘Por que ele é daquele jeito? Tanta
crianca normal e o meu filho ndo é.” Eu via mulher gravida e
pensava ‘Ah, ela nem sabe...” Com a convivéncia com outras
pessoas eu fiquei melhor. Eu achava que era a Unica no mundo.
(caso8)

Ah, ndao tem nada que eu falaria que eu mudaria, ndao. Nao tem
nada assim pra reclamar. Foi tudo do jeito que tinha que ser. Nao
teve nada que eu falasse que foi mal-feito ou que alguém deixou
de fazer. (...) Eu ndo sei falar porque eu conformei rapido, s que
eu acho assim, eu cuidei muito bem dela, entdo eu nao tenho
remorso. (...) Até na hora do enterro, eu escolhi tudo do jeito que
eu queria, foi num cemitério bonitinho, entdo foi muito tranquilo.
(casob)



Genético é uma coisa pra sempre. Durante a vida dele, ele vai
conviver com o problema, mesmo ele desenvolvendo muito, ele
nao vai ser uma pessoa hormal, ter as capacidades de uma pessoa
normal. Isso ndo vai impedir ele de ser feliz, mas ele tem que ter
muito apoio. (...) E é ela [a irmd] que vai dar esse apoio, que é
mais proxima dele. (...) Eu quero que a irma tenha amor por ele,
pra cuidar dele depois, mesmo tendo a vida dela independente. Eu
quero que ela seja um apoio, esteja por perto. (caso8)

CULPA

Culpa é o sentimento desconfortavel de ter agido mal e de, portanto,
merecer a indignacao dos outros. A culpa encontra-se entre as situagoes limite da
existéncia humana, isto &, entre as situacdes a que o homem ndo pode fugir
(BLACKBURN, 1997, p. 85).

Ter um filho diferente do esperado, um filho nao-perfeito, gera nos pais,
pelo menos em um primeiro momento, a sensacao de culpa pelo fato, e de
espanto — ‘porque isso aconteceu comigo?’ Ha o desejo de se explicar porque foi
gerada uma crianca doente ou mal-formada. As maes tendem a relacionar
processos vividos na época da gravidez com a doencga do filho, reconstruindo uma
histdria em que fatos isolados e normalmente sem importancia sao incorporados

ao processo da doenca do filho, participando como causadores ou agravantes.

Quase todas as maes sentem-se direta ou indiretamente culpadas pela

doenca do filho. Afinal, tém de atribuir alguma significacao aquele fato.

Por vezes, atribuem a doenca a acontecimentos bizarros, como o de
apanhar chuva durante a gravidez, de trabalhar durante a licenga-maternidade, de

nao ter desejado ou planejado a gestacao, ou de ter feito sexo fora do casamento:

Eu tinha muita culpa, porque eu ndo queria ter ficado gravida
naquele ano, nds queriamos construir primeiro. (...) Eu era meio



desleixada, ia para o trabalho sem sombrinha, tomava chuva na
barriga, eu tenho muito medo de chuva e fico achando — sera que
contribuiu? (...) Eu trabalhei na licenca maternidade (...) Entdo eu
tinha muita culpa porque eu achei que eu estava dando mais
importancia a meu emprego, que eu ja estava até subindo de
cargo. Eu, apesar de ser pobre, estava igual aquelas mulheres
ricas, que as babas cuidam dos filhos e a gente é empresaria. (...)
Eu tinha aquele complexo de culpa. Eu pensava 'com 12 dias [apds
0 parto] eu voltei a trabalhar, porque eu voltei a trabalhar?' E eu
figuei com culpa, pensando se seria um castigo porque
normalmente as maes querem e eu nao quis amamentar... Eu nao
fiz por onde dar mais leite... Eu tinha aquele sentimento de culpa
de ele ter vindo na hora errada e eu nao ter assumido. O 'sininho'
nao tocou 'estou gravida'. (caso2)

Porque eu acho que eu mereci isso. Primeiro pelo erro, que eu sou
adepta de uma religido que proibe isso [sexo fora do casamento] e
eu estava andando fora dos padrdes. Porque era estabelecido para
nos 'isso ndao pode', e eu estava fazendo isso. (...) Isso pesou.
Depois eu fiquei pensando 'é castigo', ai depois eu falei 'ndo, ndo é
castigo, ndo. Aconteceu'. N3o sei porqué. Porque tinha que
acontecer, era para mim mesmo. (caso5)

Mesmo quando nao confessa culpa, percebe, em pessoas a sua volta,
insinuacOes sobre a o significado posto pelo imaginario social de a incapacidade

para gerar um filho saudavel significar punigao para algum erro do passado.

Ele [0 marido] pergunta o que nds estamos pagando para ter um
filho desse jeito. Ele viu esse lado eu nao vi, eu vi o meu filho para
mim como um aprendizado mesmo. (caso2)

Eu ndo senti, assim, culpa. Tem essa parte que o pessoal fala, que
€ castigo, as vezes o meu marido até chegou a falar. Porque na
época que eu engravidei do mais velho, a gente ndao estava junto.
Ai veio aquela idéia dele falar assim ‘ah, porque a gente ndo vai ter
condicOes de criar 0 menino’, e comegou a falar umas coisas mal
faladas... Ai hoje, no caso da nossa filha, ele falava ‘sera que Deus
esta castigando a gente?’ (casob).

A pressao das representacOes sociais aparece também em sentido inverso
nas significagdes percebidas. Para uma pessoa que nao errou, N30 se consegue

compreender que tenha acontecido esse castigo: ‘Ela [a mae] € muito boa. Porque



Deus permitiu isto? Sera por qué? (...) Ela fez tudo direitinho, casou, [seguiu] as

regras normais.’ (caso7)

Uma das maes, apesar de identificar no atendimento médico recebido nesta
gestacdo, diferente da anterior, o principal responsavel pelos problemas com o
nascimento da filha, ainda se atribui um pedaco da culpa, afinal ela poderia ter

sido mais responsavel:

Se eu tivesse tido mais cuidado, ela poderia ter nascido com
menos problema, porque da outra vez eu fiquei tomando corticdide
bem antes. O corticdide, a heparina, fazendo um acompanhamento
com um angiologista e tudo.(...) Porque eu ja sabia do problema.
Como ja aconteceu da outra vez, entdo eu ja sabia que era
arriscado. SO que eu fiquei 13 e eles falavam para mim que estava
tudo bem. [Eu fiquei] esperando (...) Quando chegou a sair 0 que
ele liberou para mim, ja estava muito em cima. Se eu estivesse
fazendo o acompanhamento, desde o quarto més, por exemplo, ja
tomando o corticdide.(...) Se eu estivesse tomando a medicacdo.
(...) Porque se eu deixasse... Eu acho que ia ficar com a minha
consciéncia pesada se eu... Se eu ndo tivesse vindo e se eu
perdesse 0 meu bebé, ia ser por descuido nosso mesmo. (caso4)

Mesmo quando ndo referem esse sentimento agora, elas se referem a culpa

no passado, como algo ja superado.

A partir daquele momento que ela [a médica] falou
aquilo comigo, aquele sentimento de culpa que eu
estava la no fundo, eu me libertei dele. Eu pensei ‘Eu
acho que eu nao sou culpada, nem o meu marido nao é
culpado’. (casol)

RELIGIAO / FE

Também aqui, ha ambigiiidade no discurso das maes. Ao mesmo tempo em
que elas querem que o filho sobreviva e tém esperanca de que isso ocorra, elas

desejam, sobretudo, que ele nao sofra, mesmo que isso signifique a perda da



crianca. Esse pensamento € muito doloroso, portanto elas buscam uma forma de
suporta-lo melhor, dizendo ‘o que acontecer é a vontade de Deus’, revelando certo
fatalismo. As maes buscam conforto em algo mistico, acima da sua humanidade,
que funciona como ponto de apoio, algo que da a elas forcas para suportar o

sofrimento de ter um filho doente ou mal-formado.

Eu vi ele com aquele tamanho daquele sofrimento tao grande, eu
fiz uma oracao e pedi que se fosse da vontade de Deus que ele
sobrevivesse, que Deus tirasse aquele sofrimento dele; mas que se
nao fosse da vontade de Deus, que Deus podia levar, que eu nao
queria ser egoista a ponto de ver ele sofrendo para que eu nao
sofresse — porque eu sabia que se Deus levasse ele eu ia sofrer
demais. (casol)

Eu coloquei nas maos de Deus.(...) Eu estava tao cansada que eu
encostei e pedi a Deus: 'Meu Deus, se chegou a hora do meu filho
partir, ndo deixa ele sofrer como eu estou sofrendo. Eu sei que vai
me doer demais, uma crianga que eu queria, que eu amo tanto,
mas esta dificil demais para ele, para nds. Se nao, meu Deus,
agora que eu descobri o que é, me da uma luz. Traz ele a
realidade da vida. Ajuda ele a lutar pela vida dele’. (caso2)

Primeiro a gente tem muita fé, acho que a fé é tudo. Eu acreditava
muito mesmo, mas eu pedia para Deus que se fosse para ser
minha que era para vir, mas que se ndo fosse para ser também...
Eu prefiro que venha com saude, do que ver um filho sofrendo.
(caso4)

Eu peguei foi com Deus mesmo, porque eu acho que o que me da
forca mesmo é Ele. E confiar no que Deus pode fazer e no que Ele
vai fazer, porque eu creio que Ele vai fazer muita coisa por ela.
Isso é que me da tranqiilidade quanto ao futuro. (caso5)

Eu ndo queria que Deus levasse. Mas por ela, pelo sofrimento dela,
a gente ndo sabia 0 qué se passava por dentro nela, bebezinho, se
chorava é porque tinha alguma coisa (...) Eu tive muita forca em
Deus, para estar suportando (caso7).

O que conforta a gente é que eu sou uma pessoa que acredita
muito em Deus, eu tenho uma religido, sou catdlica, acredito muito
em Deus. Entdo eu me agarrava demais nisto, e isto é o que me
ajudava, isto é o que me mantinha ali firme, e eu acreditando que
ele [o filho] ia conseguir. (caso8)



Nessa instancia nao terrena, elas tentam buscar um sentido para tudo,

como tentativa de tirar algo de bom de uma situacao de extremo sofrimento. Na

sua crenca, almejam a recompensa pelos sacrificios vividos, resignificando-os com

um sentido positivo.

Eu comecei a ver que aquilo ali era plano de Deus para a gente
poder passar. (...) Eu acho que primeiro veio uma forca muito
grande de Deus. Porque se nao for Deus para dar forca, para dar
coragem, a gente ndo consegue. A gente cré que foi uma coisa de
Deus mesmo. Eu acho que foi para a gente aprender a viver, a dar
mais valor a vida. (casol)

Nao importa a religido que a gente segue, a gente tem que buscar compreender isso, a
gente esta aqui de passagem. (...) Entdo quando vém esses pensamentos negativos, que
ele possa um dia partir, eu fico triste. Mas eu penso que nds estamos aqui e todo mundo
vai, e a gente espera em Deus, a gente esta tentando fazer o melhor em todos os sentidos,
para que a gente va para um bom lugar (caso2).



2. A DOAGAO/ABNEGACAO NO PAPEL DE CUIDADORA COMO
AMPLIFICACAO DO AMOR MATERNO

O papel de cuidadora da mae foi se definindo historicamente ao longo de
varios séculos. A partir da naturalidade da gestacao, justifica-se a naturalidade no
cuidado com as criangas, e também com os velhos e com os doentes pela mulher.
Isso define o sentimento intimo da mulher que parece ja saber que é ela quem vai
cuidar do filho, antes mesmo da gestacao. Com o nascimento do filho doente,
nada mais natural que a responsabilidade do cuidado com ele recaia sobre a mae.
Isso é feito sutiimente, de forma semelhante a uma doce escraviddo, sem
violéncia. O mecanismo mais eficaz de se manter a escravidao € estabelecer uma
relacdo de afetividade entre as partes. Contra a dogura ndao ha revolta, aceita-se

mais facilmente o papel de escravo, porque ele passa a ser natural.

A mae ndo se permite ter outros sentimentos diferentes da doacao altruista
e sem limites que é esperada dela. Os outros sentimentos que porventura surjam

sao sublimados, em favor do amor materno:

[Quando a crianga nasceu] a Unica coisa que eu conseguia fazer
era chorar. Se eu nao chorasse, nao era de desespero, porque na
hora que eu vi que o neném tinha nascido daquele jeito, eu vi que
ele precisava tanto de mim ainda, do que se fosse uma crianca
normal. Mas eu tinha que chorar pra poder desabafar, pra me
sentir melhor, me fortalecer, pra conseguir ajudar ele. (...) Uns 15
dias depois, (...) eu sentei na cadeira e ela [a enfermeira] veio com
o neném cheio de fio [sondas, tubo, acesso venoso] e colocou no
meu colo. Naquele momento ali, eu vi que se eu caisse, ele ia cair
primeiro do que eu, porque ele dependia de mim, para sobreviver.
Eu percebi que ali eu tinha conseguido ficar mais forte, porque eu
acho que eu percebi que ele precisava mais de mim naquele
momento t3o dificil que ele estava passando. Até que a gente
comegou a participar mais. (...) Outro dia uma mulher falou ‘Nossa,
minha filha, coitada de vocé. Deus da a cruz e a gente é obrigada
a carregar’. Eu falei ‘eu nao sou obrigada a cuidar do meu filho,
nao. Eu cuido dele ndo é por obrigacdo, ndo, eu cuido dele é
porque eu amo ele demais. (...) Eu cuido dele por amor, ndo por

obrigacao’.(casol)




O amor materno € algo inquestionavel e sagrado. Através do seu amor, a
mulher procura superar as decepcoes e dificuldades de ter um filho doente, e

transcender o fato da crianca nao ser perfeita ou ter limitagoes.

