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Dedico este trabalho a minha familia e as

familias que compartilharam suas historias.
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RESUMO

A descoberta da necessidade de se conviver com uma doenca renal cronica (DRC) é
um fato que gera profundas alteracGes psicoldgicas e sociais, tanto no portador da doenca
quanto naqueles que convivem com ele. Nos casos em que criangas e adolescentes sdo 0s
individuos acometidos pela enfermidade, a familia se vé frente a necessidade de conciliar suas
rotinas individuais as novas necessidades impostas pelo agravo. Frente a este cenario
buscamos compreender como o diagndstico de uma doenca renal crénica e seus consequentes
tratamentos em criangas e adolescentes afetam a dindmica familiar destes individuos. Foram
aplicados  questionarios e realizadas entrevistas com 16 responsaveis  por
criancas/adolescentes que ao momento da pesquisa realizavam o tratamento hemodialitico na
Santa Casa de Misericordia de Belo Horizonte, ou que se encontravam acolhidos na CAPE —
Casa de Acolhida Padre Eustaquio para a realizacdo de seu tratamento em outros hospitais da
capital. As analises das entrevistas foram realizadas a partir dos referenciais da teoria da
dadiva e do care, utilizando a técnica da analise de contetido temética, que fez uso de temas ja
previamente estipulados pelos questionarios aplicados. Estes, por sua vez, foram analisados
em conjunto com as entrevistas e revelaram que o funcionamento familiar foi muito alterado
com a descoberta da doenca e principalmente com a necessidade da realizacdo do tratamento.
A rotina e atividades das familias sofreram modificac6es, contudo, aqueles que mais sentiram
foram os préprios doentes e seus cuidadores principais, que como pudemos constatar, eram as
maes. Elas modificavam seu dia a dia substituindo sua rotina de trabalho, estudo e cuidados
de si pelo acompanhamento hospitalar e cuidados de satde que precisavam ser realizados no
ambiente doméstico. Além disto, estas mulheres apontaram fazer grandes esforgos para evitar
que tais mudancas necessarias atingissem outros membros da familia como outros filhos e
maridos. Desta forma focaram em si grande parte das mudancas, colocando sob sua
responsabilidade as novas tarefas impostas. Assim, as situacfes analisadas revelaram que a
sociedade precisa urgentemente olhar para tais familias e perceber a necessidade de apoio
tanto institucional quanto pessoal. Para isto, contudo, serd preciso mudar a forma como
percebemos o cuidado em nossa sociedade e também como estabelecemos diferentes papéis
sociais as pessoas apenas por sua base bioldgica.

Palavras Chave:

Doenca Cronica Pediatrica; Impacto Familiar; Cuidado (Care); Dadiva;



ABSTRACT

The discovery of the need to live with a chronic kidney disease (CKD) is a fact that
generates profound psychological and social changes, both in patients with the disease and in
those who live with them. In cases where children and adolescents are affected by the disease,
the family is faced with the need to reconcile their individual routines with the new needs
imposed by the injury. Faced with this scenario, we seek to understand how the diagnosis of a
chronic kidney disease and its consequent treatments in children and adolescents affect the
family dynamics of these individuals. For this, questionnaires were applied and interviews
were conducted with 16 guardians of children / adolescents who, at the time of this research,
were undergoing hemodialysis at the Santa Casa de Misericordia in Belo Horizonte, or who
were hosted at CAPE - Casa de Acolhida Padre Eustaquio for the realization of treatment in
other hospitals in the capital. The analyzes of the interviews were carried out based on the
referentials of the theory of gift and care, using the technique of thematic content analysis,
which used themes previously stipulated by the applied questionnaires. These, in turn, were
analyzed in conjunction with the interviews and revealed that family functioning was greatly
altered with the discovery of the disease and mainly with the need for treatment. The family's
routine and activities underwent changes, however, those who felt most were the patient
himself and his main caregiver, who, as we could see, were the mothers. They change their
daily lives by replacing their work, study and self-care routine with hospital monitoring and
health care that needs to be performed in the home environment. In addition, these women
aimed to make great efforts to prevent such necessary changes from reaching other family
members such as other children and husbands. In this way they focused on a large part of the
changes, placing the new tasks imposed on them. Thus, the situations analyzed revealed that
society urgently needs to look at such families and realize the need for both institutional and
personal support. For this, however, it will be necessary to change the way we perceive care
in our society and also how we establish different social roles for people solely on the basis of
their biological basis.

Key words:

Pediatric Chronic Disease; Family Impact; Care; Gift;
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1. INTRODUCAO

A descoberta da necessidade de se conviver com uma doenca cronica é um fato que
gera profundas alteragdes psicoldgicas e sociais em seu portador e naqueles que convivem
com ele. No processo que se desencadeia, quase sempre a familia é chamada a responder as
novas necessidades de cuidado, que ao envolverem criancas e adolescentes® acabam ganhando
contornos dramaticos e grandes proporgoes.

Caracterizada por sua longa duracdo, as doencas cronicas desafiam as intervencGes de
salde tradicionais. (CASTELLANOS et al., 2015). Inimeros sdo 0s agravos categorizados
como doengas cronicas e dentre eles encontra-se a doenga renal cronica (DRC). (OMS, 2018).
Esta “consiste em uma lesdo renal e perda irreversivel da funcdo dos rins”. (JUNIOR, 2004).
A perda da funcéo renal € um fato grave, pois, sem seu correto funcionamento os individuos
ndo sdo capazes de eliminar substancias toxicas para seu organismo, produzir determinados
tipos de hormoénios?, regular o equilibrio acido-basico, dentre outros. Por este motivo,
individuos que sofrem com a DRC devem se submeter a um dos tratamentos disponiveis: a
dialise® ou o transplante renal®. Como nem sempre é possivel a realizacdo do transplante, a
opcao para muitos pacientes é seguir o(s) tratamento(s) dialitico(s) por um tempo prolongado.

Tais tratamentos por necessitarem de deslocamentos periddicos ao hospital e cuidados
especificos com o doente, com o ambiente em que se realiza o tratamento, e com o ambiente
em que se vive, acabam afetando de forma importante a rotina dos envolvidos, seja do préprio
doente, seja de sua familia que se vé frente a necessidade de conciliar as rotinas individuais as
novas necessidades impostas pelo agravo. Foi pensando em tal cenario que o presente
trabalho objetivou compreender como o diagnostico de uma doenca renal crbnica e seus
consequentes tratamentos em criancas e adolescentes afetam a dinamica familiar destes

individuos.

! Seré considerada crianca aquele individuo com até doze anos de idade incompletos e adolescente aqueles entre
o0s doze e dezoito anos de idade, seguindo o que é preconizado pela Lei 8069 de 13 de julho de 1990 (ECA).
(BRASIL, 1990).
Qs rins também produzem horménios responsaveis pelo controle da pressio arterial, do metabolismo 6sseo e
da producdo de globulos vermelhos.” (MORSCH e VERONESE, 2011).
® Dialise é 0 nome genérico dado aos tratamentos que realizam a filtragem do sangue. Pode ocorrer através do
tratamento da hemodiélise ou da diélise peritoneal. (NEFROLOGIA E DIALISE, 2019)
* Opcéo de tratamento que tem a capacidade de melhorar a qualidade de vida do doente e proporcionar uma
maior autonomia e liberdade em sua rotina diéria.

12



Nosso objetivo torna necessario pensarmos inicialmente sobre aquilo que chamamos
de familia. Este é, contudo, um esfor¢co bastante audacioso, pois este € um conceito que esta
presente em inmeras esferas da vida social e tem o poder de determinar direitos, deveres e
politicas que afetam bilhdes de pessoas. White e Klein (2008) pensam a familia como um
grupo social que apresenta algumas caracteristicas que o distingue de outros grupos sociais.
Dentre estas, apresentam o fato de as familias terem o tempo de dura¢do maior do que o da
maioria dos outros grupos sociais, o fato de serem intergeracionais, e o de existirem relacdes
bioldgicas e legais entre seus membros.

A importancia da questdo bioldgica neste grupo € inegavel. Através desta herdam-se
caracteristicas que podem influenciar fortemente a vida e satde de um individuo. Mas ndo se
pode esquecer que existem também 0s processos sociais e legais (por exemplo, o casamento e
as adoc¢es) que ligam individuos que ndo compartilham relagdes biologicas.

Boudon (1990), por sua vez, apresenta que a definicdo de familia mais corrente é a
desta como um ““grupo caracterizado pela residéncia comum e pela cooperacao de adultos de
ambos o0s sexos e dos filhos que eles geraram ou adoptaram (Mundock, 1949)” (BOUDON,
1990, p. 105). Esta definicdo que valoriza tanto as relagcdes de consanguinidade quanto 0s
vinculos juridicos, apesar de ainda bastante utilizada®, ndo abrange outras inimeras variacoes
que este grupo pode apresentar.

As diversas configuraces e mudancas pelas quais a familia ja passou tornam sua
conceituacdo um processo complicado, portanto, em nosso trabalho optou-se por identifica-la
como um grupo social que ao longo da historia sofreu mudancas, mas que atualmente tem um
“papel determinante no desenvolvimento da sociabilidade, da afetividade e do bem-estar
fisico dos individuos, sobretudo durante o periodo da infancia e da adolescéncia.” (PRADO,
1985, p.13).

Dentro de tal grupo os individuos desempenham papéis sociais® que sdo criados de

acordo com a sociedade e o momento histérico em que estas familias se inserem, mas

® A residéncia comum para a caracterizacéo da unidade familiar é de extrema importancia. A mesma é ainda hoje
utilizada para definicdo de direitos fundamentais em nossa sociedade como podemos ver na defini¢do para fins
de concessdo de Beneficio de Prestacdo Continuada — BPC que, como iremos mostrar ao longo de nosso
trabalho, € um beneficio importantissimo para as familias estudadas. Segundo o Guia para Técnicos e Gestores
da Assisténcia Social, familia é 0 “conjunto de pessoas composto pelo requerente, o cénjuge, o companheiro, a
companheira, os pais e, na auséncia de um deles, a madrasta ou o padrasto, os irmdos solteiros, os filhos e
enteados solteiros e os menores tutelados, desde que vivam sob o mesmo teto.”. (MINISTERIO DO
DESENVOLVIMENTO SOCIAL, 2018, p. 23)

® Aqui entendemos papéis sociais como apontado por Goffman (2002, p. 24). Segundo este, papel social seria “a
promulgacgdo de direitos e deveres ligados a uma determinada situacdo social”.
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também, de acordo com as circunstancias vividas pelos membros do grupo. Entender o papel
social dos membros da familia é fundamental para se entender as dindmicas familiares que
sdo “o conjunto de formas de funcionamento familiar, relages hierarquicas e de poder que se
estabelecem entre os membros.”. (BECKER; BORGES; CREPALDI, 2017, p. 163).

Ao longo da histéria, tanto 0s papéis sociais quanto as préprias dindmicas familiares
foram sendo alteradas, e Aries (1986) observa que nao é possivel falarmos sobre a familia
contemporanea sem levar em conta 0s processos de mudanca pelas quais passaram 0s
conceitos de infancia e adolescéncia. Atualmente, as criangcas e os adolescentes sdo partes
fundamentais da estrutura familiar, porém, tal centralidade que hoje estes individuos usufruem
é fruto da modernidade’. (ARIES, 1986). Neste periodo, assim como a crianca, a mulher e o
homem, méde e pai também passaram a observar suas posi¢cfes e papéis sociais sendo
delimitados e alterados.

Biroli (2014) aponta que a mulher na modernidade passa a perceber a maternidade
como componente central da feminilidade tornando-a, portanto, altamente valorizada. Esta,
contudo, passa a ser cada vez mais controlada e racionalizada uma vez que o investimento
demandado em tal funcéo se torna muito alto e carrega novas exigéncias®. J4 o homem, apesar
de ainda constantemente associado a nocdo de provedor, passa a perceber, cada vez mais, a
necessidade de se envolver com tarefas anteriormente somente designadas a mulher.
(CASTELAIN-MEUNIER, 2004).

Apesar das inumeras mudancas pelas quais passou ao longo do tempo, a familia parece
ser 0 grupo social que de forma mais constante responde as necessidades de cuidado de
individuos em situacdo de dependéncia. Mas, por que a familia?

Em nossa pesquisa, buscamos observar que mais do que as obrigac6es legais impostas
aos pais e responsaveis, e mais do que a existéncia de um interesse em uma retribuicdo, ainda
que futura, existe na familia um tipo de circulacdo de bens que s6 pode ser entendido através

do paradigma da dadiva.

" Giddens (2002, p. 21) refere-se a modernidade como “as instituicdes e modos de comportamento estabelecidos
pela primeira vez na Europa depois do feudalismo, mas que no século XX se tornaram mundiais em seu
impacto.”. Para este autor, a modernidade “altera radicalmente a natureza da vida social cotidiana e afeta os
aspectos mais pessoais de nossa existéncia. A modernidade deve ser entendida num nivel institucional; mas as
transformacdes introduzidas pelas instituigdes modernas se entrelacam de maneira direta com a vida individual,
e, portanto com o eu.” (GIDDENS, 2002, p. 9)

& A escolarizacdo que se exige a todos os filhos é um importante ponto a ser observado. Contudo, os tedricos da
transicdo demogréafica observam que ao lado de tal exigéncia passa-se a perceber mudancas nos padrdes de
nupcialidade das mulheres, o aumento na dedicacdo ao seu préprio estudo e a entrada destas mulheres no
mercado de trabalho. Assim, inimeros sdo 0s motivos que nos levam a entender tais mudangas.
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A nova realidade que nossos entrevistados vivenciam mostra-se dificil, complicada e
em certos casos, bastante cruel para que possamos pensar que o cuidado que prestam e da
forma como prestam, tem bases em algo diverso do que o amor®. E importante, contudo, néo
nos deixarmos iludir por utopias de ac¢des desinteressadas. Como nos mostra Godbout (1999),
apesar de ser ela mesma fundada em uma dadiva, as relagcbes que ocorrem no interior da
familia apresentam (sim) retornos ainda que diversos daqueles que sdo considerados nas
relacbes tecidas com o Estado e com o Mercado. O modelo de “divida mutua positiva”
identificado por Godbout (2002) e que sera apresentado em nosso capitulo “Da dadiva ao
care” responde bem ao tipo de retorno encontrado nas relagdes que ocorrem no interior da
familia e que analisamos em nossa pesquisa.

Contudo, ha que se observar que o que buscamos identificar foram as mudancas,
adaptac0es e superacOes que se fizeram necessarias a partir do diagnostico e tratamento para a
DRC pediatrica. Assim, a existéncia de uma doenca tornou imperativo nosso olhar para o
cuidado realizado por tais familias. Neste processo, mais do que olhar a enfermidade das
criancas e adolescentes pelo prisma biomédico, buscamos percebé-lo pelo prisma da
cronicidade®.

No primeiro, as experiéncias de saude e doenca sdo determinadas apenas pela
observacdo dos processos fisicos, bioquimicos e fisiologicos desencadeados frente a presenca
de agentes etioldgicos que podem ser identificados, isolados e tratados. Este modelo
fragmenta o sujeito, supervaloriza o saber médico em detrimento de outros tipos de saberes,
(hiper) medicaliza os individuos e exclui os familiares da participacdo no tratamento. Ja o
segundo modelo, observa que “a experiéncia de adoecimento cronico ndo ¢ determinada pela
patologia biologicamente definida, mas sim € elaborada no conjunto de interacGes sociais
ocorridas entre os sujeitos afetados, seus cuidadores e membros da sua rede social.”
(CASTELLANOS et al., 2015, p. 24).

Esta ultima visdo vai ao encontro do que Le Breton (2007) sugere. Segundo este,
salde, doenca e corpo sdo no¢des moldadas pelos contextos social e cultural em que o

individuo estd colocado e mediadas por conjuntos simbdlicos que sdo transmitidos pela

° Segundo Caillé (2002, p. 194), “a dadiva nio é, de modo algum, desinteressada; simplesmente, ela da o
privilégio aos interesses da amizade (de alianca, sentimento de amor, solidariedade, etc.) e de prazer e/ou
criatividade sobre os interesses instrumentais e sobre a obrigacdo ou a compulsdo.”.