Porque quanto mais ela amar, mais forca ela vai ter. Por mais que
o médico chegue e fale ‘ela vai ficar deficiente, o seu filho ndo vai
andar, seu filho ndo vai falar, o amor da gente é tdo forte que
aquilo pra vocé ndo faz diferenga, se ela andar, ndo andar, crescer,
nao crescer, vocé quer ter ela ali do jeito que vocé tem. O que vem
pra vocé ndo tem problema. A gente ndo deve ter vergonha nunca.
Pode até surgir algum comentario, ‘Nossa, a filha de fulano de tal é
assim’. Pode até surgir algum comentario, mas aquilo ndo importa,
vocé ama aquela crianca do jeito que ela veio, do jeito que vocé
mereceu ter ela e pronto. Comentarios nao interessam. (caso6)

A preparacao para cuidar do filho vai ocorrendo aos poucos, e a mae vai

assimilando a sua condigao de cuidadora:

Eu acho que foi o primeiro dia que eu peguei ele no colo 1& no CTI,
porque, foram 50 dias no CTI. Entdo quando a enfermeira falou
comigo ‘Pode colocar as maos em cima dele’, eu ja comecei a
achar que eu podia ajudar ele mais do que eu achei que eu tinha
capacidade para poder fazer isso. (casol)

Realmente é muito dificil e esse conhecimento que a gente
adquire, ele é muito importante, porque nao é um tratamento que
¢ feito s6 no hospital, ele € um tratamento continuo e que a mae
ou o responsavel tem que saber bastante da doenca. (...) Entdo o
conhecimento da mae ou do responsavel é a coisa mais importante
que tem dentro dessas doengas genéticas, como a fibrose cistica,
por exemplo. (caso2)

Naquele momento eu ja comecei a aprender, porque eu vi ela
cortando a fralda, e eu fiquei paradinha Ia prestando atencdo. Ai
eu ja vi como ela limpava, ela usava aquele algoddozinho. E
naguele momento ali eu ja fiquei atenta. (caso6)

Geralmente a mae sequer pensa na possibilidade de outra pessoa cuidar do
seu filho, como se nao houvesse essa opcao. Ela sente que a responsabilidade com
o cuidado é dela, e também que é ela quem o faz melhor: ‘Ah, eu ndo gostava,

nao [de pedir ajuda a outras pessoas para cuidar da filha]. Eu achava que... Eu



gostava, tinha carinho em fazer eu mesma, sabe?’ (caso6). O simples fato de ser
mae justifica porque é ela quem deve cuidar, como diz uma das entrevistadas:
‘Ficou para mim, porque eu sou a mae dele (...) Se ele é meu, entdo sou eu quem

vou cuidar’ (caso3).

Eu achava que era eu mesma que tinha que fazer aquilo.(...) Sé eu
posso cuidar do meu filho da maneira como ele precisa. (...) Isso
foi uma coisa de coracdo mesmo. Eu as vezes chego a pensar que
€U Sou um pouco egoista. Hoje eu agradeco a Deus por ele ter
vindo para mim, porque eu acho que se fosse outra mae, nao ia
cuidar dele como eu cuido. Acho que se fosse outra mae ia dar
para os outros, ou deixar numa creche. (...) E eu ndo, foi de
coracdo mesmo, eu Vi que ele precisava de mim. Eu achava que
era eu mesmo que tinha que fazer aquilo. Eu tinha que vestir a
camisa. E eu vesti. (caso2)

Eu é que tenho que ficar com ele. Chega no final da semana eu
falo ‘Gragas a Deus, tarefa cumprida’. (...) Eu vou cuidar dele, s6
se eu nao aglientar mais, ai ndo vai ter outra pessoa... Eu acho
que sou eu mesma, € tarefa minha. Eu acho que eu vim ao mundo
pra cuidar dele; isso é coisa minha. Se for pra me deixar de lado e
olhar ele, eu aceito. Acho que estava escrito, se eu estivesse
trabalhando, pelo que eu sei de mim, eu abandonaria [o trabalho].
(caso8)

Nunca passou isso [outra pessoa cuidar] pela minha cabeca. Cada
fralda que eu trocava nele, eu sentia mais vontade ainda de
aprender, para poder cuidar melhor. Nunca passou pela minha
cabeca. (casol)

Ela era minha filha. A responsabilidade cabia a mim! Eu que tinha
que fazer. E eu ndo acho que alguém podia cuidar melhor que a
mde. Porque eu acho que é a mde que € a matriarca mesmo. Nao
tem jeito, € ela. Ndo tem como o homem fazer. E o ministério da
mulher. E dela. Ele nao vai fazer tdo bem. Embora, tem mulheres
que ndo fazem, o homem tenta fazer. Mas acho que ele é mais
provedor, sabe? (...) Nao que a mulher ndo possa [trabalhar]
também, mas eu vejo dessa forma. (caso?)

Nao faltam também lembrancas a mae, pelas outras pessoas, de que o
dever de cuidar do filho é dela. Entretanto, as vezes, ela se cansa. Mesmo o

marido e os parentes apelam para a representacao social do papel de mae,



eximindo-se da responsabilidade, quando ela reclama da ‘exclusividade’ deste

papel.

Véem-se aqui circulos concéntricos de controle social, para que esse papel
seja bem desempenhado pela mulher. O marido e parentes proximos estdo no
primeiro circulo, ou primeiro nivel de controle, seguidos pelos profissionais de
saude no segundo nivel, e finalmente o Estado, no nivel mais externo de controle
social, com a politica — ou a auséncia dela — relacionada ao cuidado domiciliar da
crianca doente pela mae (BERGER, 1967).

O marido e a familia sdo aqui representados:

As vezes eu falava 'vocé [0 marido] tem que me ajudar mais' ele
falava 'vocé que é a mae, vocé que tem que cuidar'. (...) Eu falava
'eu sou a mae, mas eu nao coloquei ela sozinha no mundo, tem
que me ajudar' (caso4).

Ai eu preciso trabalhar e eu fico pensando 'meu Deus, como é que
eu vou fazer?'. Porque tem gente para ficar com ela, mas todo
mundo fica assim 'mas tem que ser vocé. Ela precisa de vocé
agora’. Vocé, vocé, vocé. 'Agora vocé ndo pode trabalhar,
espera...!, antes era assim 'espera ela ter ao menos uns seis
meses' agora ja é assim 'espera ela ficar ao menos com um ano
para vocé procurar servico'.(...) Eu também ndo gosto disso, deles
ficarem sustentando ela, acho que a obrigagdo é minha.(...) Tem
duas irmas minhas que eu gostaria que tomassem conta dela. Elas
sabem cuidar da sonda, essas coisas, brincam demais com ela.
(caso5)

Em casa, o marido geralmente tem participagao limitada nos cuidados com
o filho, com o papel de gjudar a mae, que é a responsavel pelo cuidado, como
visto na fala de uma das maes, ‘Todos os pais, principalmente a mae que tem
crianca doente, que o pai geralmente estd mais por fora...' (casob). Esse papel
secundario do pai se repete em todos os seis casos em que o casal mora junto
com o filho, e é aceito e reforcado pela prépria mulher, que encontra meios de
justificar e desculpar o marido. Para a mae, o marido nao sabe cuidar como ela,

nao entende o filho ou a doenca como ela. Enquanto a mae vai se tornando cada



vez mais capaz e compreendendo cada vez mais o processo da doenca, 0S
tratamentos e os termos médicos, o pai permanece em uma posicao periférica, em
segundo plano. A mae valoriza pequenas contribuicdes e agdes do marido, como

se isso fosse algo extra, que nao coubesse a ele.

Meu marido, coitado, ele [ela ri] ficava desesperado, porque ele
nunca tinha mexido com esse negocio de hospital! O maximo era
ele levar a mae dele no Posto de Saude para fazer o controle da
pressdo. Entao, depois que o neném nasceu, ele chegou Ia no
quarto, eu estava desesperada, chorando muito e contei para ele o
caso. Ai ele foi até no bercario para conhecer o bebé. Quando ele
chegou no quarto, ele tentava me tranqtiilizar, mas sé que o olho
dele estava estatelado e eu via que o negdcio ndo estava facil, ndo
era pouca coisa. (...) Ele emagreceu de uma certa forma, com uma
semana ele deve ter perdido uns 8 quilos, porque ele nao
conseguia comer, nao conseguia dormir (...) Ele ficou desesperado
(...) Comegamos a participar mais, eu e minha mae, porque ele, [0
marido] coitado, ndo tinha condicdes nem de colocar a mao, senao
ele desmaiava. (casol)

Ele me ajuda muito, sempre me ajudou. Eu trabalhava, ele
chegava mais cedo, passava minha camisa para mim. Sempre me
ajudou muito mesmo. Arruma casa, lava louga, faz de tudo dentro
de uma casa. Sé que a primeira [filha] foi mais facil. A segunda ele
ja ndo quis fazer tanto quanto a primeira vez. O banho da mais
velha ele dava. Era mais tranqiilo. Até hoje ele faz para a outra,
mas essa aqui ele ja nao tem muita paciéncia. (...) Ele gosta de
cuidar da outra, porque a outra ndao da trabalho. Agora essa aqui
exige mais de vocé, tem que fazer uma massagenzinha, tem que
colocar de brugos, leva mais tempo com ela para tudo. Entdo tem
que ter mais paciéncia. E mais complicado, mas eu nao ligo, ndo.
(caso4)

Quando a mae é cuidadosa, a mae é que preocupa com reunido de
colégio, a mde € que preocupa em ajudar no dever, sempre a mae
esta na frente de tudo. E muito dificil a gente ver que um pai
compartilha esses trabalhos com a mae. Normalmente o homem
chega, toma o seu banho, senta, vai ver jornal, espera o jantar,
quer tudo ali.(...) O meu marido é o pai mais freqiente, mas em
casa, por exemplo, ele mal sabe os medicamentos que o filho usa.
Ele dd muito apoio, mas nesse sentido, ele ndo sabe nem quantas
gotas de dipirona eu tenho que dar para 0 menino se ele tiver
febre. (caso2)

Desde o inicio, ele teve muito medo de mexer com ela. Ele achava
que a mao dele era muito grande. Um dia eu fiquei morrendo de




dd, que eu estava arrumando almogo pra ele, e ela deitada na
cama do irmao. Ai ele foi pegar, o pescoco dela virou todinho e ela
comecou a chorar. E aquilo pra ele, ele ficou arrasado. Mas ai ele
trocava fralda de madrugada, foi aprendendo, foi perdendo o
medo. Ele gqueria cuidar, s6 que ele tinha medo. Mas ai ele foi
acostumando. (...) O leite ele sempre preparava, a noite tinha que
buscar alguma coisa na cozinha ele buscava. Ele nao era assim de
pegar, de dar banho. Mas as outras coisas, ele fazia tudo. (caso6)

Mas eu ndo conseguia deixar sé ele, sozinho com ela! (...) Eu
sentia necessidade de estar perto, sabe? (...) Eu que queria ficar.
(...) Parece que ela estava mais protegida, ndao seil... Eu nao
deixava ele... ele cuidava... Banho nao! Eu estou falando questao
de ficar no colo... essas coisas. Mas dar banho, ndo! Eu ndo
deixava. (...) Ele ndo tinha jeito pra essas coisas. Entao, o que ele
fazia mesmo era carregar e vigiar pros outros lavarem as maos,
mas o cuidado mesmo, da dieta, dar banho... Era eu. (caso7)

Em um dos casos, a mae relata uma relagao de afeto intenso entre o marido

e o filho doente:

Ele [0 marido] ajuda demais, faz bastante coisa. Ele ndo me cobra
nada, entende a situacdo. Ele é apaixonado com o filho. O menino
nao teria um pai melhor. Ele aceita o filho do jeito que ele &,
abraca ele, ‘'meu filho querido’. Ele [0 marido] acha ele [o filho]
forte demais. (caso8)

Nao se pode, entretanto, assumir que o afeto neste caso signifigue uma
responsabilizagao maior pelo pai da crianga, com a divisao, de forma equilibrada

com a mae, das tarefas e deveres em relacao ao cuidado com o filho.

Em dois casos o pai é ausente, ndo assumiu a crianga ou nao convive com
ela. As maes se ressentem por isso, mas encontraram uma forma de levar a vida

sem a figura paterna:

O pai dela eu deixei para la. Esqueci que ele existe.(...) Ele falou
'entdo quando nascer a gente faz o DNA, para ver de quem €'.(...)
Ai aquilo ja acabou comigo e eu falei 'entdo eu n3ao vou nem
querer nada desse homem'. Eu acho que ai eu cai na real de quem
ele é. (...) Eu acho que eu ndo senti nenhuma dor, porque eu ja
nao sentia mais nada, ndao sentia nem raiva. Para mim nao fazia
diferenca mesmo, nao. (caso5)



Depois eu tomei antipatia dele, do que ele fez comigo. (...) O
choque foi tao grande que eu nem queria ver o homem na minha
frente. (...) [Ela falou para o pai] ‘Quando o neném nascer eu te
ligo, vocé vem registrar'.(...) Nao tenho vontade nenhuma de ficar
com ele. Nenhuma. Porque ele foi uma aventura que eu tive. (...)
O pai ndo fez falta para mim, como ndo faz até hoje. (caso3)

O apoio da familia e da comunidade é valorizado pelas maes cuidadoras,

gue reconhecem a importancia dessa rede de apoio. Muitas vezes, entretanto, a

ajuda externa reforca o papel da mulher como cuidadora, uma vez que define,

mais uma vez, a mae como figura central no cuidado, cercada pelas pessoas que a

ajudarao.

Ai todo mundo me ligando da minha familia, minha familia me
apoiou sempre. (casol)

Meu marido também me ajuda muito, me dava muita forca, minha
sogra, minha mae. Acho o apoio da familia também nessas horas
muito importante. Acho que isso tudo ajuda, vocé se sente segura,
onde vocé esta, com os amigos, o pessoal em cima, todo mundo
dando essa forga. Uns rezam, outros oram, cada um com a sua fé.
Acho que tudo isso ajuda demais a gente. (caso4)

Igual o oxigénio dela, na época, foi muito caro, e ela ganhou, a
Associacdao Sdo Vicente pagou pra ela um més de oxigénio. O leite
dela também ela ganhou, que era muito caro. Entao ela ndo
passou falta de nada, ela teve tudo. Ela ganhava pacotes e pacotes
de fralda, nunca precisei colocar uma fralda de pano nela. (caso6)

Os profissionais de salude também reproduzem a maxima social,

contribuindo para o reforco e a cobranca, ainda que feita com sutileza e

suavidade, do papel de cuidadora da mae:

Ela [a enfermeira] falou assim ‘vocé consegue e vocé deve!’.(...) [E
a fisioterapeuta] ‘Vocé tem que conseguir, porque ele precisa de
vocé.’ (...) [Uma médica falou para ela] ‘E muitas vezes acontece
uma coisa dessa na vida de uma mulher, de 1000 mulheres tira
uma, vocé foi escolhida para passar por isso’. (casol)




Ela chorava, eu nao sabia o que era, 0 que estava acontecendo.
Era a noite inteira. (...) [A médica falou] 'vocé vai ter que ter muita
paciéncia, vocé vai ter que ficar por conta dela'. Sabe assim
quando vocé estava... Eu estava cansadissima, cansadissima. Meus
olhos até brilharam 'Ai meu Deus do céu. Eu estou tendo tanta
paciéncia, vou ter que ter mais paciéncia? Sera que eu vou
conseguir?' Eu achei que eu nem ia conseguir. Eu ja fiquei com
medo de ndao consequir. (caso4)

A mae esquece das suas vontades e necessidades para cuidar do filho.
Qualquer cuidado com ela propria so é justificado na medida em que seja revertido
em um cuidado melhor com a crianca. Torna-se natura/ a mae abrir mao de seus
interesses ou desejos em favor do filho — isso € o papel da mae. Entretanto
expressa-se o conflito na fala das maes, entre a anulacdo e a dedicacao sem

limites, em contraposi¢do ao desejo de cuidar delas proprias.