19 por cronicidade entendemos “a forma como se constitui a experiéncia da enfermidade crénica na realidade da
vida cotidiana do enfermo” (LIRA, CATRIB E SILVA, 2015, p. 158).
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familia no processo de socializacdo, mas que ndo se restringem a este momento, uma vez que
novas modalidades corporais sdo apreendidas por todos nds de acordo com 0s novos locais,
culturas e situagdes que experimentamos.

O contexto social também é fundamental para pensarmos nossa forma de perceber e
exercer o cuidado. Diversas estudiosas observaram que o cuidado, que em nossa pesquisa
referimos como care!, é um trabalho que mistura o emocional, 0 material e o técnico e que
para realiza-lo é indissociavel uma postura ética e interacional. (HIRATA; GUIMARAES,
2012). Este, para além de seu foco na familia se concentra nas mulheres. Estas s&o como
mostram Hirata e Guimardes (2012), Stoller (1993), Tronto (1987) e outras autoras, as
responsaveis pelo trabalho doméstico e ndo remunerado de cuidado em nossa sociedade.

Este trabalho, apesar de sua fundamental importancia, mostra-se cada vez mais
desvalorizado e invisibilizado. Nem mesmo a pronta resposta oferecida por estas familias —

cuidar de seus filhos acometidos por doencas cronicas — ao apelo estatal®?

, ainda que sem a
necessaria preparacao técnica, fez com que o trabalho de cuidado fosse percebido como um
trabalho e menos ainda como um trabalho que responde a uma responsabilidade de cidadania.
(MENDES, 2004; CRESSON, 2010; GLENN, 2000). Tal fato dificulta ainda mais processos
emocionais, sociais e burocraticos que ja sao bastante duros.

Assim, entendemos que as doengas cronicas que sdo atualmente consideradas um dos
maiores problemas de salde publica em nosso pais, em sua incidéncia em criangas e
adolescentes traz inimeros problemas pessoais e sociais que devem ser objeto de preocupacéo
ndo somente de tais familias, mas também da sociedade como um todo. Por este motivo, em
nosso trabalho observamos a realidade que estes pais e responsaveis vivenciam atraves de um
olhar atento as suas falas sobre as dinamicas familiares, os conjuntos de relacdes que
extrapolam o nucleo familiar e que s@o criadas pelos sujeitos doentes e pelos seus familiares,
através dos relatos sobre estratégias de enfrentamento e significacdo da doenca, e suas formas
de adaptacdo as necessidades do doente. Neste processo foi importante atentar-se para o local

que tais individuos ocupam na sociedade. As variaveis, classe, escolaridade e género

1 Opta-se por tal procedimento para demarcar o uso do conceito a sua filiagdo com as teorias feministas que o
desenvolveram. Contudo, sua forma traduzida ‘cuidado’ é utilizada quando citarmos textos que assim o utilizem.
12 Mendes (2004), Cresson (2010) e Glenn (2000) observam que os Estados fazem cada vez mais um apelo as
familias para que estas cuidem de seus doentes, em especial, aqueles que sdo acometidos por doencas cronicas.
Tal apelo seria justificado pelas situacdes econdmicas que os paises se encontram e que demandam contencao de
despesas publicas nas areas de salde, principalmente para casos de doencas cronicas que sdo agravos de
longuissima duracdo e que, portanto, demandariam de uma forma mais constante e onerosa os cofres publicos.
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mereceram destaque, pois sdo aspectos que influenciam na experiéncia dos individuos frente a
sociedade e, portanto, frente as situacfes de saude, doenca e cuidado (de si e dos demais).
Para a execuc¢do de nosso estudo foram tragados cinco objetivos especificos:

a) Analisar como a experiéncia de adoecimento e tratamento(s) dialitico(s) da crianca/
adolescente impactou na dindmica social dos responsaveis em relacdo ao trabalho
formal e de cuidados familiares;

b) Analisar como a experiéncia de adoecimento e tratamento(s) dialitico(s) da crianga/
adolescente impactou na dindmica social dos responsaveis em relagdo a conjugalidade;

c) Analisar qual o impacto da experiéncia de adoecimento e tratamento(s) dialitico(s) da
crianca/ adolescente na sociabilidade e papel social dos irméos da crianca/ adolescente
doente, quando for o caso, segundo a percepcao de Seus responsaveis.

d) Analisar como a experiéncia de adoecimento e tratamento(s) dialitico(s) da crianca/
adolescente impactou na dindmica social da propria crianca doente, segundo a
percepcao de seus responsaveis.

e) Identificar e analisar a rede de apoio social dos responsaveis pela crianca ou

adolescente doente.

A partir das evidéncias empiricas levantadas por diversos estudos da literatura nacional e
internacional sobre a relacdo entre familia e DRC, foram elaboradas cinco hipdteses que

nortearam nosso trabalho:

Hipotese 1 — “O descobrimento da doenca cronica renal pediatrica pode gerar ou
aprofundar o empobrecimento da familia, e os impactos podem ser ainda maiores em familias

monoparentais. .

O descobrimento da doenca cronica renal pediatrica pode gerar ou aprofundar a
precarizacdo econdmica das familias, sendo que os impactos podem ser maiores se essas
familias forem monoparentais. O que agrava a situacdo no caso das familias monoparentais é
gue normalmente elas possuem apenas uma fonte de renda, e provavelmente é esta pessoa que
gera a renda que serd a encarregada do cuidado da crianca/adolescente doente. Com esta nova

demanda, é provavel que esta pessoa se engaje em trabalhos que demandem menos tempo, ou
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tenham maior flexibilidade, ou mesmo se abstenham do trabalho (TONG et al., 2010;
ICHIKAWA, 2011; NOBREGA et al., 2012; LOMBA et al., 2014; LISE et al., 2017).

Hipdtese 2 — “O diagnostico da doenga renal créonica, pode gerar o afastamento do homem

’

de uma vivéncia familiar o que pode levar a dissolucdo de lagos matrimoniais.”.

Diversos trabalhos mostram que o diagnostico da DRC em um filho faz com que o
homem se afaste da vida familiar. Este afastamento foi explicado por dois fatores béasicos: a
auséncia da mulher (mé&e e esposa) e ao fato da mée (principal cuidadora) afastar o0 homem do
cuidado. (TONG et al., 2010, NOBREGA et al., 2012, LOMBA et al., 2014, LISE et al.,
2017).

No primeiro caso, o fato da mulher n&o ter a disponibilidade de cuidar da casa, dos
outros filhos e dedicar atencdo ao marido por causa dos grandes periodos de permanéncia no
ambiente hospitalar foram relevantes para o0 desencadeamento de problemas no
relacionamento conjugal. No segundo, o fato da mulher afastar o homem do cuidado com a
crianca doente faz com que este ndo tenha a vivéncia da doenca e da situacdo vivida pelo
paciente, o que leva ao desconhecimento das necessidades do doente e do cuidador, gerando

assim desentendimentos entre 0s conjuges.

Hipotese 3 — “O descobrimento da doenca crénica renal pedidtrica pode levar ao

fortalecimento das relagoes familiares.”.

Tong et al. (2010), Ichikawa (2011) e Lomba et al. (2014) discutem em seus trabalhos
sobre a possibilidade de aproximacdo e fortalecimento que a doenca cronica da crianca traz a
familia. Ichikawa (2011) aponta para a criacdo de relac6es de cumplicidade, auxilio e respeito
entre 0s pais para 0 enfrentamento de periodos de crise. Ja Tong et al. (2010) apontam que 0s
casais aprendem com o tempo a lidar com tal cenario o que os tornam mais confiantes para
enfrentar a situacdo, diminuindo assim o estresse, que pode ser fonte de brigas. Todos estes

eventos contribuiriam, portanto, para um fortalecimento dos lagos familiares.