Tem uma parte do egoismo que se torna uma virtude. Que Deus
considera uma virtude. Porque vamos supor: eu sei que 0 menino
esta limpo e bem alimentado, se eu estiver sentada escovando o
meu cabelo e ele ficar querendo colo, ficar chorando, chorando, eu
ser egoista a ponto de deixar ele chorar para eu poder cuidar de
mim _um pouguinho, para Deus, isso € considerado uma virtude.
(...) Agora, se eu estiver sentada na mesa almogando, pode cair
meio mundo atras de mim que eu ndao quero nem saber! Primeiro
eu tenho que cuidar de mim, para poder cuidar do meu filho, que
Senao eu nao vou conseguir. (casol)

E dificil, tem que ter dedicacdo mesmo, a gente se anula em muita
coisa, a gente deixa de sair, a gente deixa de dormir. Na época
que ele era pequenininho, que ndo tinha descoberto [o
diagnostico], tinha dia que eu ndo lavava o rosto porque eu nao
dava conta, eu ficava com ele. (caso2)

N3o, eu deixei [de trabalhar] assim, por conta propria, nao foi a
médica que pediu no Posto.(...) Em momento nenhum alguém
pediu pra parar de fazer alguma coisa ou mudar de vida por causa
disso ndo. Tudo que eu fiz eu fiz por amor mesmo, decisdo propria.
(casob)

Como em outros pontos analisados, sentimentos ambiguos sdo vividos em
relagdo ao cuidado com o filho doente. Elas descrevem esse papel como algo

extremamente cansativo e desgastante, que consome boa parte do seu tempo e



sua energia, mas também como algo prazeroso e reconfortante, motivo de orgulho

para elas.

E uma doenca triste, toma muito tempo da gente...Teve muita
coisa, mas € uma luta mesmo, didria. (caso2)

Cuidar dele, cuidar dele, é remédio, é negdcio de vitamina, que
remédio estou usando no més, tem muita coisa, tem
remédio...uma bombinha que tem que fazer naquela hora. [Fico o
dia todo] cuidando dele. (...) Minha semana passa tao rapido,
porque tem 'isso', leva 'naquilo', vou no médico. A semana toda eu
estou por conta. Nao paro um minuto. (caso3)

Eu ja estava em tempo de estourar. Eu ja ndo estava agiientando
mais. Teve um dia que eu peguei o travesseiro e fiquei gritando,
gritando, gritando, sem ninguém me ouvir.(...) E, para ver se tirava
para fora aquela coisa, eu ja ndo estava aglientando mais. Ela
chorava, eu nao sabia o0 que era, 0 que estava acontecendo. Era a
noite inteira.(...) Teve um dia que ela dormiu a noite inteira, eu
nem acreditei. Depois de todo esse tempo foi a primeira vez que
eu dormi a noite toda. (caso4)

As meninas da fisioterapia que me ensinaram a fazer os exercicios
com ela e eu procuro fazer, sou meio relapsa nisso também, tem
dia que eu nem fago. Minha mae insiste muito 'vai fazer agora',
mas o dia da gente é corrido demais, parece que nao, parece que
a gente tem o dia muito longo, especialmente porque eu nao estou
trabalhando, mas em casa também o servico pega a gente. Uma
saidinha ja gasta um tempo, quando vocé chega esta cansada, as
vezes ela ja esta dormindo, entao nao tem como fazer. Entdao tem
dia que passa sem eu fazer estimulo nela, sem fazer nenhum
exercicio, mas quando da, eu faco mesmo. (...)Eu acordo antes
dela, dou a dieta para ela, em geral ela dormindo, bem cedo,
[depois] dou um banho nela. As vezes ponho ela no sol, vou para a
rua com ela, vou para a casa da minha irma, a gente brinca um
pouquinho, ai eu vou cuidar das minhas coisas. Depois pego ela
para dar uma comidinha, porque minha mae falou que ao menos
uma vez por dia tem que dar, pela boquinha. A gente tenta até
outras vezes, mas o almogo acho que é sagrado. Porque ela come
bem pouquinho, o resto vai pela sonda, mas um pouco tem que
tentar. O resto do dia é sd brincando mesmo com ela, ela dorme
bastante. Dar o remedinho, eu procuro ndo esquecer dos remédios
dados na hora certa. Cansa. As vezes cansa a gente. Eu acho que
eu estou até com olheira. Mas é legal. E bom ver ela brincando, ela
€ muito espertinha, as vezes a gente brinca com ela, mexendo as
maozinhas, ai comega a mexer com as maozinhas, ela comeca a



bater as perninhas e olha para a gente, rindo, como quem esta
entendendo. (caso5)

Cada coisa que acontece com ele, de desenvolvimento, pra mim é
um prémio, uma felicidade. Eu vejo ele assim, pra mim ele é tudo,
eu tenho paixao por ele, cada coisa que ele faz, pra mim é uma
alegria tao grande! (caso8)

Apesar de todo o cuidado com o filho, o trabalho em casa continua a ser
encarado como responsabilidade da mulher: ‘o meu servigo costumava ficar mais
atrasado, eu parei de dar conta das minhas obrigagoes dentro de casa’ (casol). Os
papéis sociais do homem, provedor, e da mulher, dona-de-casa, continuam bem
definidos. Esses papéis sao muitas vezes reforcados pela propria mulher, mesmo
nessa situacao de tanta exigéncia, com o trabalho a mais de cuidar do filho
doente. A mulher sente-se mal por nao corresponder as expectativas criadas pelos
outros e por ela mesma, em relacao ao cuidado com a casa, com os outros filhos e

com o marido.

Eu me sinto obrigada a tudo para casa, eu sempre fui assim. Eu
nao gosto de dar muito direito para ninguém. Se eu coloquei, eu
tenho que dar conta do recado. Se elas [as filhas] vieram, € minha,
eu tenho que dar conta. Eu acho que o problema da gente, a
gente é que tem que resolver.(...) Eu me preocupo com tudo. Eu
coloco tudo para mim. Eu me sinto obrigada de dar conta da casa,
da roupa passada. Eu ndo dou conta de ver uma roupa sem
passar. As vezes eu fico até de noite, altas horas de noite e eu
estou 1& fazendo as coisas. As vezes nem tempo para 0 meu
marido eu tenho. (caso4)

O cuidado da crianca doente em casa pela mde soma-se as suas outras
tarefas, o que representa uma nova carga de trabalho, que deve ser reconhecido

como tal.

Eu ndo tenho quem me ajude no trabalho de casa, eu tenho que
me desdobrar. As vezes eu fico até 1 hora da manha arrumando a
casa. (...) O trabalho aumenta, eu estou ficando muito cansada,
porque eu tenho que tentar conciliar o trabalho fora de casa.
(caso8)



A maioria das maes entrevistadas tinha um emprego fora de casa, e teve
que deixa-lo para cuidar dos filhos doentes. Diferentemente do que se imaginava
no inicio deste estudo, entretanto, isso ndo &, na maioria das vezes, motivo de
angustia ou estresse para elas. As mulheres se ressentem da renda familiar ter
diminuido, num momento em que os gastos aumentaram, e de ter que depender
do marido ou da familia para todas as despesas. Entretanto, além do aspecto
financeiro, ndo parece haver outras perdas importantes. Além disso, todas acham
natural a mae largar o trabalho extra-domiciliar para cuidar do filho doente em
casa. Das maes entrevistadas, seis exerciam atividades remuneradas fora de casa,
e duas ja nao trabalhavam fora no momento do nascimento do filho. Com excecao
de uma mae, que diz ‘eu deixei assim, por conta prdpria (...) Tudo que eu fiz eu fiz
por amor mesmo, decisao prépria.” (caso6), todas as outras dizem ‘eu tive que
parar de trabalhar pra cuidar dele(a)’. Entretanto, isso geralmente ocorre sem

pesar ou sem sentimentos negativos, a nao ser pelo dinheiro.

O salario do meu marido sempre foi pouco. Entdo, trabalhando
fora eu sempre consegui ajudar ele. (...) Entdo isso para mim
foi...tiraram uma coisa muito importante para mim, que era ter a
minha independéncia. Eu senti muita falta disso, de eu trabalhar
fora, de sair de manha cedo e chegar em casa, a casa estar
baguncada para eu poder arrumar. Mas eu sabia que no final do
més eu tinha meu saldrio. Isso para mim foi horrivel. Até eu
conseguir me acostumar... Depois eu falei assim ‘Eu tenho que
conseguir me acostumar com o salario do meu marido, porque eu
nao tenho o meu mais. E eu ndo quero deixar o meu filho sair
prejudicado por causa de dinheiro. (...) No inicio [os gastos]
aumentaram, porque a gente precisava pagar o aluguel do
oxigénio, comprar sonda, porque a gente ndo tinha conseguido
correr atras dos materiais ainda, ai a gente teve que comprar
muita coisa.(...) Nossa conta de luz de 46 [reais] passou para 120
por causa do oxigénio. (casol)

Principalmente por causa do dinheiro, a independéncia da gente.
Porque depender dos outros para tudo, para um absorvente, é
dificil demais. Muito dificil. Quero pintar o cabelo, as vezes tenho
que ficar com o cabelo branco um tempdo, até alguém ter, ou
sobrar um dinheirinho da mae. (...) Ai é dificil para eu ter dinheiro
para sair, para passear, ter que passar sabado, semana inteira sem
poder sair, passear um pouquinho que seja. (...) O problema é a



falta de dinheiro mesmo. Nao tenho dinheiro para sair para lugar
nenhum. (caso5)

A minha vida profissional...Eu tenho agora que parar de preocupar
comigo e cuidar delas agora. Acho que no momento, elas estao
precisando de mim e eu tenho que preocupar com isso.(...) Eu
acho que a gente deixa de pensar na gente para pensar neles.
(caso4)

A excegao € uma mae, com nivel de escolaridade maior, que sente falta do
trabalho também pela questdo de realizacdo pessoal e profissional. Para ela, o

trabalho proporcionava um status, tinha um grande valor como capital simbdlico.

E pra eu cuidar dele direitinho eu tive que parar de trabalhar. (...)
Porque eu nao conseguia conciliar ele no hospital, passando por
tudo aquilo e aquela caréncia toda. Ele fica muito carente, quer
sempre a mae por perto e eu fiquei com do, e eu nao estava
conseguindo conciliar a doenca com meu trabalho, que é area
administrativa, muito corrido, e eu tive que parar de trabalhar.(...)
Nossa, ter que parar de trabalhar para mim foi horrivel em todos
os sentidos. Primeiro, porque eu trabalhava com uma coisa que eu
adorava, o emprego para mim era tudo, era aquela que tinha hora
para chegar, nao tinha hora para sair, eu me dedicava, eu adorava
fazer o que eu fazia. (...) Mas meu filho falou mais alto, porque
quando eu vi que ele estava decaindo e eu pensei que ele poderia
partir mesmo com cinco anos... Outro emprego eu conseguiria.
(caso2)

Nota-se, também, que o relacionamento entre a mulher € o marido é
afetado pela situacao de ter um filho doente, que exige cuidados intensivos e
continuos, prestados pela mae. As mulheres sentem-se incomodadas por dedicar
menos tempo e menos atencao para os maridos, em virtude do cuidado com o

filho: ‘As vezes nem tempo para o meu marido eu tenho.’ (caso4)

Quando a gente tem um filho assim, é muito dificil de conciliar o
filho com o marido, porque quando a mae é cuidadosa, amorosa,
quando ela tem um filho ela ja divide aquele amor, ela tem que
dividir entre o marido e o filho. E o relacionamento, seja o
relacionamento amoroso, seja o relacionamento do dia a dia, ele
fica muito complicado. (...) Porque a maioria das vezes que eu
durmo é com o meu filho, ndo é com o meu marido. E todas as
maes que se prezam elas dormem mais com os filhos. (...) Desde




que descobriu, ela [uma amiga que tem uma filha com fibrose
cistica] teve que trocar o berco dela e colocar uma cama de casal,
que ela tem que ficar mais com ela [a filha] que com o marido. Eu
fiz o contrario, como |& em casa é pequeno, eu nao pude fazer
isso, eu expulsei meu marido e trouxe o filho para a minha cama
(...) Mas fica dificil, porque o marido comeca a reclamar, acha que
a gente esta doando demais para ele, as vezes ndao entende,
porque as vezes ele esta precisando demais da gente, acha que a
gente estd com carinho em excesso, com cuidado em excesso, e
nao é tanto assim. (caso2)

Hoje é que a gente esta resgatando e conversando mais. Antes s
brigava, eu achava que ele tinha que entender tudo e nao cobrar
nada, o nosso casamento quase chegou ao fim. Ele falava que
estava comigo so por causa dele [do filho], que ficava com do6 de
me largar com o filho. Hoje, com a situacdo mais calma,
naturalmente as coisas estdao melhorando. Agora nés nao culpamos
mais um ao outro. (caso8)

[Pensava] ‘Nosso Deus, eu nao posso continuar assim, porque eu
tenho o meu marido. Se eu nao me cuidar, ele vai me trocar por
outra. E eu nao quero isso’. Entdao, eu comecei a me dar mais
tempo. Porque eu nao tinha tempo para mim, tinha dia que eu nao
penteava nem o cabelo, escova o dia que fazia era um... era um
privilégio muito grande, porque nao fazia mais uma unha, ndo
penteava mais o cabelo. Tinha dia que eram 3 horas da tarde e eu
nao tinha nem almogado. (casol)

Em apenas um caso, a mae nao percebe perturbagdes na sua relagao com o

marido ou com os filhos.

Eu acho que eu administrei bem, porque eles também queriam
ficar em cima ali, entdo a gente ficou muito junto, nds quatro.
Tudo que fazia era em prol dela [da filha]. Eles [os irmaos]
queriam que eu colocasse ela no carrinho pra ver desenho com
eles. (...) A gente apegou muito a ela. Entdo naquele momento ali
voltou todo mundo, a atencdo era toda pra ela. Ele [0 marido]
chegou, ndo tem comida, ndo tem problema, ele sentava la na
cama, comegava a conversar com ela, entdo nao tinha, assim,
cobranca de nada. Chegava a hora dele ir pro servico, faltava uma
camisa passada, ele esperava eu passar. Porque o negdcio era ela,
ela que tinha que estar feliz. Ela estando de barriga cheia,
sequinha, feliz, o resto vem depois. (casob)



3. O ATENDIMENTO DOMICILIAR: O TREINAMENTO PARA
CUIDAR EM CASA — NOVO PODER, NOVOS ENCARGOS.

Trés das maes relatam ja estar preparadas para cuidar do filho doente em

casa, ao receberem a alta hospitalar.