Hipdtese 4 — “O descobrimento da doen¢a cronica renal pediatrica pode alterar os papéis

sociais dos membros da familia.”.
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E quase unanime a afirmacdo de que a mulher se torna a principal cuidadora de seus
filhos em casos de doencgas. Esta posicdo, ja esperada socialmente, acaba demandando
alteracOes de papéis de outros individuos dentro do ambiente doméstico. (STOLLER, 1993).
E esperado que outros membros da familia, como o pai e irméos, acabem por assumir tarefas
que anteriormente eram exclusivas da mulher, como os cuidados com a casa, com 0S outros
filhos, dentre outras tarefas. (NOBREGA et al., 2012; ARAUJO, 2013).

Hipdtese 5 — “O descobrimento da doenca cronica renal pedidatrica pode levar ao

acionamento de uma rede de apoio social e seu efetivo uso.”.

A demanda por cuidados constantes que a DRC pode gerar na familia leva a busca de
suporte e apoio. Este suporte e apoio, quase sempre, envolvem outros familiares. (CASTRO;
PICCININI, 2002; ARAUJO, et al., 2011; BARBOSA; SOUZA; LEITE, 2015; BARBOSA et
al., 2016). Contudo, segundo Nobrega et al. (2012), estes tendem a diminuir com o tempo. Ja
Lise et al. (2017) descrevem que esta rede, mesmo existindo, nem sempre € utilizada, pois a
mée ndo confia o cuidado a ninguém além de si mesma. Contudo, sendo efetivamente
utilizada ou ndo, inimeros autores apontam para o papel fundamental que esta rede de apoio
tem no auxilio a familia nas formas de lidar com a doenca. (CASTRO; PICCININI, 2004;
GAVIN; WYSOCKI, 2006; TONG et al., 2010; NOBREGA, 2012; SALVADOR et al., 2015;
LISE et al., 2017; GEENSE et al., 2017).

Partindo de tais objetivos e hipdteses, esta tese foi estruturada em seis capitulos. No
primeiro (esta introducdo) apresentamos a nossa questdo de pesquisa, 0s objetivos e hipdteses
de trabalho. No segundo capitulo discutimos a literatura de base que apoia nossa pesquisa e 0s
aspectos mais conceituais no que se refere a saude, doenca cronica, familia, dadiva e care. No
terceiro capitulo, através de uma revisdo sistematica da literatura construimos uma analise dos
trabalhos recentes que tem procurado investigar como o descobrimento e tratamento de uma
doenca crénica pediatrica afeta a familia. No quarto capitulo apresentamos toda a estratégica
utilizada para a coleta e analise dos dados. No quinto capitulo sdo apresentados os resultados
e a discussdo dos achados para cada uma das dimens@es analisadas neste trabalho. Por fim, no

sexto e dltimo capitulo apresentamos as consideracgdes finais deste trabalho.
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2. O CUIDADO FAMILIAR COM A CRIANCA E ADOLESCENTE COM DOENCA
(RENAL) CRONICA

No presente capitulo iniciaremos propondo que o leitor observe que todo corpo
objetivo e doente deve ser também pensado sob o ponto de vista social e simbdlico. Assim,
toda experiéncia de adoecimento, mais do que a manifestacdo de uma patologia (disease)
deve ser observada como uma experiéncia pessoal (illness) e coletiva (sickness)'. Tal fato
ndo deve, contudo, desqualificar a patologia propriamente dita. Por este motivo, também
iremos nos ater a ela. Assim a doenca renal crénica serd apresentada. Sua definicdo, as
diferencas etioldgicas desta em criancas em relacdo aos adultos e as formas de tratamento
possiveis serdo abordadas.

Em seguida, observando que tal situagdo medica gera dependéncia e necessidades de
cuidado, e que a familia é a principal provedora deste, teceremos uma anélise sobre este
grupo. Nesta, mostraremos que historicamente homens, mulheres e criancas sdo colocados em
situacOes e posigcdes sociais que muitas vezes geram obrigacdes morais que limitam o0s
individuos e dificultam mudancas sociais. Este seria 0 caso do cuidado.

Em nossa sociedade, observa-se que o cuidado é colocado como uma tarefa moral e
afetiva das mulheres. (ARAUJO, 2016). Tal constatacdo nos levara a pensar sobre as nogoes
de reciprocidade e obrigacdo (o que € dado ou realizado de forma obrigatoria, e o0 que é dado
ou realizado de forma espontanea). Estas no¢des que sdo trabalhadas na teoria da Dadiva de
Marcel Mauss nos ajudardo a entender as situacdes de cuidado que analisamos em nossa

pesquisa.

2.1. A saude e a doenca (crbnica) como elaboragdes sociais

Caracterizada por sua longa duragdo, pela geracdo de “lesdes irreversiveis e
complicagdes que acarretam graus variaveis de incapacidade ou 6bito” (MACIEL et al., 2018,
p. 56), as “doengas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) sdo a causa principal de mortalidade

e de incapacidade prematura na maioria dos paises de nosso continente, incluindo o Brasil.”

13 «“Disease (manifestagdo patolégica em linguagem biomédica); illness (percepcdo subjetiva expressa em
linguagem de senso comum); sickness (expressdo cultural da doenca). (Kleinman, 1986; Frankenberg, 1980;
Young, 1982).” (MINAYO, 1998, p. 32).
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(OMS, 2018). Tais agravos geram inimeros limites — fisicos™, psicolégicos® e sociais*® — na
vida dos sujeitos afetados, e sdo um constante desafio as intervencdes de saude tradicionais.
(CASTELLANGOS et al., 2015).

Inimeras sdo as doengas categorizadas como doengas crbnicas, tais como, doengas
cardiovasculares, cancer, Diabetes Mellitus, doencas respiratorias cronicas, doenca renal
cronica, dentre outras, e justamente devido a esta abrangéncia, 0s impactos que estas tém
sobre a satde publica, sobre o desenvolvimento social e sobre o desenvolvimento econdmico
de varios paises mostram-se cada vez mais altos. (OMS, 2018).

Maciel et al. (2018, p. 56) mostram que a ocorréncia de doencas crdnicas se relaciona
com um “complexo conjunto de fatores que interagem entre sim”. Desta forma, mais do que
fatores biolégicos (genético) e agentes etioldgicos, 0s comportamentos sociais (sedentarismo,
uso de substancias quimicas, alcool, tabaco, e dieta) e as condic¢des de vida e trabalho a que os
individuos se submetem sdo determinantes para desencadear inimeras doencas cronicas ndo
transmissiveis.

A nocao de multicausalidade das doencas que pode ser observada na fala de Maciel et
al. (2018) é hoje particularmente importante para pensarmos ndo somente as doencas
crénicas, mas também os conceitos de salde, doenga e 0s processos de “recuperacdo pela
agdo terapéutica”. (CZERESNIA; MACIEL; OVIEDO, 2013, p. 29).

Minayo (1997) discute em seu texto salde e doengca como expressdo cultural, que as
representacdes sociais de salde e doenca, ou seja, as formas pelas quais 0s homens expressam
simbolicamente — conscientemente ou ndo — suas vivéncias de saude e doenca sdo
determinadas pelo momento histérico e pela sociedade em que estes se inserem. Toda
sociedade teria suas concepcdes dominantes sobre as mais diversas experiéncias, e todos nos
tomamos estas concepgdes como bases para construirmos nossas proprias vivéncias. A autora
observa, portanto, que reinterpretacfes de tais concepcGes ocorrem a todo o momento,
principalmente quando as condi¢Ges nas quais tais experiéncias ocorrem mudam (classes
distintas, géneros distintos, idades distintas, grupos étnicos distintos, etc.). Por este motivo,
salide, doenca, tratamento e cura receberam e ainda hoje recebem diversas interpretacoes.

Segundo Mastromauro (2010), ao final do século XIX, com as descobertas

bacterioldgicas, hd o predominio de uma interpretacdo unicausal das doengas. Nesta, “cada

 No que se refere ao funcionamento corporal e, em alguns casos, & aparéncia fisica.
1> Uma vez que lida-se com medos, frustracdes, angustias e incertezas.
'® Devido as alterag@es de papéis sociais e mudancas nas relacdes sociais desenvolvidas.
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doenca corresponde a um agente etioldgico a ser combatido por meio de vacinas e produtos
quimicos” (MASTROMAURO, 2010, p. 50). Esta forma de pensar se opds as anteriores que
colocavam as doencas como frutos de pecados ou de miasmas®’.