Eu estava bem segura, ndo via a hora mais de levar ela para
casa.(...) Eu ja fazia aqui. Pedia as meninas as vezes para olhar,
trocar o curativo, elas me ensinaram como cortar a gazinha, para
ficar um curativo bonitinho. (caso5)

Eu achava facil [cuidar], nunca tive dificuldade ndo. Na verdade,
eu fui olhando elas fazer e fui aprendendo. Em questdao de
cuidados nao mudou nada, porque aqui [no hospital] ja era eu que
cuidava. Nao passei aperto nenhum, nao tinha medo nenhum. Ela
foi com o oxigénio, com a sonda. Pra mim foi tudo normal, eu ja
sabia tudo. (casob)

O processo foi caminhando normalmente, eles me ensinaram como
estar manuseando aquela sonda; eles me deram a medicacao,
anotava tudo direitinho, nas horas corretas eu dava. Tudo normal.
(...) Eu estava acompanhando ela no CTI, entdo eles faziam, mas
eu também, olhava eles fazendo também, eu trocava fralda,
ajudava. Estava [preparada para cuidar], porque é uma coisa que
a gente absorve, com o tempo.(...) Tudo ok, tudo ok. (caso7)

Com as outras mdes, observa-se uma mudanga progressiva no seu
comportamento. No inicio, os sentimentos prevalentes eram inseguranga, medo,

sensacao de despreparo.

Eu sabia aspirar, sabia cuidar dele, mas quando ele chegou em
casa, que eu olhei para aquele quarto, que ndés montamos um
mini-hospital dentro do quarto, eu falei assim ‘Meu Deus, agora
aqui é sb eu e Deus. Nao tem médico, ndo tem enfermeira perto
de mim’. Porque no hospital qualquer coisinha que acontecia era s
gritar, aparecia aquele monte de gente. Eu me senti meio insegura.
Mas eu falei ‘Ndo, nds temos que acostumar com isso, porque eu
ndo quero que ele continue s6 no hospital. E ele tomava o
Lorazepan. Eu falei ‘Eu ndo posso esquecer de dar esse remédio
para esse menino, porque se ele der essa crise [de abstinéncia]
aqui, eu morro!’. Peguei batom e escrevi pela casa toda
‘Lorazepan, 10 horas da noite, 10 horas da manha’. Coloquei no




espelho, na porta do armario, na geladeira, eu todos os lugares
que eu podia ver. E 0o mais engracado € que o meu outro filho
passava o dia lendo aquele nome. Faltando 5 minutos ele dizia
‘Mae, estda na hora do remédio do meu irmdo'. (...) E _uma
responsabilidade muito grande. Aquele pinguinho de gente ali
dependia da gente, qualquer erro que a gente cometesse... As
primeiras noites eu passava assentada na beira do berco, a outra
noite era o pai dele (...) A gente nao tinha seguranca de deitar e
dormir, porque e o medo dele tirar o oxigénio e morrer? (casol)

[quando o filho saiu do hospital apds o diagndstico] Eu sai naquela
inseguranca, porque era tanto medicamento e eu ndo ia saber.
(caso2)

Eu ndo queria que ele fosse para casa. Porque na minha cabega,
ele ia voltar [para o hospital] no outro dia. Para mim era dificil
chegar 14 em casa com ele e voltar. Do jeito que ele estava eu ndo
queria que ele fosse, de jeito nenhum. Por isso que eu nao queria
ir para casa, porque eu ndo sabia. Ainda mais aquele negdcio de
oxigénio, eu ficava desesperada com aquele negdcio. (caso3)

E as vezes eu acho que eu ndo estava preparada, por que a minha
primeira ndo precisou disso. Eu ndo estava preparada para isso.
(caso4)

Com o tempo, esses sentimentos de inseguranca vao desaparecendo e
sendo substituidos por auto-confianca, conhecimento da doenca e das
necessidades do filho, seguranca em relacao aos cuidados e consciéncia da

importancia do papel realizado por elas como cuidadoras.

Eu ndo abria a boca para nada. A primeira vez que eu internei com
esse menino, eu sofri tanto, porque eu ndo sabia o que eles
estavam fazendo com ele. Hoje eu pergunto, tudo que eu
imaginar, abro a boca mesmo 'o que é isso que vocé vai enfiar
nele?' Eu perguntava tudo. Foi a necessidade que fez eu abrir a
boca. (...) Hoje eu sinto [segurancga para cuidar dele]. Sei tudo que
estd passando, s6 de olhar para ele eu ja sei o que ele tem.
(caso3)

Me sinto bem segura. As vezes, minhas irmas, minha mae, falam
que parece que eu estou lerda. Nao é lerdeza, isto € uma coisa que
eu pedi muito a Deus e consegui conquistar: tranqilidade. (casol)



Entdo o conhecimento da mde ou do responsavel é a coisa mais
importante que tem dentro dessas doencas genéticas, como a
fibrose cistica, por exemplo.(...) Eu ndo podia pagar uma
enfermeira, por exemplo. Hoje, eu gostaria de poder pagar uma
fisioterapeuta, porque eu nao sou fisioterapeuta, eu quebro o
galho. Segundo o médico, eu quebro um galho que ele fala...
Tanto € que se eu falar com ele que o meu filho estd bem, ele
pode escrever que ele estd bem. Se eu falar que ele ndo esta bem
hoje, pode escrever também, porque realmente ndo esta. Se a
gente quiser, no caso de ter um filho que é portador de fibrose
cistica, que ele tenha um nivel de vida melhor tem que vestir a
camisa, tem que aprender da doenca, tem que dedicar, tem que
ter muito amor, muita paciéncia e muita fé em Deus e nos
médicos. (...) Hoje eu agradeco a Deus pelo meu filho ter vindo
para mim, porque eu acho que se fosse outra mae, ndo ia cuidar
dele como eu cuido. Acho que se fosse outra mae ia dar para os
outros, ou deixar numa creche.(...) E eu nao, foi de coracao
mesmo, eu Vi que ele precisava de mim. Inclusive algumas pessoas
falavam que era para eu continuar trabalhando, deixar uma pessoa
para olhar ele. Mas quando eu vi ele no hospital direto e reto, nao
dava. (...) Eu achava que era eu mesmo que tinha que fazer
aquilo. Eu tinha que vestir a camisa. E eu vesti. (...) Eu pensei 'sd
eu posso cuidar do meu filho da maneira como ele precisa'. (caso2)

Entdo eu penso assim, que eu preciso com certeza dos médicos,
mas ela depende muito de mim também para fazer as coisas.
(caso5)

A medida que elas vdo se tornando mais seguras e confiantes, tomam
consciéncia dos seus direitos, do funcionamento das instituicdes e de questdes
legais. O cuidado com o filho funciona como um aprendizado para o exercicio da

cidadania.

Se fosse hoje, com o conhecimento que eu adquiri, eu teria lutado
por um CTI. Na época eu era ignorante nesse lado, entdo eu nao
lutei. (caso2)

[Falando com uma funciondria da Secretaria Municipal de Salde]
‘Nao sei se vocé ja ouviu falar, mas existe um 6rgdo, ele chama
Conselho Tutelar da Crianga. Vocé pode ter certeza, que um
jeitinho para nds eles vao dar. Eu vou Ia agora, vocé espera s a
cartinha chegar para vocé aqui’. Sai de 1a da Secretaria na hora e
fui no Conselho Tutelar da Crianga e expliquei para a moga. (...)
‘Se puder entrar com um processo hoje, eu quero. Porque € um



direito dele, entdo eu vou revirar meio mundo, mas nos vamos
pegar esse leite’ (casol).

Vai havendo uma apropriacdo de saberes, de linguagem e termos médicos
por parte da mde, que comeca nao sé a assumir os cuidados com o filho, mas
também a participar mais ativamente das decisdes e procedimentos relacionados a
saude do filho. Processos normalmente realizados exclusivamente pelos
profissionais de salde durante a internacdo hospitalar comecam a ser
compartilhados e dominados pelas maes cuidadoras da crianga doente em casa.
Uma das maes, que tem um filho com fibrose cistica (caso2), inventou uma técnica
de fisioterapia, que consiste em bater, levemente, o estetoscépio no torax da
crianga, para que a secrecao pulmonar seja expelida. A fisioterapeuta da equipe
HC no domicilio testou e aprovou essa técnica, utilizando-a, ela mesma, no

atendimento a algumas criangas.

As vezes ele fica viradinho de lado e eu fico assim para descontrair,
eu fico brincando porque eu ja sei os lugares que tem mais
secrecao e que precisa ser mais trabalhado. Do lado direito, no
caso dele, no lobo superior. (...) A gente faz assim, ele brincando,
para nao ficar muito cansativo, para nao ficar um cotidiano. A
gente vai brincando e eu aproveito e comego devagarinho, dai a
pouco ele ja esta expelindo. E a gente ja aprendeu as técnicas,
para drenar desse lado como que fica, a cabecinha... Por exemplo,
eu descobri que quando ele deita e eu fago a fisioterapia, deitado
de costas, ele drena melhor. Antes de entrar a fisioterapia ele
comeca a tossir, e automaticamente ele drena. (...) Muitas das
vezes a gente ja entra com o medicamento e depois liga para o
médico. Tem que saber, como a gente ja sabe na hora, se esta
precisando de oxigénio, mais ou menos o tanto que esta
precisando, ja sabe auscultar pulmao. (caso2)

Uma das criancas recebeu alta do hospital em uso de oxigénio continuo,
que foi mantido em casa e progressivamente diminuido, até a sua retirada, apds

cerca de trés meses. ‘Ai quando chegou la em casa, nos tiramos o oxigénio dele

rapidinho’ (casol). A mae da crianga teve uma participagao importante neste
processo de retirada do oxigénio, pois era ela quem observava a crianga e dava as

informacdes a respeito da sua tolerancia apds cada mudanga no tratamento. Ela



tinha plena consciéncia desse seu papel, assumindo a responsabilidade e também

a satisfagao com o sucesso do procedimento.

Nem sempre essa divisao de saberes acontece de forma harmoniosa entre
as maes e os profissionais de saude. Percebe-se uma dificuldade dos profissionais,

principalmente dos médicos, de reconhecerem e validarem esse poder materno.

[A mde trouxe ao Pronto-Atendimento do Hospital das Clinicas
relatando que a sonda da gastrostomia estava mais introduzida
que o normal] Ele [o cirurgiao] mediu a sonda e falou comigo
assim ‘mae, vocé é muito teimosa. N3o esta para dentro. Nao esta
introduzido esse tanto, nao’. E o menino vomitando aquele liquido
verde, eu sabia que era suco gastrico que estava subindo. Eu falei
‘se estda voltando, é porque o balonete estd muito 1a para
dentro’.(...) Ele saiu, eu puxei, tinha um tanto assim de sonda para
dentro da barriga dele.(...) Puxei e o meu filho ndo vomitou mais.
Entdo, quer dizer, a gente tem que ficar esperto. (...) Nos dois
costumamos discutir bastante, porque ele [0 cirurgido] teima
comigo e eu teimo com ele, e no final das contas eu sempre estou
certa. (casol)

Alguns médicos chegam a ficar chateados quando a gente fala. Por
exemplo, se eu chego com ele no PA [Pronto-Atendimento do HC]
e se é um médico que eu nunca vi e eu falo 'Doutor, o meu filho é
colonizado por estafilococos, a medicacao dele normalmente é
vancomicina’, eles nao aceitam. Uma médica, uma vez, quando eu
falei isso com ela, ela falou que ia prescrever e deu ceftazidime e
amica [amicacina]. Eu falei que o principal para ele era
vancomicina, por causa do estafilo, e ela ndo tinha colocado. Ela
achou ruim comigo. Mas eu falei e ela ndo colocou. No outro dia, a
[outra médica], que é da equipe, chegou e falou 'Realmente,
vancomicina em primeira mao para ele'. Eu falei com a doutora,
mas ela achou que eu estava querendo saber demais, mas ndo é.
Ela ndo era obrigada a saber de fibrose cistica, mas acho que ela
tinha que confiar em mim. (caso2)

A maioria dos médicos dela eram médicos que ja conheciam, e a
gente chegava e conversava. As vezes, quando era médico de
plantdo, que ia dar um resultado pra gente, ele falava so assim,
por alto, ‘ah, esta bom’. Ai nds perguntavamos ‘esta bom, como?’
Quando eles viam que eu estava fazendo mais perguntas, eles
pensavam ‘deve entender do exame’, ai eles explicavam. Teve uma
vez também, que eu tinha costume de ler a papeleta dela, eu
sempre lia, 1a no bercario eu lia, aqui [na enfermaria] também eu
lia. Ai no CTI aconteceu isso, de eu chegar e pegar e ler, s que a



chefe 1d ndo me conhecia, tinha uns dois dias que ela [a filha]
estava no CTI. Ai ela me chamou a atencao, falou que eu ndo
estava autorizada a ler aquele negdcio ali, que era exclusivamente
dos funcionarios, e chamou a atencdo da enfermeira que estava
junto. S6 que eu nao discuti com ela, nao falei nada porque eu
pensei, ‘vai acabar o plantdo dela, ela vai embora, quando ela for
embora eu leio de novo'. Eu deixei pra 13, e quando ela foi embora,
eu li. (...) La no CTI, eu procurava saber tudo, quando ela estava
intubada, quando estava diminuindo, quanto que estava a
sedacdo, até quando que ia deixar. Eu ficava atenta. A mae tem
que saber, porque tem profissional de todo jeito. (...) Todo mundo
erra. Elas [as técnicas de enfermagem] cuidam de 5, 6 10
[pacientes], vocé cuida sé do seu. Entdo vocé que esta mais ligada
ali, é mais facil, do que aquela pessoa que ja tem na cabeca
milhdes de meninos doentes, milhdes de remédios pra ligar nos
meninos. Vocé cuida s6 do seu, eu acho mais tranquilo. Eu acho
gue em qualquer situacdo a mae tem que ficar ligada. Tem que
acompanhar tudo, tem que ver o que esta acontecendo, saber o
exame que foi feito, saber porque o médico pediu. (...) Outra vez,
passou a sonda nela, ai mediu de qualquer maneira e sobrou um
tanto assim da sonda pra fora. Eu questionei com ela [técnica de
enfermagem] que a sonda estava errada. Ai ela ndo aceitou: ‘ndo
estd, ndo, eu estou acostumada a colocar’, e eu falei ‘nao esta
certo’. Entdo foi aquela discussao, a manha toda. Foi entdo que
trocou o plantdo, e chegou uma médica diferente, e eu questionei
com a médica que a sonda estava errada. Ela ndo discutiu e pediu
pra fazer um Raio-x, e, quando fez, a sonda estava toda enrolada
la pra dentro. Eu estava certa.(...) As vezes tinha um probleminha
assim com enfermeira. As vezes elas falavam ‘ndo, eu sou
profissional, eu sei fazer'.(...) As vezes elas pensavam assim que
mae, ndo estudou, ndo sabe... (...) S6 que eu ia atras da chefe
delas e falava. Ai ela vinha, olhava e via que realmente era
verdade.(...) Eu olhava ela todo dia, entdo eu ja sabia.(...) Eu acho
que esses cuidados assim, a gente ajudando, diminui mais o
sofrimento da crianca. (caso6)

Antes da admissdao no Programa HC no domicilio, as maes das criangas
tinham algumas expectativas, que provocavam sentimentos contraditérios, de

alivio ou medo, seguranca ou apreensao.

E quando falaram no atendimento domiciliar, eu fiquei nervosa
também, porque as criancas que eu via aqui, que tinham esse
tratamento, eram criancas muito graves, que precisavam de
oxigénio, as vezes. Eu ficava 'serd que a minha menina é tdo grave
assim e eu nao vejo?' Eu tinha medo até dela dar alguma coisa e
eu nao saber reagir, porque achava que seria normal. Eu falava




assim 'ela tem a aparéncia tdo boa e eles falam que estdo
tentando conseguir para ela um atendimento em casa'. Eu ficava
pensando 'serd que ela é grave assim e eles ndo me falam que ela
tem um problema que pode acontecer alguma coisa com ela
qualquer hora e eles ttm medo de me falar, por isso que eles
querem fazer o tratamento dela em casa?' Eu nem queria, mais por
isso, mais por pensar assim. (...) Fiquei meio triste quando a
menina falou que ia tentar colocar ela nesse programa. Tanto que
a primeira vez que a assistente social foi Ia em casa, que falou que
ela ndo precisava, eu fiquei aliviada.(...) Eu falei 'entdo ela nao é
tdo grave' (casob).

A assistente social ia la em casa para ver se nds tinhamos
condicOes de receber o nosso filho. Na hora que eles me deram a
noticia eu falei [com o marido] ‘pronto, se eles chegarem aqui,
essas paredes estao todas sem pintar, eles ndao vao deixar trazer o
menino. Mamae vai ficar no Hospital para nds, e nés vamos pintar
essa casa’. Como ndo tinha dinheiro para pagar um pintor, nés dois
pintamos, compramos e comecamos. Com uma semana ja estava
pronto dentro do barracdo. Quando a assistente social chegou e eu
contei para ela o que tinha acontecido, ela falou ‘menina, ndo €
assim nao. E porque as vezes tem um esgoto correndo a céu
aberto na porta da casa, entao uma crianga com traqueostomia
tem muita facilidade de pegar infecgao’. (...) Entdo a gente fez
tudo para poder receber ele melhor. (casol)

[A médica que acompanhava a crianca no hospital] viu que o caso
dela era muito lento, e que a gente estava sofrendo muito de ficar
aqui, toda semana tinha que pedir autorizacao pros irmaos dela
virem ver ela, e eles faziam cartinha, colocavam na parede,
enfeitavam o berco dela todo... Ela [a médica] estava achando
muito sofrido pra nds, pros meninos, pra ela também, ai foi que ela
falou de vocés, que tinha o tratamento em casa, que ela ia ver ser
conseguia. Ai ela conseguiu. (...) Fiquei feliz. Imagina, os médicos
ld na sua casa, ndo tem aquele sofrimento de ficar longe dos
meninos. Muito bom. Quando ela falou, eu nao dei mais nenhum
dia pra ela de tempo, toda hora que eu via ela, ja ficava olhando
ela, ‘e ai, vocé viu o pessoal?’ (...) Pode ser uma familia pobre,
uma casa feia, um lugarzinho feio, eles podem chegar a questionar
‘ah, vem o médico na minha casa, minha casa feia, ndo tem nem
cama direito’. Falar assim ‘que o terreno é feio, que a rua é sem
asfalto’. Acho que no inicio eles podem chegar a questionar isso,
mas, depois que vocés comegarem a freqlientar a casa, eles vao
ver que ndo tem nada a ver, que s3ao pessoas simples iguais a
gente mesmo, que nao precisa ter vergonha. (casob6)



As mdes relatam que se sentem mais seguras com o atendimento em casa,

e que esse tipo de cuidado minimiza a ansiedade e o medo de ficar sozinha com a

criangca em casa.

Eu sabia aspirar, sabia cuidar dele, mas quando ele chegou em
casa, que eu olhei para aquele quarto (que ndés montamos um
mini-hospital dentro do quarto), eu falei ‘Meu Deus, agora aqui é
s6 eu e Deus. Nao tem médico, ndo tem enfermeira perto de mim'.
Porque no hospital qualquer coisinha que acontecia era sé gritar,
aparecia aquele monte de gente. Eu me senti meio insegura.
(casol)

Para mim foi a seguranca que eu tive, quando eu sai do hospital,
que eu nao estava tendo. [Se ndo tivesse o atendimento
domiciliar] eu acho que ia ficar mais preocupada. Eu ndao queria ir
embora. Eu queira ir, mas ndo queria. (caso3)

Vocés estarem indo 18 em casa me ajudou demais, porque a gente
fica segura. Por exemplo, aquela vez que ela veio pequenininha la
para casa, ela teve mais problema, a gente fica um pouco
insegura. (...) Eu pedia pelo amor de Deus a doutora para poder
levar ela embora, ela ndo estava nem mamando. Eu ndo podia
ficar aqui [HC] por causa da outra [filha], que estava I3, cada dia
na mao de um. (...) Com muito custo, ela me liberou. Quando ela
tinha me liberado, bem na hora que eu estava indo embora, a
fonoaudidloga apareceu. Ela falou ‘nds vamos a sua casa e vamos
cuidar direitinho'. Ela comegou a fazer [os estimulos], mas vocé viu
que ela ndo aceitava nada, vocé estava la comigo. Os primeiros
dias & em casa, eu ficava tdo preocupada, ela ndo pegava.(...)
Depois vocés comecaram a ir |a atender e a gente ficou mais
tranquilo. Sabendo que vocé estava 13, ela foi melhorando. (caso4)

Sem falar no sossego que a gente sente, de saber que a gente
pode, igual eu te ligava sempre... De saber que dali da sua casa a
gente pode ligar que a pessoa te atende, com toda a educagdo,
com todo o jeito, te explica o que tem que fazer. E bom demais.
Muita seguranca, sem duvida. (casob6)

A atencao domiciliar vem trazer uma alternativa, principalmente para

aquelas criancas com doencas cronicas, que sofrem com internacdes repetidas e

prolongadas.

Em 1999 foram menos internacdes, mas o periodo que ele passava
em casa as vezes passava pior que no hospital. (...) Somente



quem encara um hospital igual ndés temos que encarar, e muitas
outras pessoas que tém doencas dificeis, como a fibrose [cistica], &
que sabe o que é um hospital principalmente pelo SUS, que
melhorou em algumas coisas, mas em outras piorou (...) E essas
doencas genéticas, tipo a fibrose cistica, requerem muitas
internagbes. Entdo se for pensar, a pessoa fica limitada, casa-
hospital, casa-hospital, mais hospital que casa. As vezes a gente ia
passear em casa, ele nem tinha recuperado ainda tinha que voltar
(caso?2).

Eu fiquei mais tempo aqui [Hospital das Clinicas] do que em casa
com ele. Agora que eu estou mais em casa. Gracas a Deus. (caso3)

Aos poucos, a rotina da casa vai se alterando, para se adaptar as exigéncias

da nova situacao, de cuidar da crianga doente em casa.

Entdo a nossa vida a partir daquele momento ja mudou
totalmente, totalmente mesmo. O gancho gue nds colocamos para
colocar o cortinado virou suporte de leite, para colocar a
alimentacao dele. Entdao na hora que o meu marido colocou aquele
fio ali para a gente poder pendurar a alimentacao, eu falei ‘olha
como que Deus faz as coisas tudo certinho. O mesmo gancho do
cortinado vai servir para alimentar o nosso filho". (casol)

Eu ndo estou trabalhando, entdo tudo que eu fazia eu continuo
fazendo. Mudou s6 que agora a gente dorme muito tarde.(...) E
tem o horario de dieta que a minha mae nao deixa passar mesmo,
entdo se eu dou 22:30, tenho que dar 01:30. Entdo eu fico la
batendo papo, as vezes eu vou ler até dar 01:30 e ai depois é que
eu vou para a cama, depois € que eu vou dormir mais um
pouquinho. (caso5)

Tudo que fazia era em prol dela [da filha]. Eles [os irmdos] queriam que eu colocasse ela no
carrinho pra ver desenho com eles. Era o tempo todo ali, em cima dela, ela ndo podia
chorar, se eu estivesse na cozinha eles comegavam a gritar ‘a minha irma esta chorando’.
(caso6)

Todas as maes referem melhorias com o atendimento domiciliar, no humor
da crianga, na qualidade do cuidado, na seguranca sentida, no aprendizado sobre

a doenga e o auto-cuidado, entre outras coisas.

O humor dele melhorou, a vida dele melhorou num todo, ele
passou a alimentar melhor, ele ficou mais desinibido, porque ele
estava com complexo de hospital, porque as vezes ficava uma




semana em casa e vinte e trés [dias] no hospital. E |a [em casa]
nao, ele comegou a fazer amizade com as enfermeiras, com 0s
médicos, comegou a falar no telefone, coisa que ele nao falava.
Fazia 0 medicamento numa boa, sentadinho, jogando video-game,
vendo desenho, lendo as revistinhas dele ali, tranglilamente...
Entdo, essa internacdo em casa, foi um dos melhores tempos que
nos passamos. (...) A internacdo domiciliar ndo melhorou somente
0 paciente, a doenca, ela melhora o paciente num todo, ele
melhora em tudo, a vibracao dele, o emocional, porque ali ele vai
estar convivendo com amigos. Quantas vezes vocé fez o
medicamento e ele com os primos, brincando? As vezes vocé
chegava, ele estava correndo na rua. Entdo era aquela alegria
intensa. Foi uma das melhores internacdes que ele teve.(...) Em
primeiro lugar, vocé deu pra gente muita seguranga e me ensinou
muita coisa. Quanta coisa eu aprendi da fibrose cistica com vocé?
Fui aprendendo, colocava o remédio |3, a gente ia conversando, eu
perguntando. Entdo vocé deixou a gente muito a vontade e as
enfermeiras que iam 13, que eu agradego de coragdo, ja conheciam
a gente daqui e todas elas foram excelentes, davam a maior
liberdade, ele passou a brincar, a contar piada para vocés, para
elas, falar de futebol. Ele mudou completamente. Aqui [HC] ele
nao conversava com ninguém, la e, casa ele conversava com todas
as enfermeiras, com vocé, passou a contar piada... A internagdo
domiciliar melhora ndo é a doenca, melhora sim, mas eu acho que
melhora mais o psicoldgico, aquela coisa de sair do hospital.(...)
Entdo a gente ja passou Natal no hospital, dia das maes no
hospital, dia das criancas no hospital, ele ndo saia do quarto nem
para brincar com os meninos. Aquela coisa de s6 hospital, hospital,
hospital, ndao podia ir na escola...(...) [0 cateter de longa
permanéncia] ficou num lugar super escondidinho, toda enfermeira
punha esparadrapo, depois ele mesmo passou a enrolar a
pontinha, colocar para dentro do short e pronto. Ele mesmo se
organizou, sem problemas. (caso2)

Em casa foi bem melhor.(...) A gente é mais orientada.(...) Eu acho
que ele recuperou melhor. No hospital ele nao recuperava de jeito
nenhum. (...) A fisioterapia, ele precisava muito. (caso3)

A diferenca? Até a fisionomia dela mudou. Nossa, na primeira
semana eu ja senti ela diferente.(...) Na primeira semana eu ja
senti ela com o semblante mais alegre, mais tranqiila, nossa,
muito diferente. Agora entdao melhorou mais ainda. Tem os
brinquedinhos dela, vem gente toda hora para ficar bajulando. Eu
acho que é totalmente diferente. A irm3, eu coloco ela Ia pertinho,
para ficar olhando. (caso4)

Foi tudo bom. Primeiro que eu ja parei de vir aqui com ela, no PA
[pronto-atendimento do HC], ndo precisou mais. Todas as



orientacdes que vocés me passaram, que eu procurasse fazer para
ela, ela s teve melhoras. Entdo estd bom demais o atendimento
em casa. As meninas da fisioterapia que me ensinaram a fazer os
exercicios com ela e eu procuro fazer... (caso5)

Ah, eu achei assim, bem melhor. Em casa, era s6 eu que cuidava,
e ela recebia muito carinho. Logico que aqui também ela era muito
bem cuidada, mas o _carinho de familia ela recebeu em casa. Em
questdo de cuidados ndo mudou nada porque aqui [no hospital] ja
era eu que cuidava. E o atendimento também ela estava tendo em
casa, normalmente. Até da Fono [fonoaudiologia]l, que a fono
vinha aqui [no hospital] uma vez por semana. E 14 [em casa] ela ia
todo dia. Entdo por esse lado em casa foi muito melhor. (...) Foi
um periodo que eles [os irmaos] curtiram ela muito, me ajudavam
a dar banho, participavam de tudo. Ele [o pai da crianca] também
gostou mais ainda, porque ele ficava muito preocupado, de ver a
gente aqui [no hospital] e ele ficar la [em casa] com os meninos.
(...) Em relacdo a esse atendimento em casa, assim, quem da a
sorte de conseguir, € muito bom, bom demais. Qualquer um, tanto
faz se é pra idosos, ou pra crianca, s6 da pessoa estar em casa, é
completamente diferente, sé de estar a familia toda reunida, muito
bom. (...) Pra mim em casa nao mudou nada. Foi super tranqiilo.
Se ela tivesse continuado, ficaria quantos anos pudesse ficar, nao
teria problema nenhum. Vale a pena, com certeza. Teria que ter
até em outros hospitais, outros lugares, porque é bom demais. S6
de vocé ndo ter que sair com a crianga, com a pessoa pra Vir no
hospital, € bom demais. (...) Mas com o acompanhamento em
casa, o jeito que nds passamos este més 13, se fosse pra passar
vinte anos, trinta anos, eu passaria tranqgiilo. Porque Ia eu estava
dentro de casa, com a minha familia, podia buscar os meninos
novamente, acompanhar a escola deles novamente. Eu ndo ia
mudar nada. (caso6)

Em casa foi muito melhor. Porque tinha o apoio da minha familia,
que me ajudava, eles seguravam [a crianga] para mim, no hospital
€ muita crianca, ndo tem como eles darem muita assisténcia. (...)
E 14 [em casa] tinha uma familia toda disposta pra estar cuidando
dela. La [no hospital] tinha hora pra entrar pra sair, eu tinha que
ficar sentada numa cadeira, la em casa eu podia estar deitada
numa cama, com ela no colo. E o conforto, foi mais uma questao
de conforto, que o hospital, também, ndo tem como. (caso7)

Esse atendimento é vital, é essencial. Ele ja teria internado de
novo, se nao estivesse no Programa. Primeiro tem os cuidados
novos, a gente nao sabe como lidar. (...) Com a atencdo domiciliar
a gente é mais cobrada, faz os cuidados melhor, ndo relaxa.
(caso8)




Pelos resultados das entrevistas, percebe-se que esse tipo de cuidado

permanece centralizado na equipe que presta os cuidados, principalmente o

médico. Nao ha, ainda, a institucionalizacao do atendimento domiciliar, e talvez

isso ndo seja possivel, pelas caracteristicas dessa modalidade de atendimento, em

gue a relacdo médico-paciente é construida de maneira particularmente pessoal,

em um ambiente de intimidade e cumplicidade entre a familia e o médico.