J& no século XX, apesar de ainda haver importantes investimentos direcionados a
descobrir, analisar e combater aos agentes etioldgicos ligados as doencas, a no¢do de que
somente estes fatores levariam a um quadro de adoecimento passa a ser questionada. Observa-
se que os mais diversos determinantes sociais passam a ser somados a equacdo e uma Visao
multicausal (como a apontada no trabalho de Maciel et al., 2018) torna-se predominante.

Tal ampliacdo demandou novas formas de se pensar a salde e a doenga uma vez que a
realidade social era, e ainda é multipla. (BACKES, et al., 2009). Assim, o atual modelo de
pensamento permite abordagens transdisciplinares, fato que é de extrema importancia, pois a
vivéncia de uma doenca, principalmente se cronica néo afeta o cotidiano do doente de forma
pontual.

A doenga crénica, por se prolongar pela vida dos individuos acometidos por ela, afeta
diversas esferas da vida dos doentes, e passa a mediar suas relacbes sociais e a exigir

mudancas importantes em seu dia a dia. Por este motivo, atualmente entende-se que,

a experiéncia de adoecimento crénico ndo é determinada pela patologia
biologicamente definida, mas sim € elaborada no conjunto de interacfes sociais
ocorridas entre os sujeitos afetados, seus cuidadores e membros da sua rede social.
As diferentes I6gicas e racionalidades presentes nas redes institucionais e sociais
acessadas em busca do cuidado afetam as estratégias de enfrentamento e préaticas de
cuidado relativas a cronicidade. Ha um intenso e incessante processo de negociacdo
da realidade da doenca e do sentido do cuidado (...) nas interacOes sociais travadas
ao longo da trajetéria de adoecimento crénico. (CASTELLANOS et al., 2015, p.
24).

Assim, toda vivéncia de uma doenca (cronica ou ndo) deve observar aspectos que
ultrapassam a patologia, como 0 momento historico, o local de vivéncia do doente e de sua
rede de contato, o apoio social recebido, o local social que estes individuos ocupam (raca,

género e classe) e a cultura em que estao inseridos.

YA teoria Miasmatica apontava que as condigdes de saude e doenga eram causadas pelos “miasmas”.
Mastromauro (2010) aponta que a palavra ‘miasma’ “traduzia quase tudo o que tinha relagdo com insalubridade,
além de ser algo desconhecido: acreditava-se serem os miasmas emanag¢des nocivas invisiveis que corrompiam o
ar e atacavam o corpo humano. Os miasmas seriam gerados pela sujeira encontrada nas cidades insalubres, e
também por gazes formados pela putrefacdo de cadaveres humanos e de animais.” (MASTROMAURO, 2010, P.
46)
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E importante, contudo, observar que ndo se trata de diminuir a importancia,
dificuldade ou especificidades que as mais diversas doencas geram, mas de compreender que
mesmo que cada uma crie elaboragBes distintas, todas devem ser vistas além de seu
determinante biolégico, pois uma mesma doenca pode ser vivida e experimentada de formas
diversas por pessoas diversas.

Tal possibilidade encontra-se diretamente ligada ao sentido subjetivo de normalidade
que cada individuo carrega consigo. Em determinado momento ou para determinado
individuo, algo pode ser considerado normal enquanto para outro a situagéo retrata um estado
de anormalidade e incomodo.

Czeresnia, Maciel e Oviedo (2013) mostram que mesmo sendo fundamental observar
este componente subjetivo da salde e da doenga, existem parametros objetivos criados para
definir situacdes de enfermidade e anormalidade. Assim, afirmam que ‘“na atualidade, o
conhecimento acerca da doenca se funda, predominantemente, na ciéncia, mas outros
elementos integram a percepcdo da doenga, que € parte de um processo cultural mais amplo.”
(CZERESNIA; MACIEL; OVIEDO, p. 18, 2013).

Neste quesito, a medicina se torna a autoridade maxima na formulacéo de explicacdes
e analises que hoje sdo as bases para as acOes e muitas vezes, para as representacdes criadas
pelos individuos afetados pelas mais diversas doencas e agravos. Sendo, portanto,

fundamental, a visdo biomeédica serd também apresentada.

2.2. A Doenca Renal Cronica

O rim é um importante 6rgdo do corpo humano. Dentre algumas de suas funcdes estdo
a de remover residuos e excesso de liquido do corpo através da urina e a de produzir os
horménios que regulam a pressdo sanguinea. Tais funcGes sdo fundamentais para a
manutencdo do equilibrio quimico corporal. “AlteracGes heterogéneas que afetam tanto a
estrutura quanto a func¢do renal” (MINISTERIO DA SAUDE, 2019) sdo indicativos da
existéncia de uma doenca renal crénica (DRC).

Quando € observado algum tipo de anormalidade renal, ou uma diminuicdo da funcédo
dos rins por trés meses ou mais, o quadro de insuficiéncia renal (IR) comeca a ser cogitado.
(NATIONAL KIDNEY FOUNDATION, 2018b). A insuficiéncia renal pode ser de dois tipos:

aguda, caracterizada por uma subita perda da funcdo renal que pode ocorrer em decorréncia
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de outros agravos e que, por este motivo, tem grandes chances de ser reversivel, ou a cronica,
que ao contrario da primeira, ocorre de forma lenta, progressiva e é irreversivel. (SIVIERO;
MACHADO; RODRIGUES, 2013). Assim a IR € o nome dado & fase mais avangada da
DRC.

A doenca renal cronica tem sido considerada atualmente uma “epidemia de
crescimento alarmante”. (SIVIERO; MACHADO; RODRIGUES, 2013, p. 5). Estima-se que
entre 11 e 22 milhdes de adultos no pais tenham algum grau de disfungdo renal®,
(SARMENTO et al., 2018). Sua prevaléncia®® é bastante elevada, em 2016 foi de 596
pacientes por milhdo da populacdo (SESSO et al., 2017), e dentre os pacientes em dialise
ainda naquele ano, 0,3% tinham 12 anos ou menos e 0,9% tinham entre 13-19 anos. (SESSO
et al., 2017). Apesar de representarem uma parcela pequena da populacéo afetada pela DRC,
as criangas e adolescentes sofrem profundamente com a doenca, que pode gerar danos
irreversiveis a eles.

Abrahdo (2010) mostra que criangas com doenca renal crénica tendem a ter doencas
associadas, como, por exemplo, a doenca 6ssea metabolica. Lima, Gesteira e Bandeira (2011,
p. 232) esclarecem que ‘(...) alteragdes do metabolismo mineral e da estrutura ¢ssea sao
universais na doeng¢a renal cronica (DRC) na infincia”. Em casos como este, as criangas
acabam tendo a necessidade de associar vitaminas e calcio a alimentacdo para evitar e/ou
diminuir a ocorréncia de fraturas e deformidades decorrentes desta condicdo. Todos estes
cuidados, contudo, nem sempre sdo capazes de evitar problemas como a baixa estatura, a
existéncia de pele ictérica, acesos vasculares visiveis, e a constante necessidade de
administracdo de medicamentos subcutaneos ou venosos. Belangero (2019) acrescenta ainda
que podem ser observados impactos negativos no desenvolvimento neuroldgico de criangas
afetadas pela DRC.

Sua etiologia varia de acordo com a idade do individuo afetado. “Em criancas antes
dos cinco anos, as causas mais frequentes sdo as malformacdes (congénitas) do trato urinério,
enquanto na faixa etaria de cinco a quinze anos prevalecem as doencas renais adquiridas e
hereditarias.” (SETZ; PEREIRA; NAGANUMA, 2005, p. 295). Lise (2017) também aponta

'8 Dados deste tipo n&o sdo encontrados para a populacio pediatrica.

19 «A prevaléncia, por milhdo de populacdo, é calculada por meio da razdo entre o nimero de pacientes em
terapia renal substitutiva - TRS (novos e “antigos”) e a populagdo em uma data especifica (prevaléncia pontual)
ou durante um intervalo de tempo (prevaléncia de periodo). A prevaléncia pontual indica o nimero de pacientes
em TRS em uma data especifica, usualmente 31 de dezembro do ano em estudo.”. (SIVIERO, MACHADO,
RODRIGUES, 2013, p. 7).
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que o desenvolvimento da doenca renal cronica em criancas se relaciona a dois outros fatores,
sendo “o primeiro, associado ao baixo peso ao nascer®’ e, 0 segundo, ao nivel socioeconémico
desfavorecido na infancia, sendo esse considerado fundamental.” (LISE, 2017, p. 2). Em
adultos, as principais causas estdo associadas a presenca de diabetes e de hipertenséo.
(NATIONAL KIDNEY FOUNDATION, 2018b).

Em seus primeiros estagios, a DRC pode ndo apresentar sintomas, que somente
aparecem na chamada fase pré-dialise. (NATIONAL KIDNEY FOUNDATION, 2018a;
2018b). Anorexia, vomitos, sede e constipagdo sdo alguns dos sintomas que acometem
criancas lactantes com quadros de DRC, mas por serem sintomas muito genéricos podem ser
tratados como doengas do refluxo, alergias alimentares, ou outros. (BELANGERO, 2019).
Em criangas em fase pré-escolar e escolar, e que ja apresentam quadros mais avancados da
doenga, sdo percebidos “retardo de crescimento, com deformidades Osseas, anemia resistente
ao tratamento com ferro, e, inclusive com cefaleia e vomitos secundarios a hipertensao
arterial” (BELANGERO, 2019). Os “distarbios das elimina¢es (urgéncia e incontinéncia
urinaria, ritmo vesical diminuido e constipagdo intestinal)” (BELANGERO, 2019) também
podem estar presentes. Assim, para um correto e rapido diagndstico é preciso um rigoroso
acompanhamento pré-natal bem como um acompanhamento médico da crianga. Em casos de
antecedentes familiares da doenca, também se recomenda maior cuidado e acompanhamento
da familia.

Uma vez diagnosticado, é possivel que se realize o tratamento conservador que
consiste “em todas as medidas clinicas (remédios, modificacdes na dieta e estilo de vida) que
podem ser utilizadas para retardar a piora da funcdo renal, reduzir os sintomas e
prevenir complicagdes ligadas a doenga renal cronica.” (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, 2019). Apesar de tais medidas, a Sociedade Brasileira de Nefrologia aponta
que a DRC é progressiva e irreversivel até o0 momento.

Assim, com o avanco da doenca sdo adotadas terapias renais substitutivas (TRS),

dentre as quais se encontra a dialise. Este & um tratamento empregado para remover liquidos e

20 O baixo peso ao nascer se relaciona de forma importante com a “mortalidade neonatal, po6s-neonatal e infantil,
a morbidade na infancia e ao risco de varias doencas na idade adulta.” (CARNIEL, 2008, p. 169). Inimeras
causas podem ser observadas para a ocorréncia de tal fendmeno, dentre elas estdo “as infeccBes genitais, 0s
partos maltiplos, a hipertensdo arterial, as disfunc@es uterinas, o baixo indice de massa corporal materna pré-
gestacional, a baixa estatura materna, o tabagismo na gravidez, a placenta prévia, o baixo ganho de peso na
gestacdo, os fatores étnicos, a primiparidade, as anomalias congénitas e os fatores genéticos” (CARNIEL, 2008,
p. 169). Dentre os fatores apresentados, varios poderiam ser evitados e seus efeitos mitigados com o correto
acompanhamento pré-natal. Este, contudo, ndo é realizado por parcela significativa da populacdo materna
econdmica e socialmente vulneravel.
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produtos residuais do organismo. Existem dois tipos de tratamento dialitico: a hemodiéalise e a
diélise peritoneal.

A hemodialise é um procedimento atraves da qual o sangue é limpo e filtrado com o
auxilio de uma maquina. Esta maquina realiza o trabalho que os 6rgdos ndo estdo sendo
capazes de fazer. O funcionamento do processo corre da seguinte forma:

Basicamente, na hemodialise a maquina recebe o sangue do paciente por um acesso
vascular, que pode ser um cateter (tubo) ou uma fistula arteriovenosa, e depois é
impulsionado por uma bomba até o filtro de dialise (dialisador). No dialisador o
sangue € exposto a solucdo de dialise (dialisato) através de uma membrana
semipermeavel que retira o liquido e as toxinas em excesso e devolve o sangue
limpo para o paciente pelo acesso vascular. (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, 2018b).

Todo paciente em tratamento hemodialitico necessita, portanto, de uma fistula
arteriovenosa ou um cateter que conecta o paciente a maquina. Estes podem ser colocados no
braco, perna ou no peito do individuo e requerem inimeros cuidados de limpeza e
manutengdo para que tenham uma maior durabilidade. Neste tipo de tratamento, devido a
necessidade da maquina, os pacientes precisam se deslocar para o hospital aproximadamente
trés ou quatro vezes por semana, podendo, contudo, ocorrer diariamente, dependendo da

situacdo clinica do individuo. O procedimento dura em torno de quatro horas.

FIGURA 1 — Hemodialise

Fonte: SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2018b.
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J& a diélise peritoneal,

¢ uma opcéo de tratamento através do qual o processo ocorre dentro do corpo do
paciente, com auxilio de um filtro natural como substituto da funcdo renal. Esse
filtro ¢ denominado periténio. E uma membrana porosa e semipermeavel, que
reveste 0s principais érgdos abdominais. O espaco entre esses 6rgdos é a cavidade
peritoneal. Um liquido de dialise é colocado na cavidade e drenado, através de um
cateter (tubo flexivel biocompativel). (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, 2018a).

No caso do paciente em tratamento por diélise peritoneal ha um cateter no abdémen do
paciente, proximo ao umbigo, através do qual a solucdo de dialise é infundida e apds
permanecer por algum tempo no corpo do paciente é drenada.

FIGURA 2 - Dialise Peritoneal
Dialise peritoneal

Peritoneu

£spaco pentoneal

Produtos residuais

O fluido entra ou &
bombeado no espaco
pentoneal

O fluldo @ os pradutos
residuais sdo drenados do
espago peritoneal

Fonte: SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2018a.

Segundo aponta a Sociedade Brasileira de Nefrologia (2018a), os dois tipos de
tratamento tem resultados iguais e a opcdo por qual tratamento utilizar vai depender da
escolha feita pelo médico, em acordo com o paciente e seus familiares. Ambos os tratamentos
tém vantagens e desvantagens, porém, a dialise peritoneal apresenta a importante vantagem de
ser possivel sua realizacdo em domicilio. Assim, tanto o paciente quanto algum familiar, ap6s
treinamento, se tornam capazes de realizar o tratamento de forma independente. Paula (2008),
no entanto, apresenta que tanto as condi¢6es de moradia (higiene, espaco e estrutura), quanto
a aptiddo e aprendizado do correto desempenho dos procedimentos sdo fundamentais para o
sucesso deste procedimento em domicilio. Desta forma, a situacdo socioecondmica das
familias pode interferir na escolha de tal tratamento, tornando-o inviavel para alguns

pacientes.
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Por ser uma doenga progressiva e irreversivel, uma vez iniciado um dos tratamentos
dialiticos este deve ser continuado por toda a vida. E possivel alterar o tipo de tratamento
realizado ao longo do tempo, contudo, o Unico modo de ndo mais necessitar do(s)
tratamento(s) dialitico(s) é realizando o transplante renal.

No transplante renal (TX renal), um rim saudével doado por um doador vivo®* ou por
um doador com morte encefélica? é cirurgicamente implantado no paciente com insuficiéncia
renal crénica (IR). Assim, o rim implantado assumira as fun¢des que o “antigo” rim nao
conseguia realizar. Para que ndo haja perigo de rejeicdo, todo individuo transplantado deve
usar remédios chamados imunossupressores que deverao ser tomados por todo o tempo que o
paciente tiver o 6rgdo transplantado. A funcdo deste medicamento é a de reduzir a imunidade
do individuo o que evita que seu corpo rejeite 0 novo 6rgdo, mas que, por outro lado, torna o
paciente sujeito a outras doencas e infecgdes.