Eu aprendi muita coisa aqui [no hospital] antes dele ter alta,
depois a [pediatra] ficou lIa em casa com a gente um bom tempo
(...) Ent3o, as duvidas que eu tinha — eu sempre fui muito curiosa
— entdo eu sempre procurava as pessoas que tinham condigdes. O
telefone da [pediatra] tocava qualquer hora do dia ou da noite.
(...) Ganhei alta, mas eu ndo quero que ela me dé alta total. Tem
muita coisa que eu ainda preciso dela, sabe? (casol)

A RE-ORGANIZAGCAO

Pouco a pouco, as familias vao se adaptando a nova vida e a nova rotina

com a crianca doente em casa. As maes abandonam o ideal da crianga perfeita

sonhada, e re-organizam a sua vida e a da familia baseando-se em novos padrdes

e conceitos. Os seus planos e perspectivas mudam, assumindo uma nova

dimensao.

Quando nés terminamos de montar as coisinhas dele la no quarto
eu falei com ele [o marido] ‘Eu nunca imaginava que a nossa vida
fosse dar essa virada. Mas eu estou sentido uma felicidade tao
grande de saber que a gente vai receber o nosso filho aqui’. ‘Nés
vamos ter que esquecer da nossa vida agora e comegar a viver de
agora para frente. Porque ele é tdo diferente de nds, entdo nds
vamos ter que viver uma vida parecida com a dele. Entao nds
vamos ter que esquecer a nossa € comegar um novo ciclo de vida'.
Entdo a nossa vida a partir daquele momento ja mudou
totalmente. O gancho que nds colocamos para colocar o cortinado
virou suporte de leite, para colocar a alimentacao dele. ‘*Olha como
que Deus faz as coisas tudo certinho. O mesmo gancho do
cortinado vai servir para alimentar o nosso filho'. A gente
consegue levar a nossa vida tranquiila, até no Mineirao a gente vai.




(...) E a gente nao quer privar ele de viver uma vida de uma
crianca normal. (...) Tem 1 ano e 6 meses que ele nao interna.
Tem uma festa, a gente leva, ele nao come nada pela boca, ele
toma agua’. Ele vai para parque, vai para circo, nds vamos para o
Mineirdao com 80.000 pessoas |a dentro! Entdo eu acho que sé dele
freqlientar esses lugares, ele vai ficar mais resistente, ele vai
ganhar mais defesa. Porque se eu deixar 0 menino dentro de um
quarto, na hora que eu sair com ele, ele vai para o hospital.
(casol)

Acho que até eu pegar o pique de ter que olhar as duas [filhas] e
as coisas...até que eu acostumei, agora esta sob controle. Depois
eu fui acostumando, agora eu ja estou mais acostumada. (caso4)

Com o tempo e a re-adaptacdo a nova rotina, percebe-se que a mae é
capaz de retomar algumas atividades antes esquecidas em prol do cuidado com o
filho. Ela consegue interessar-se e dedicar novamente parte do seu tempo a ela

propria e ao cuidado pessoal.

Hoje o pessoal fala assim ‘como é que vocé da conta de fazer isso
assim?’. Mas é porque a gente acostuma. O ser humano acostuma
com tudo. Eu dei banho, eu sei que ele esta sequinho, esta com a
barriga cheia, se chorar eu acho que é até bom para tirar a
secrecao do pulmao. Eu nao vou ficar ali paparicando o meu filho o
tempo todo. Hoje eu nao posso ficar fazendo tudo para ele, ele
tem que aprender a ser independente. Eu tenho o meu ritmo de
vida, eu tenho o meu outro filho e 0 meu marido para cuidar.
Entdo eu sempre falo com ele ‘o mundo gira ndo é s6 em torno de
vocé, o mundo é para todos'. E isso esta resolvendo, porque ele
esta bastante independente. (...) Entdo, eu comecei a me dar mais
tempo. Porque eu nao tinha tempo para mim, tinha dia que eu nao
penteava nem o cabelo, escova o dia que fazia era um privilégio
muito grande porque nado fazia mais uma unha, ndo penteava mais
o cabelo. Tinha dia que era 3 horas da tarde e eu ndo tinha nem
almogado. (casol)

CRESCIMENTO PESSOAL E A RELAGAO COM OS OUTROS

Ha certo receio das maes de seu filho ndo ser aceito pelos outros, ou sofrer
algum tipo de descriminagao. No caso descrito abaixo, a mae procura preparar o

outro filho para a chegada de um irmao diferente do esperado:



Quando ele [0 outro filho] viu o irmdo pela primeira vez (...) eu ja
tinha comentado com ele em casa. Falei ‘olha meu filho, seu irmao
nasceu com alguns problemas e sé Deus é que vai saber se ele vai
resistir. E 0 caso dele ndo é simples’. Entdo eu ja comecei a
preparar ele pra caso Deus resolvesse levar ele, 0 meu mais velho
ja estaria preparado. Quando ele comegou a ficar melhor, que ele
viu ele, ele assustou um pouco com a boca dele porque a boca
dele era muito feia. Mas ele ja estava preparado. (...) Eu fiquei
com medo do mais velho rejeitar quando ele conhecesse, mas eu
acho que porque a gente conversou muito com ele, explicou tudo
direitinho, ele conseguiu aceitar bem. Depois de uns 6 meses, ele
comegou a chorar muito, qualquer coisinha e 0 menino chorava. Eu
falei ‘conversa com a mamde, o que esta acontecendo?. E ele
falou ‘Ah mae, porque eu sempre pedi a Deus um irmao, mas eu
nao queria um irmao doente. Eu nao sei se ele vai poder jogar bola
comigo, eu ndo sei se ele vai poder correr comigo’. (...) Ai comecei
a colocar ele para participar mais, entendeu? Hoje o mais novo
acha o maximo o irmado dar banho nele. Ele me ajuda de uma certa
forma que eu fico impressionada. Solta secrecao, ele vai la e limpa,
ele da banho, ele troca o irmdo. Eu procuro colocar ele para
participar mais para ele se sentir melhor. (...) Eu acho que ele se
sente muito melhor, se sente Util. (casol)

Algumas vezes as maes sentem que as outras pessoas nao enxergam o filho

como elas gostariam, ou como elas proprias enxergam. Elas se ressentem de

olhares ou atitudes preconceituosos, de pena ou vergonha dos outros, e

demonstram que gostariam que a crianca fosse tratada da mesma forma que as

outras criangas.

[uma irma vai casar e todos os sobrinhos vao ser damas-de-honra
ou pajens, menos o filho dessa mae, pois a irma acha que ‘vai ficar
feio’ de cadeira de rodas] Sera que meu filho é mais feio que os
outros? Porque todos os meus sobrinhos vao entrar, porque s6 o
meu ndo vai entrar? Eu sempre pedi a Deus para me ensinar a
lidar com isso [rejeicao] e o pior € que na minha prépria familia...
Isso é que machucou mais a gente. Mas eu acredito que isso vai
acontecer varias vezes e eu estou me preparando porque como diz
o ditado ‘a gente danca conforme a musica’. (casol)

Eu tenho uma irma que sempre... ela é meio pessimista. Eu acho
que ela fala um pouquinho demais. Quando os outros perguntam
como € a menina, eu acho que ela ja fala 'Ela tem paralisia
cerebral, ela ndo sabe fazer isso’. Sempre quando ela vé alguma
coisa na televisao que tem criancga assim, ela fala 'igual o problema
que a neném tem'.(...) Eles [pessoas na rua] olham tanto para ela



que eu fico assim...eu ndo vejo ela deformada, tdo visivel. Eu sei
que ela tem aquele marcadinho, da para ver, aquele fundinho na
cabeca, mas € que as pessoas olham tanto que eu fico assim 'mas
sera que é tao visivel, tao...' (...) As vezes, eu acho que eu deveria
ter uma reacao diferente, tampar, ou perguntar se quer olhar
direito, eu fico sem saber o que eu faco, sabe? E as vezes eu ndo
faco nada, as vezes eu ponho um paninho por cima, assim como
se fosse por ela estar dormindo. (...) [pessoas da familia falam]
'Nossa, esta frio e a menina aqui, sO de blusinha. Vocé esta
querendo que ela gripe? Vocé sabe que ela ndo pode gripar’. (...)
Eu fico invocada, mas deixo passar. Sei la. As vezes eu fico
pensando que eles tratam ela como se ela fosse mais dependente
ainda, com mais problema ainda. Esta calor? Esta calor para toda
crianga, esta calor para ela também. Ela ndo, eles ndao querem que
ela fique mais livre, tem que ter uma calga comprida, uma
blusinha, sendao ela pode pegar uma gripe. (...) Cuidados
exagerados. Acho que nao precisa de tanto ndo. (caso5)

Algumas maes sentem que o preconceito percebido no olhar das outras
pessoas na verdade reflete o seu sentimento de nao aceitacao da crianga doente
ou mal-formada. Quando a mae aceita bem a limitagao ou o problema daquela
crianga, ela lida melhor também com a reagdo dos outros.

O preconceito, acho que era meu, antes, porque ele nao
desenvolvia, nao era igual a minha outra filha. Eu ficava revoltada
com ele. Eu escondia ele das pessoas, ndo ia com ele na rua, tinha
medo da rejeicao dos outros. Agora eu aprendi a enfrentar, e
conviver com isso. Eu ainda sinto isso [0 preconceito] com as
pessoas. Na familia, ndo. O importante é que ele esta vivo, o que
ele vai ser, vai ser e pronto. Nao fico com isso na cabeca, nao.
Hoje eu levo ele pra todo lugar, nao ligo inclusive para a sonda [de
gastrostomia]. (caso8)

[sobre a rejeicdao dos outros] Eu acho que foi totalmente o
contrario. Porque eu acho que vai muito... tem mae que achava
ruim pessoas de fora visitar o filho dela diferente. Eu vi que elas
ficavam com vergonha quando recebiam alta, elas faziam um
comentario que iam pegar Onibus e todo mundo ficava olhando.
Agora 1a em casa, ja era o contrario, a gente fazia questdao de
mostrar, de contar dela pra todo mundo. Os meninos levavam foto
dela pra escola, entao la em casa foi o contrario. Eles acharam ela
uma coisa assim, como se fosse uma coisinha, um bichinho de
pellcia. Eles cuidavam dela, ajudavam, protegiam demais. E eles
tinham cuidado, quando chegava alguém pra visitar, eles levavam
0 alcool, pra passar na mao. (caso6)



Apds algum tempo, elas se adaptam a situacdo de ter um filho doente ou
mal-formado, inclusive percebendo qualidades nele que outras criancas saudaveis

nao possuem.

E depois eu comecei a observar que o meu filho era muito forte.
Porque passar por aquilo tudo ali que ele estava passando e estava
sé conseguindo melhorar, s6 conseguindo melhorar, eu ndo
consigo esquecer das palavras dela. [uma médica uma vez usou
uma comparagao da crianca com uma flor, bonita, mas fragil, ou
uma arvore, forte e resistente. Segundo ela, todas tinham um
sentido em existir, e s6 o tempo diria se o filho desta mae seria
uma flor ou uma arvore] Eu penso ‘E, ele é uma arvore. Ele é uma
arvore muito forte, porque passar por isso que ele ja passou e
estar do jeito que ele esta hoje, € uma arvore mesmo’. (casol)

Principalmente a mde, que tem crianca doente, eu acho que a
primeira coisa que ela tem que ter é paciéncia, pegar na mao de
Deus e amar muito aquela crianca. Porque quanto mais ela amar,
mais forca ela vai ter. Por mais que o médico chegue e fale ‘ela vai
ficar deficiente, o seu filho ndo vai andar, seu filho nao vai falar’, o
amor da gente é tdo forte que aquilo pra vocé nao faz diferenca,
se ela andar, ndo andar, crescer, ndo crescer, vocé quer ter ela ali
do jeito que vocé tem. O que vem pra vocé nao tem problema. A
gente ndo deve ter vergonha nunca. Pode até surgir algum
comentario, ‘Nossa, a filha de fulano de tal é assim’. Pode até
surgir algum comentario, mas aquilo ndo importa, vocé ama aquela
crianca do jeito que ela veio, do jeito que vocé mereceu ter ela e
pronto. Comentarios ndo interessam. (casob)

As criangas especiais agora chamam mais a atencao da gente.(...)
Elas sao especiais. Sao mesmo! Ela [a filha] fazia coisas que a
prépria sindrome limitava ela e ela excedia, entendeu? Era uma
crianga, parece que ela queria falar com vocé. Uma crianca que...
A normal nao tinha aquele... aquele encanto, sabe? (caso7)

As mades referem também crescimento pessoal, enxergando mudancas

positivas em suas relagdes com o filho, com o resto da familia e com a sociedade.

Hoje eu sou melhor. Por tudo que eu passei eu abro a boca
mesmo, falo o que eu penso.(...) O que me ensinou a viver, 0 que
me abriu foi o0 meu filho. (caso3)

Agora eu ja estou pensando mais nos meninos [os outros filhos],
porque o periodo que eles ficaram sozinhos quando eu trabalhava,
eles ficaram muito sofridos. Entdo agora eu quero arrumar um



trabalho que coincida com o horario deles. Eu ndao quero arrumar
mais de 8 as 6 igual eu trabalhava, chegava em casa s6 a noite,
ter que pagar alguém pra cuidar deles. Nao vale a pena, nem se
ganhasse muito bem ndo vale a pena. Por causa da idade que eles
estdo.(...) Porque antes era automatico. Chegava em casa as 7
horas, cuidava daqui e dali, chegava a hora de dormir, dormia,
levantava as 5 horas da manhg, ‘arruma rapido, levanta gente, nds
temos que ir'... Era tudo assim, tudo automatico. E agora eu
consigo sentir que eles precisam mais da gente, precisam de mais
tempo pra eles, e que a maioria dos outros [que tomam conta das
criangas] olha pelo dinheiro, ndo tem respeito pelos meninos, que
esta ligando mais é pro dinheiro mesmo. Nao € igual eu. (...) Entdo
eu estou tentando cuidar mais deles, ficar mais presente na vida
deles. E isso eu pretendo continuar, porque depois desse tempo,
eu figuei mais atenta. (...) A gente aprendeu muito. Principalmente
a ter paciéncia na hora do sofrimento, porque ela sofreu muito. Ela
sentiu muita dor. Eu era muito nervosa, qualquer coisa eu tinha
aqueles rompantes, qualquer coisa eu perdia a paciéncia. E depois
da minha filha, eu acalmei totalmente, até com os meninos, com a
vida, sabe? Comecei a ter mais fé, comecei a rezar, comecei a
participar de grupo de oragao. Antes eu nao fazia nada disso, antes
eu achava que a vida era aquilo, era trabalhar, era correr de baixo
pra cima, se 0s meninos fizessem alguma coisa errada, eu ‘dava
um couro’ e punha de castigo, acabou e pronto. Entao mudou
totalmente. (...) Mudou muita coisa. L& em casa teve uma
mudanca muito grande, porque a gente entende o sequinte: esse
pouquinho que ela ficou com a gente, foi um periodo de muito
amor, entre todos. Inclusive na familia do pai dela tinha muito
rival, que ndo combinava. No periodo que a gente ficou internado
aqui [no HC] eles todos foram se aproximando devagar, pra saber
noticias, pra acompanhar. Entdo uniu todo mundo, foi um periodo
muito gostoso, apesar da dor da gente ver ela sofrendo, foi um
periodo muito bom, de muito aprendizado. Foi muito bom. (...)
Mas eu nunca achei que ela fosse um castigo na vida da gente.
Pelo contrario, a gente amou ela tanto, que eu nao vi diferenga
nenhuma assim. Nao vi nada diferente. (caso6)

Quando acontecem essas coisas, a gente acaba dando mais valor
pras coisas. (...) Deus me fez um ser humano melhor. (...) E até
das criangas especiais parece que a gente gosta mais, sabe?
Porque tinha um lado que a gente ndo via, na nossa familia nunca
teve isso... Entao foi bom pra todo mundo.(...) As criangas
especiais agora chamam mais a atencao da gente.(...) Elas s3ao
especiais. S30 mesmo! Se fosse pra ter essa filha de novo, eu teria.
N3ao tenho vergonha dela. Aprendi a amar ela de uma forma
maravilhosa, ela foi um marco na nossa vida. Uma coisa
construtiva que nao deixou a gente pior, deixou a gente melhor!
(caso?)