Apesar de seus riscos, o transplante renal € considerado o tratamento mais completo
para a doenca renal crénica e é capaz de fornecer ao doente maior liberdade e independéncia.
Portanto, como todo tratamento, o transplante tem suas vantagens e desvantagens que devem
ser consideradas pelo paciente, equipe medica e familiares que acompanham o processo.
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2018c).

Os impactos tanto da doenca quanto de seus tratamentos sdo profundos e geram
inimeros prejuizos fisicos, mentais e sociais nas criancas afetadas, bem como em suas

familias que devido a complexidade da situacdo e de seus tratamentos, acabam sendo

2L Filho et al. (2012, p. 290) explicam que “o doador vivo ¢, na maioria das vezes, parente proximo do receptor.
A legislacéo vigente aceita doagdo de conjuges ou parentes até o quarto grau (...). Pessoas que ndo se enquadram
neste pré-requisito também podem efetuar a doagéo, sendo que para isso se faz necessaria autorizagio judicial.”.
A obrigatoriedade de autorizacdo judicial tem por finalidade garantir a gratuidade da disposi¢do do 6rgdo ou
tecido. Para ser doador, é preciso que o individuo esteja em perfeitas condi¢des de salde e passe por inUmeros
exames de verificacdo de compatibilidade com o receptor.

2.0 doador de 6rgdo portador de morte encefalica, chamado também de ‘doador morto’ ¢ aquele paciente que
foi vitima de algum problema cerebral como traumatismo cranio-encefalico, hemorragia subaracnoide,
neoplasias cerebrais ndo metastatizantes ou isquemia cerebral. (MAGALHAES, GARCIA, PEREIRA, 2012). A
morte encefalica “é um quadro clinico num paciente com idade superior a sete dias, portador de doenca
estrutural ou metabdlica conhecida, de cardter completa e indubitavelmente irreversivel, expressando total
faléncia de todas as fung¢des de todo o encéfalo, inclusive do tronco encefalico.” (FRANCO, 2012, p. 198). A
existéncia de tal quadro clinico somente é possivel em ambiente hospitalar onde todas as fungdes corporais sao
artificialmente mantidas por meio de maquinas e remédios. Assim, por determinado tempo, o coragdo do
paciente ainda bate e a respiragdo, e pressdo sdao mantidos. Este fato gera a falsa impressdo de que o paciente
ainda esta vivo o que dificulta a aceitagdo dos familiares de sua morte. Em sociedades em que ndo ha um
esclarecimento e uma cultura de doacdo de 6rgdos, a captacdo de 6rgdos e tecidos de doadores mortos €
dificultada, porém, o diagndstico de morte encefalica € extremamente rigoroso, realizado por diferentes médicos
que devem seguir protocolos estabelecidos e regulamentados pelo Conselho Federal de Medicina e definidos por
lei (Lei n° 9.434, de 1997). (MINISTERIO DA SAUDE, 2018).
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mobilizadas no acompanhamento e efetivo cuidado a crianca/ adolescente doente, além de ter
a necessidade de se reorganizar para possibilitar este acompanhamento e de dar sentido a
situacdo vivenciada.

Grande parte da necessidade de significar este processo esta ligada ao fato de tanto o
corpo doente quanto seus tratamentos suscitarem as nogdes de mortalidade e vulnerabilidade
que despertam preocupacdo, dependéncia e cuidado. Tal ligacdo ndo € infundada. Segundo
Soares, et al. (2008) “o tempo de sobrevida esperado para uma crianga de 0 a 14 anos em
didlise é de apenas 20 anos, enquanto a populacdo de mesma idade transplantada tem uma
sobrevida estimada em 50 anos”. Todos, contudo, apresentam uma taxa de mortalidade “de 30
a 150 vezes maior que a dos pares de idade sem doenca renal”. (SOARES, et al., 2008).

Tal situacdo suscita uma nogéo de risco que aprofunda a necessidade de cuidado. Em
momento anterior, mostramos que a literatura aponta que a familia € o locus privilegiado de
cuidado em nossa sociedade. Este grupo é o maior responsavel pelo cuidado de criancas,
idosos e enfermos e por este motivo sera preciso refletir sobre os processos sociais que

levaram a familia a ocupar este papel em nossa sociedade.

2.3. A Familia®®

A familia é uma construcdo social em constante transformacdo. Pode ser definida
como um grupo social que contém certas peculiaridades que o difere dos demais, a saber, (1)
seu tempo de duracéo tende a ser maior que de outros grupos, por este motivo ela se torna (2)
intergeracional, criando (3) relagfes tanto bioldgicas como legais em torno de seus membros.
Além disto, a familia encontra-se (4) ligada a uma rede maior de parentesco. (WHITE;
KLEIN, 2008).

Para Santiago e Feitosa (2011), compreender a familia como um ente sociocultural
permite que se observe que ha uma forte correlacdo entre os tipos de relacdes que sdo
formadas no interior desta, e as relacdes existentes na sociedade a qual este grupo pertence.
Assim, da mesma forma que a sociedade, a familia também passa por mudangas, 0 que nao
significa, no entanto, “desagregacdo, desestruturagdo, desintegracdo, faléncia ou substituicao

desta por outras instituicdes.” (SANTIAGO; FEITOSA, 2011, p. 36). Este grupo “ancestral,

28 Apesar de nosso subtitulo encontrar-se no singular, sabe-se que existem in(imeros tipos e configuracdes
possiveis para este grupo.
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universal, de formagdo multivariada e culturalmente determinad[o], tem sabido resistir e
adaptar-se a todas as transformacbes e mutacGes familiares e sociais, tendo el[e] propri[o]
participado, enquanto ‘sujeito-ator’, nessa mesma dindmica social ao longo dos tempos.”
(LEANDRO, 2006, p. 52).

Philippe Ariés apresenta em seu livro Histéria social da crianca e da familia que a
familia antiga tinha por missdo a “conservacdo dos bens, a pratica comum de um oficio, a
ajuda mutua quotidiana num mundo em que um homem, e mais ainda uma mulher isolados
ndo podiam sobreviver, e ainda, nos casos de crise, a protecdo da honra e das vidas.” (ARIES,
1986, p. 10/11). Também pensando na antiguidade, Leandro (2001; 2006) escreve que na
Roma Antiga, para além dos individuos que comp&em o atual nucleo familiar, o pai, a mée e
os filhos, eram considerados “familia” também o conjunto de escravos e de servidores que
viviam debaixo do mesmo teto. Neste caso, todos aqueles que estavam sujeitos a autoridade
do chefe, fossem eles elementos pessoais e/ou patrimoniais, constituiam a chamada “pater
familias”. Esta concep¢ao, diretamente ligada ao poder do homem enquanto chefe reflete de
forma clara a estrutura social mais ampla da sociedade da época. Havia o casamento
marcadamente orientado para a procriacdo e a associacdo da figura paterna a de cidaddo. Na
Grécia Antiga, também podia ser observada esta tripla relacdo em torno da figura do homem:
senhor-escravo; marido-esposa; pai-filhos. (LEANDRO, 2001; 2006). Assim, a solidariedade
entre seus membros era formada por razdes bastante especificas.

No Antigo Regime, “a familia era uma realidade moral e social, mais do que
sentimental.” (ARIES, 1986, p. 231). Este fato ndo significava, contudo, que ndo havia afeto
entre seus membros, ainda que este grupo ndo tivesse a fungdo afetiva como objetivo
principal. Segundo Prado (1985), as familias deste periodo sdo chamadas de familias
tradicionais ou patriarcais. Nestas, o casamento e a religido tinham papel fundamental. Singly
(2011) e Torres (2001) apontam que Durkheim foi um autor que estudou justamente a
passagem da familia patriarcal para a familia conjugal moderna. Durkheim defendia que
enquanto a familia patriarcal criava os lacos derivando-os dos bens materiais e visando a
transmissdo e/ou manutencdo de patrimdnios, a familia conjugal seria relacional, ou seja,

priorizaria as relagdes interpessoais aos bens materiais. Neste novo modelo, além das familias
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serem menores, seus componentes desfrutariam de uma maior individualidade e
independéncia da comunidade?. (SINGLY, 2011; TORRES, 2001).