Hoje eu sou uma pessoa diferente, eu aprendi muito. Os valores
mudaram. Antes eu era muito voltada para o trabalho, para ter as
coisas, coisas materiais. Foi uma mudancga radical na minha vida.
Hoje eu sou mais tranqila. Continuo batalhando muito pela [outra
filha], mas sem aquele stress com trabalho, com dinheiro. Agora
eu dou mais valor a saude, antes a gente nem pensa. A relagao
com os filhos também mudou. A minha primeira ficava com a baba
para eu trabalhar, eu ndo ficava muito proxima. Hoje eu sou muito
agarrada com o menino.(...) Eu hoje também ndo culpo as outras
pessoas pelas coisas da vida, de ndo ter desenvolvido na profissao,
eu tenho minha parcela de culpa... (caso8)

Outro dia eu estava falando com uma amiga minha que,
normalmente, as pessoas que vém doentes, essas doencas mais
dificeis, porque elas vém pobres. Eu falei que se eu fosse rica eu
teria motorista, mordomo, fisioterapeuta. Ela falou comigo que
entdo eu nao teria crescido moralmente, espiritualmente, eu nao
teria visto o que é um hospital, qual a importéncia que tem uma
visita para um doente no hospital, porque eu ia continuar o meu
trabalho, sumir de casa, ganhar o meu dinheiro, mas eu nao ia
doar meu amor para ele. (caso2)

Eu acho que tudo fica de experiéncia para a gente amadurecer
mais. Acho que foi bom até para nds dois, até o convivio em
familia, acho até que a gente esta se unindo mais, um esta do lado
outro. Acho gque a gente aprendeu muito com isso. (caso4)

Acho que seria muito triste se eu nao tivesse tido ela. (...) Ela
[uma mae de uma crianca com doenca genética, conhecida desta
mae] fala 'criangas especiais, para pessoas especiais’, e eu estou
vendo isso agora. Eu falo 'entao estda bom, entdo eu sou especial
porque eu tenho uma menininha muito especial'. Minimiza um
pouco. (casob)

O FUTURO

As maes de criangas com malformagoes conseguem fazer mais planos para
o futuro que as maes de criancas com doencas cronicas, sem malformagoes
aparentes. Apesar de limitantes, as condicdes apresentadas pelas criancas com

malformagdes nao lhes impde uma restricao de sobrevida importante. Mais ainda,



para eles ndao é dada a ‘sentenca de morte’, como ocorre com as criangas

portadoras de doencas genéticas, como a fibrose cistica.

A gente agora esta conseguindo ter mais objetivos. Esse negdcio
de voltar a estudar é uma coisa que eu coloquei dentro do meu
coragao, eu quero fazer, eu acho que vai ser muito bom para mim
e bom demais para a minha familia, meu marido e meus filhos.
Entdo, a gente estd conseguindo ter mais objetivos, sonhar mais
com o dia de amanha. Porque a gente nao fazia isso. Eu pensava
‘Eu ndo posso trabalhar, eu tenho que cuidar do meu filho’, mas é
que ele esta melhorando de uma certa forma que hoje eu ja estou
conseguindo planejar o dia de amanha. Poder sonhar... (casol)

Estou pondo a vida no eixo agora. Agora € arrumar um Servico,
fazer o aniversario dela. Tem que ter. Tem que fazer uma festinha
para ela. (...) As minhas irmas ficam 'ela tem que ter uma festa de
aniversario, nao pode faltar de jeito nenhum'. (caso5)

Eu espero que o meu menino desenvolva com o tratamento, que
eu pretendo manter.(...) Eu espero para o futuro, dentro das
condigdes dele — ndo vou sonhar alto demais —, espero que ele
desenvolva cada vez mais e tenha uma independéncia. (caso8)

A mae da crianca prematura, que vem evoluindo muito bem, sem seqlielas,
tem planos comuns a todas as pessoas — estudar, trabalhar — que sé serao
retomados, entretanto, apos a estabilizacao da crianca:

Eu quero primeiro resolver ela, depois eu resolvo minha vida de novo. (...) Eu sonho demais,
meu grande defeito é que eu sonho demais, longe demais.(...) Quem tem forca de
trabalhar, acho que consegue as coisas. A gente ndo pode ter preguica. Quando vocé quer,
vocé consegue. Eu falo com ele [o marido] assim 'vamos devagarinho, a gente vai aos
poucos, um dia a gente chega 13'.(...) Entdo a gente tem muitos planos. Tanta coisa que a
gente quer conquistar, conseguir.(...) Eu sé penso nelas, tudo que eu fago, tudo que eu fizer

é pensando nelas. Se eu quero o melhor, é pensando nelas. Para o futuro delas mesmo.
(caso4)

Para as maes das duas criancas com fibrose cistica, € mais dificil fazer
planos para o futuro. O prognostico dessas criangas encerra, realmente, uma
limitacao de sua sobrevida. Entretanto, o fato de ter sido falado para elas, ainda
que ha muito tempo, dessa limitagdo, e mais ainda, de ter sido definido o nimero
de anos a serem vividos pelos filhos, pode ter contribuido para colocar sobre suas

cabegas a ‘espada de Damocles'.



Eu, as vezes, para te falar a verdade, procuro ndo pensar no
futuro.(...) Quando eu paro para pensar no futuro, por exemplo,
pensar em ver o meu filho rapazinho, eu as vezes distor¢o, eu nao
quero pensar, eu ndao dou conta ainda nao. (caso2)

Eu penso em estudar, fazer um curso, igualzinho da minha mae
[auxiliar de enfermagem]. Ai eu penso no meu filho e desisto. E se
eu estiver na escola e ele tiver que internar? Olha a minha cabeca!
Ai eu vou ter que abandonar e vou ficar mais estressada, do jeito
que eu sou. Eu falo 'ndo vou esse ano, ndo, vou ano que vem'. Ai
eu vou adiando. Vou adiando, adiando...(...) Mas eu desanimo.
Agora em relagdo a ele, cuidar dele até... Deus sabe. Eu vou cuidar
dele até Deus achar que eu merego ele para mim e ele vai ficar
comigo. (caso3)

As duas maes de criangas ja falecidas conseguiram superar a dor da perda

do filho, e tém conseguido planejar e sonhar com o futuro.

Se eu conseguir trabalho pra trabalhar sé meio horario, eu quero
trabalhar, eu quero fazer alguma coisa pra mim. (...) Eles [os
outros dois filhos] ndo perdem a esperanga de ter uma irma. (...)
Ent3o eu ndo vou falar assim, que eu estou triste, que podia ter
feito isso e nao fiz... Gragas a Deus. Nao aconteceu nada assim na
hora errada. O amor mesmo que a gente tinha por ela que ajudava
a gente a ter forga, ter vontade pra fazer tudo e pra procurar tudo
também. (...) Eu ndo sei falar porque eu conformei rapido, s6 que
eu acho assim, eu cuidei muito bem dela, entdo eu nao tenho
remorso. (caso6)

Um filho. Tem uma hora que [a gente] sente falta.(...) Ter outro.
Agora esse esta na mao de Deus, seja o que Deus quiser... A gente
esta tentando...(caso7)



VIII — CONSIDERAGOES FINAIS

Ao final do trabalho, apds a anadlise da literatura e do discurso das maes,

surgem algumas reflexdes.

Torna-se claro que o papel de cuidadora da mae esta historicamente e
socialmente determinado. A partir da naturalidade da gestagao, tenta-se explicar a
naturalidade do amor materno e, mais além, do papel da mae como cuidadora de

seu filho doente.

N3o é a primeira vez na historia que se vé tal estratégia. A amamentagao
foi, durante muito tempo, e ainda hoje, considerada dever materno, inerente a
condicao feminina. Vista como algo natural, esta centralizada na mulher, a Unica
responsavel pelo seu sucesso ou fracasso. A decisao de amamentar ou nao passa
a nao mais pertencer a mulher, que aceita essa imposicdao em razao do amor que

tem ao filho.

Com os mesmos artificios, tenta-se revestir o cuidado com o filho doente de
significados afetivos e instintivos, que moveriam toda boa mae. Sendo algo
natural, € também inerente a condicdo materna. Afinal, € o prolongamento do
amor materno. Também agora, nao € a mulher quem decide se cuida ou ndo do
filho doente — esse dever € naturalmente dela. As eventuais dificuldades e a aridez
do cuidado com o filho seriam plenamente recompensadas pela sensacao do dever
cumprido, ou de reconhecimento social — reconhecimento este de carater
simbdlico, ja que ha perdas do ponto de vista financeiro e da qualidade de vida

pessoal da mae e dos membros da familia.

A mae vai assimilando essa imposicao, ainda que feita com suavidade, de
servidao e dedicacao sem limites ao filho. A atencao domiciliar, ao recolocar a

crianca no cenario familiar, reforga papéis sociais bem definidos e aceitos. As maes



entrevistadas no estudo aceitam como natural o papel de mae cuidadora.
Nenhuma das participantes considera a possibilidade de outra pessoa cuidar do
seu filho, e encaram a sua condicao materna como justificativa suficiente para o
fato de serem elas as cuidadoras das criangas. O marido assume uma posi¢ao
periférica e secundaria nos cuidados com o filho, o que é aceito e reforcado pela
propria mulher. O marido, juntamente com o resto da familia, os profissionais de
saude e o Estado exercem mecanismos de controle social sobre a mulher

cuidadora, garantindo que ela exerca bem o seu papel.

As participantes do estudo percebem a singularidade da situagao dos filhos,
devido a doenca, e sentem-se obrigadas e cobradas pelas familias, pela sociedade
e pelos profissionais de saude a cuidar deles pessoalmente, de forma mais explicita
do que se eles fossem saudaveis. O amor materno em condicdes de normalidade
da crianca sofre as pressOes habituais da sociedade, mas sem tanta vigilancia,
como no caso dessas maes. A explicitagao das obrigacdes do papel de mae
cuidadora, com a énfase quase exclusiva em suas obrigacOes € n3ao em seus
direitos, exacerbariam a sua sensac¢ao de culpa caso dividam o trabalho de cuidar
do filho com outros. Elas sentem que, pelo fato de estar doente, a crianga precisa
ainda mais dela, e que nenhuma outra pessoa poderia cumprir esse papel de

forma adequada.

Os resultados da pesquisa evidenciam a desvalorizacao pelas maes de
outros aspectos normalmente dotados de prestigio na sociedade atual, como o
trabalho formal. Contrariando as expectativas iniciais do estudo, as maes nao
relatam angustia ou estresse ao abandonar o trabalho fora de casa para cuidar dos
filhos. O trabalho fora é encarado mais como meio de subsisténcia ou de
complementagao da renda familiar do que como forma de realizagao profissional e
pessoal. Tanto que o abandonaram por ocasiao do nascimento do filho doente e
nao se queixam dessa ‘perda’. As relagdes familiares, o cuidado com ela mesma e

o0s interesses pessoais também se tornam secundarios em fungdo da centralidade



que o cuidado com o filho doente assume na sua vida. Tudo é relegado a segundo
plano, em funcdo do bem-estar da crianca. Torna-se necessario avaliar esse
achado também em outras camadas da sociedade, para as quais o trabalho, assim

como as demais dimensGes da vida cotidiana, representem maior capital simbdlico.

A Atencdo Domiciliar € uma modalidade de atendimento bem aceita e
desejada por todas as maes entrevistadas. No inicio da insercao dos cuidados em
casa, a maioria das maes refere inseguranca e ansiedade, além de sensagdo de
despreparo para cuidar do filho. Progressivamente elas tornam-se seguras e
confiantes, e tém a sensacdao de conhecer melhor os problemas dos filhos, e de
que sdo elas também quem pode cuidar melhor deles. Elas relatam beneficios com
a presenca da equipe de saude no domicilio e com a oportunidade de educacao
para a saude. O atendimento em casa por uma equipe interprofissional possibilita
melhor controle clinico da crianca, com intervencbes que buscam o
desenvolvimento de todo o seu potencial e a prevencao de complicagdes, inclusive
internagdes hospitalares. Essa modalidade de atendimento traz novas perspectivas
para pacientes com condicOes clinicas complexas, com impacto em sua qualidade

de vida, o que é reconhecido e valorizado pelas maes entrevistadas.

Durante a internagao hospitalar, percebe-se uma expropriacao da crianga do
seu préprio corpo, com um afastamento da sua familia, geralmente representada
pela mae, do processo central de cuidados e de tomada de decisdes. Até hoje,
para o andamento da rotina no hospital, aos pacientes internados e as suas
familias sdo dadas regras claras em relacdo a atos cotidianos, como banho,
alimentacao, visitas de parentes e amigos, hora de dormir e de brincar. Em casa, a
crianca e sua familia tém a oportunidade de retomar a autonomia na vivéncia do
processo de saude, mantendo habitos e preferéncias pessoais, com maior conforto
e bem-estar. Apds algum tempo cuidando de seus filhos em casa, as maes
assimilam termos meédicos, sabem avaliar sinais clinicos de piora ou melhora,

participam ativamente dos cuidados e procedimentos, chegando a inventar



tecnologias para os cuidados em casa, tém opinides e discutem as decisdes sobre

o tratamento da crianca.

Como contraponto, esta o aumento dos encargos e da responsabilidade da
mae, que assume esse trabalho extra sem abrir mao das suas outras obrigagoes,

como o cuidado com a casa, com o marido, com os outros filhos.

O fato de cuidar dos filhos e de conhecer a doenca da a essas maes novo
poder perante a familia e a sociedade. Elas parecem perceber que adquiriram lugar
de destaque devido a esse trabalho feito com o filho, o que aumenta a sua auto-
estima e a sensacao de reconhecimento/apreco dos outros. Entretanto, nem
sempre esse poder é reconhecido pelos profissionais de saude, principalmente os
ligados aos cuidados hospitalares. As maes percebem uma dificuldade dos médicos

e enfermeiros em validar esse novo saber adquirido por elas.

Esse ponto relacionado ao que aqui esta sendo chamado de ‘novo poder’
necessita de maior aprofundamento. De que forma esse novo poder é almejado
pelas maes? Constitui certa ilusdo de poder, ja que ela ndo tem, socialmente, a
escolha? Esse poder corresponde aos encargos e responsabilidades exigidos pelo
papel de mae-cuidadora? Que papel deveria ser delegado a familia, a sociedade,
ao Estado e ao setor de saude na divisao desses encargos com a mae? Como deve
ser a estrutura de apoio as maes, em termos psicolégicos, técnicos, financeiros e

politicos, ao se oferecer o atendimento domiciliar a crianca?

Torna-se clara a necessidade de encarar o cuidado com o filho doente como
algo socialmente determinado, mas também como uma escolha da mulher. Por ser
atividade considerada Utili e necessaria a sociedade, deveria ser de
responsabilidade coletiva. E importante que o cuidado com o filho doente pela mae

seja reconhecido como trabalho, e, como tal, socialmente repartido e assumido.
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X — ANEXOS



ANEXO 1 - RESUMO DOS CASOS

IDENTIFICACAO DIAGNOSTICO OBSERVACOES
Caso 1 Associagdo de CHARGE, multiplas|A crianca teve uma internagdo
Crianca: 3 anos malformacoes: coloboma de nervo | hospitalar prolongada apds o

Mae: 31 anos, casada,
desempregada,

trabalho anterior: auxiliar
de servigos gerais,
escolaridade: 67 série.
Marido: porteiro.

Tem outro filho de 9 anos.
Moram os pais e o0s dois
filhos, no mesmo lote que
os avos e algumas tias
maternas com as familias.

optico, persisténcia do canal
arterial, atresia de coanas, refluxo
gastroesofagico, micropénis,
alteragbes na orelha. Tem alta
morbidade, mas baixa
mortalidade. O diagndstico foi
suspeitado no pré-natal, sendo
notadas algumas mal-formagbes
no momento do parto e
confirmado o diagnodstico no
periodo neonatal.

nascimento (cerca de 3 meses),
sendo admitida no PAD a alta e
acompanhada por cerca de 5
meses. Necessitou de oxigénio
continuo até por volta dos 6 meses
de idade, suspenso ja em casa.
Tem traqueostomia e
gastrostomia. Vem evoluindo com
estabilidade e melhora clinica em
alguns aspectos. Mantém
limitacgbes devido a doenca de
base, e atraso global no
desenvolvimento, principalmente
motor e de linguagem. Poucas
internacdes apos a alta do PAD.

Caso 2

Crianga: 10 anos

Mae: 49 anos, casada,
desempregada,

trabalho anterior:
assistente administrativo,
escolaridade: 2° grau
completo.

Marido: construcao civil.
Filho Unico.

Moram o filho e os pais na
casa.

Fibrose Cistica. Teve os primeiros
sintomas no segundo més de
idade, com diagndstico apenas
aos sete meses. Antes do
diagnostico definitivo, havia tido
alguns episddios de pneumonia,
ficando inclusive internado, ndo
ganhava peso, foi ficando
desnutrido.

Apds o diagnostico, a crianca teve
varias internacdes prolongadas, a
primeira aos 4 anos de idade. Foi
admitido no PAD para uma
experiéncia piloto de internacdo
hospitalar, recebendo antibidticos
por via endovenosa em casa por
21 dias, em duas ocasides, em que
normalmente se indicaria
internacao hospitalar. Atualmente
estd estavel, com limitagGes
impostas pela doenca de base
(ndo vai a escola, nao pratica

esportes, tem dificuldade de
socializacdo), mas com raras
internacoes hospitalares.

Apresenta problemas habituais da
doencga, principalmente infeccOes
pulmonares de repeticdo e
desnutricao.




IDENTIFICACAO DIAGNOSTICO OBSERVACE)ES
Fibrose cistica. Teve os|Esta crianga ficou internada por cerca
Caso 3 de 6 meses antes de ser admitida no

Crianga: 2 anos.

Mae: 24 anos, solteira,
desempregada,

nao trabalhava antes.
Escolaridade: 2° grau
incompleto.

Filho Unico.

A crianga mora com a
mae, a tia e os avos
maternos.

primeiros sintomas aos trés
meses de idade. Foi internado
com pneumonia nesta época,
quando foi feito o diagndstico
definitivo.

PAD. Ficou muito grave, chegando a
sua doenca na época a ser considerada
fora de possibilidade terapéutica.
Entretanto recuperou-se bem, recebeu
alta e foi acompanhada pelo PAD por
cerca de 6 meses. Estd bem, estavel,
com algumas limitacdes decorrentes da
propria doenca de base (ndo consegue
correr, tem infecgGes respiratdrias de
repeticdo). A mde é solteira, e a avo
tem um papel materno claro para a
crianga, sendo inclusive chamada de
mde por ela. A crianga nao foi mais
internada desde a alta do PAD.

Caso 4

Crianga: 5 meses

Mae: 26 anos, casada,
desempregada,
trabalho anterior:
consultora de podologia.
Escolaridade: 2° grau
completo.

Tem outra filha de 1 ano
2 meses.

Os pais moram com as
duas filhas.

Prematuridade. Mae com
trombofilia durante a gravidez
e oligoidramnio. Era uma
gestacao de gemelares, sendo
que a primeira gemelar
faleceu 11 dias ap6s o parto.

Teve varias complicacoes proprias do

prematuro  (ventilagdo =~ mecanica,
sepses, insuficiéncia renal, hemorragia
intracraniana), com internacao
prolongada apds o0 nascimento.

Recuperou-se bem e apds a alta
hospitalar foi admitida no PAD para
acompanhamento da aceitacao da dieta
por via oral e do ganho de peso.
Evoluiu muito bem, recebendo alta do

PAD apds 2 meses de
acompanhamento. Esta bem,
aparentemente sem seqilielas, nao

devendo ter limitacdes, pelo menos
graves.

Caso 5

Crianga: 5 meses

Mae: 32 anos, solteira,
desempregada,
trabalho anterior:
doméstica.
Escolaridade: 2° grau
completo.

Filha Unica.

Mora com a filha e a sua
mae, € no mesmo lote
moram varias de suas
irmas com as familias.

Encefalopatia hipdxico-
isquémica por sofrimento fetal
grave, devido a descolamento

prematuro de placenta.
(Gravidez transcorreu sem
problemas, havendo uma

complicagdo no momento do
parto.)

Crianca permaneceu internada por trés
meses apds 0 nascimento. Recebeu
alta para casa e s6 foi admitida no PAD
com cerca de 5 meses, para a
adaptacdo em casa, principalmente em
relacdo a dieta e reabilitacdo. Alimenta-
se por gastrostomia. Tem seqlelas
graves, provavelmente definitivas, com
sérias limitacdes motoras e intelectuais,
porém é estavel clinicamente, com
baixo risco de mortalidade. Teve alta
do PAD com 8 meses de idade.




IDENTIFICACAO |DIAGNOSTICO OBSERVACOES

Doenca cromossOmica, | Ficou internada na Unidade Neonatal,
Caso 6 cursando com crescimento|no CTI e na Unidade de Internagdo
Crianga: falecida aos 6 | intrauterino retardado, | Pedidtrica até os dois meses de idade.
meses de idade. distirbios de succao e |Re-internada apo6s alguns dias, ficou

Mae: 32 anos, casada,
desempregada,
trabalho anterior: em
laboratdrio de
manipulacdo de
prépolis.

Escolaridade: 2° grau
completo

Marido: trabalho
informal (“bicos")
Tem outros dois filhos, e
mora com eles e 0
marido.

degluticao e dificuldade
respiratoria, principalmente.
Houve suspeita diagndstica no
pré-natal, com confirmagdo logo
apds o nascimento.

por mais um més no hospital. Admitida
no PAD apds a alta, com uso de
oxigénio continuo, sendo acompanhada
por cerca de dois meses. Teve piora
provavelmente por infeccdo em casa,
sendo trazida ao HC, onde veio a
falecer, com 5 meses de idade.

Caso 7

Crianca: falecida aos 5
meses de idade

Mae: 24 anos, casada,
dona-de-casa,

nao trabalhava antes.
Escolaridade: 2° grau
completo.

Filha Unica.

A crianca morava com
0s pais, tias e os avos
maternos.

Marido: promotor de
vendas

Trissomia do cromossomo 18.
Diagnostico durante o pré-natal.
Doenga incuravel, incompativel
com a vida, geralmente com
sobrevida de algumas horas ou
dias.

A crianga, contrariando as expectativas
da equipe hospitalar e da familia, viveu
5 meses. Ficou internada no CTI e na
Unidade de Internacdo Pediatrica,
sendo admitida no PAD com 2 meses e
meio de idade. Tinha gastrostomia,
atraso do desenvolvimento, pé torto

congénito. Ficou em casa, sob os
cuidados da familia e recebendo
assisténcia  domiciliar até  seu
falecimento.

Caso 8

Crianga: 2 anos e 8
meses

Mae: 42 anos, casada,
auténoma (vende
roupas a domicilio)
trabalho anterior: o
mesmo

Escolaridade: 3° grau
(contadora)

Tem uma filha de 8
anos.

Os pais moram com os
dois filhos e os avos
maternos.

Sindrome genética a esclarecer.
(suspeita de Sindrome de
Rubinstein, ndo confirmada).
Tem fenda palatina, déficit
auditivo grave, atraso do
desenvolvimento. Tem algumas
limitagOes, mas baixa
mortalidade.

Teve varias pneumonias de aspiragao,
possivelmente  por distirbio de
degluticdo devido a fenda palatina.
Varias internacdes no passado, foi
submetido a gastrostomia na Uultima.
Apos a alta (06/2004), foi admitido no

PAD. Atualmente continua em
acompanhamento  domiciliar.  Vem
tendo alguns progressos com o
atendimento, principalmente em

relacdo a habilidades motoras e relacao
interpessoal.




ANEXO 2 — ROTEIRO DE ENTREVISTAS

1 - Dados gerais:
Idade da mae e do filho. Diagnodstico, tempo da doenca, classe social, ocupacao,

escolaridade, estado civil, nimero de filhos.

2 - O conhecimento sobre a doenca de seu filho. Como percebeu o
treinamento para os cuidados. Tempo de treinamento e de experiéncia de cuidado
do filho. Nivel de seguranca em relagao ao cuidado. Sua relagdo com a equipe de

atendimento (a questao do poder do conhecimento da doenca e dos cuidados).

O tratamento no hospital X o atendimento domiciliar. (diferencas

mais marcantes, vantagens e desvantagens)

Percepcao do estado do filho em casa e nao no hospital

3 - A organizacao da casa. O que mudou na casa: distribuicao do espaco,

rotinas, horarios. O clima da casa. Quem define a rotina da casa, as reclamacoes.

Os custos (financeiros) de ter a crianca em casa e de cuidar dela.

4 - A vida em geral, antes e depois da doenca do filho

As relacoes na familia depois do cuidado domiciliar: com marido,

filhos, parentes — o que ela sente e 0 que eles sentem, segundo sua percepgao.

As mudancgas no dia a dia: em geral, 0 que deixou de fazer, o que

passou a fazer.



Descrever o que deve fazer (as tarefas) para o filho doente: o tempo

que gasta, as folgas, as possiveis ajudas de parentes ou outros.

5 - O trabalho anterior (remunerado e/ ou em casa) e a situacao atual do

trabalho. O que significava o trabalho para ela. As perdas. Os ganhos.

Classificacao do cuidado do filho (obrigacao, dever, trabalho);

sentimentos contraditorios (prazer, cansaco, stress...).

6 - A equipe de cuidados.
As visitas domiciliares da equipe, como as percebe. O que é mais importante, o

que ndo é.

7 - Expectativa para o futuro em relacdo a doenca do filho, as relacdes

familiares e a seu proprio futuro.



ANEXO 3 — TERMO DE CONSENTIMENTO APOS
ESCLARECIMENTO

Titulo da pesquisa:

Atencdo Domiciliar em Pediatria e a Mae cuidadora: andlise histdrica e
estudo de casos do Programa de Atencdo Domiciliar do Hospital das Clinicas da
UFMG.

Prezada mae;

Seu filho (a) esta ou esteve em acompanhamento pela equipe de Atencao
Domiciliar do Hospital das Clinicas da UFMG. A Atencdo Domiciliar ja € utilizada em
varias partes do mundo, porém ainda é pouco conhecida em nosso meio. Para
melhorar nosso conhecimento a respeito, estamos fazendo uma analise (pesquisa)
dos seus efeitos na vida da crianca, da familia e dos profissionais que cuidam dela.
Esta pesquisa consiste em analisar informacoes obtidas através de entrevistas com
a familia. Essas entrevistas serao gravadas e o conteldo analisado posteriormente.
Todas as informagOes e a identificacao da crianga e da familia serdao mantidas em
sigilo. O tratamento a ser realizado ndo sofrera nenhuma modificacdo, caso o

mesmo ainda esteja em curso.

Para realizar esta pesquisa estamos solicitando a sua concordancia. A sua
concordancia ou nao com a utilizagdo destas informacdes nao acarretara qualquer
interferéncia no tratamento, que serd o mesmo, independentemente de sua
decisdo. Vocé sO devera dar a sua concordancia se estiver completamente
esclarecida a respeito do que esta pesquisa significa. Além disso, vocé podera
retirar sua concordancia em qualquer momento, sem que isto também acarrete
qualquer modificacao no tratamento do seu(sua) filho(a). Deve ficar claro que a
sua participacao sera voluntaria e ndo ocasionara nenhum ganho ou despesa para

vocé ou seu(sua) filho(a).



Se vocé estiver suficientemente esclarecida e concorda com a utilizacao
destas informagdes sobre o tratamento de seu(sua) filho(a) na pesquisa, favor
assinar as duas vias deste termo de esclarecimento, sendo que uma das vias ficara
com vocé. Logo abaixo estdo anotados os telefones da médica responsavel pela
pesquisa (Dra. Cristiane de Oliveira Gonzalez) e do 6rgao da Universidade Federal
de Minas Gerais (Comité de Etica em Pesquisas) que autoriza e fiscaliza a
realizacdo de pesquisas no Hospital das Clinicas da UFMG. Em caso de quaisquer

duvidas eles devem ser consultados.

Telefone da Dra. Cristiane de Oliveira Gonzalez: 8813-4143
Telefone do Comité de Etica em Pesquisas da UFMG: 3248-9364

Belo Horizonte, de de
Declaro estar suficientemente esclarecido(a) com o conteddo do termo de
consentimento e concordo com a utilizacao destes dados e destas observagoes

nesta pesquisa.

Assinatura do responsavel pela crianca



ANEXO 4 — PARECERES DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA
DA UFMG E DA CAMARA DEPARTAMENTAL — DEPARTAMENTO
DE PEDIATRIA DA FACULDADE DE MEDICINA DA UFMG