Assim, nas sociedades industriais, as familias, que segundo Ariés (1986) sempre foram
pequenas e centradas em poucos individuos®, passam a ser pensadas justamente como “lugar
de uma afei¢do necessaria entre os conjuges e entre pais e filhos, algo que ela ndo era antes.”
(ARIES, 1986, p. 11).

Com esta nova concepgdo do grupo familiar, sucedem-se diversas mudangas sociais.
Passa-se a observa a separacdo do local de producéo e o local de convivio (oficina e casa) o
que cria uma visdo da casa como uma esfera separada da sociedade, que deve ser equipada
com os frutos do esforco do chefe de familia — 0 homem — e ser cuidada e zelada pela mulher
(publico X privado). Esta separacdo também ocorre dentro do préprio espaco doméstico. Os
quartos que antes eram compartilhados por todos, passam a ser devidamente separados e
assim observa-se o primeiro ideal da familia moderna: o ideal da privacidade (ARIES, 1986;
BIROLI, 2014).

No século XVIII, a familia comecou a manter a sociedade a distancia, a confina-la a
um espaco limitado, aquém de uma zona cada vez mais extensa de vida particular. A
organizacdo da casa passou a recorrer a essa nova preocupacdo de defesa contra o
mundo. Era j& a casa moderna, que assegurava a independéncia dos cémodos
fazendo-os abrir para corredor de acesso. Mesmo quando os cOmodos se
comunicavam, ndo se era mais forcado a atravessa-los para passar de um ao outro.
(ARIES, 1986, p. 265)

Neste novo espaco privado, Aries (1986) e Biroli (2014) apontam que surgem novos
sentimentos, principalmente entre a mée e a crianca, dentre os quais se destaca o sentimento
de familia.

O sentimento da familia que nasce nos séculos XV e XVI, seria a necessidade de dar a
vida familiar uma histéria. Estaria ligado a vida nesta nova forma de casa, privada e que
abriga essa familia que passa a ser “reconhecida como um valor e exaltada por todas as forcas
da emocdo.” (ARIES, 1986, p. 223). Assim, apesar de a familia ndo ser uma instituicdo nova,
tal sentimento, segundo Aries (1986), era. O sentimento de familia também estaria

diretamente ligado a outro sentimento, que mais uma vez o autor alega ser uma novidade, o

2 ARIES (1986, p. 11) mostra que a comunidade, “composto de vizinhos, amigos, amos e criados, criangas e
velhos, mulheres e homens” era parte fundamental da vida da familia medieval.

% Tal visdo apresentada pelo autor ndo é aceita de forma unanime entre os estudiosos. Muitos autores, dentre
eles Durkheim, advogam pela existéncia da familia antiga como um grande grupo formado por inUmeros
individuos ligados pelo parentesco. Sua passagem de um modelo extenso a um modelo nuclear, composto por
dois adultos (um homem e uma mulher) e os filhos gerados e/ou adotados por estes, é também objeto de teorias e
analises.
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sentimento da infancia. Este, por sua vez, refletiria a mudanca radical do lugar assumido pelas
criancas dentro das familias. Essas assumem um lugar de tamanha importancia que as tiram
do antigo anonimato® para torna-las insubstituiveis. (ARIES, 1986).

O sentimento da infancia seria entdo a “consciéncia da particularidade infantil, essa
particularidade que distingue essencialmente a crianga do adulto, mesmo jovem.” (ARIES,
1986, p. 156). Tal consciéncia, que o autor alega nédo existir nas sociedades medievais, se
desenvolve devido a uma “cristianizagdo mais profunda dos costumes” (ARIES, 1986, p. 61).

Ariés (1986) credita aos reformadores catdlicos e aos protestantes um movimento de
moralizacdo em relacdo a infancia. Acreditava-se que sua fraqueza seria reflexo de sua pureza
divina e desta forma, a nocéo de inocéncia infantil resulta em um movimento de preservacao e
separagdo das criangas de toda a “sujeira da vida, e especialmente da sexualidade tolerada —
quando ndo aprovada — entre os adultos” (ARIES, 1986, p. 146), ¢ de um fortalecimento da
nogéo de infancia onde seu carater e razdo deveriam ser desenvolvidos. Caberia as escolas tal
desenvolvimento, e assim a educacao se torna fundamental. Em associacgéo a tal preocupacéo,
percebe-se também uma nova preocupacdo com a higiene e a salde fisica das criancas.

Tudo que dizia respeito a crianca se tornava digno de preocupacéo, pois, essa passa a
ser entendida como um individuo com lugar social diferente do ocupado pelos adultos. E
importante observar que tais mudancas ocorrem inicialmente nas camadas burguesas da
sociedade, e somente depois as camadas mais pobres incorporam as diferenciacdes de papéis
entre criancas e adultos. (ARIES, 1986).

A demarcacdo entre as diversas fases da vida, que se mostrava cada vez mais
importante, passa no século XVI a se focar em outro ‘personagem’, o adolescente. A ideia da
adolescéncia?’ surge ligada ao fendmeno de crescimento corporal e desenvolvimento
fisiologico, tornando-a, portanto, ligada & medicina. Ela demarcaria um periodo intermediario
entre a infancia e a vida madura. Léon (2005) esclarece que enguanto a analise da
adolescéncia tem sido disciplinarmente atribuida a Psicologia, a Sociologia e as demais

ciéncias humanas e sociais tem se dedicado a analise da categoria juventude. Adolescéncia e

% Ariés (1986) esclarece que o anonimato da infancia estava ligado as condices demograficas que néo
favoreciam a sobrevivéncia destes individuos. Contudo, o autor aponta que mesmo com condi¢des demograficas
desfavoraveis devido as altas taxas de mortalidade infantil dos séc. XIll ao XVII, neste periodo houve a
descoberta de uma nova sensibilidade que passa a ver as criangas como portadoras de almas imortais e, portanto,
dignas de personalidade, interesse e cuidado.

2" Segundo Le Breton (2017), o termo adolescéncia viria “do latim adolescens, participio presente de adolescere,
que significa crescer.” (LE BRETON, 2017, p. 20)
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juventude, contudo, apesar de comumente utilizadas como sindnimos sdo objetivamente
categorias distintas.

Le Breton (2017) afirma que em praticamente toda a historia a juventude esteve
envolvida com a questdo da aprendizagem. Aprender um oficio ou aprender a ser um
guerreiro, 0 jovem sempre estava acompanhando a tarefa dos mais velhos ou vendo-os
realiza-las. Assim, principalmente na Antiguidade, a juventude era 0 momento de preparacdo
para a vida adulta (CASSAB, 2011).

Na ldade Média, a juventude passa, no entanto, a ser associada a desordem e até
mesmo a violéncia. Cassab (2011) se valendo de dados de uma pesquisa realizada sobre a
prostituicdo na ldade Média®®, apresenta que neste periodo 85% do total de agressdes contra
mulheres era praticada por jovens. Estes, por disporem de uma liberdade em relagéo aos lagos
de casamento, tinham uma “tolerancia em matéria de contestagdo social (algazarra), quando
ela se insurge contra fatos comprovados de hipocrisia, durante, por exemplo, novos
casamentos ou casamentos de jovens mulheres com homens mais velhos.” (LE BRETON,
2017, p. 40/41).

Para que houvesse uma contencdo social destes individuos, a sociedade medieval
recorria ao casamento, ou as expedicdes, quando se tratasse de jovens abastados. No segundo
caso, contudo, a sociedade poderia se mostrar perigosa e ameacadora, entdo para se
protegerem 0s jovens se reuniam em grupos que os conferia identidade. (CASSAB, 2011).

A nocdo de juventude neste periodo historico era demarcada através de uma divisao
que poderia seguir ou as estacfes do ano, ou ainda as idades numéricas. Assim, no primeiro
sistema “a infancia seria a primavera, a juventude medieval o verdo, momento das
tempestades e do calor, a “idade média” o outono ¢ a velhice, o inverno.” (CASSAB, 2011, p.
148). Ja no segundo sistema de classificacdo social, “a infantia correspondia do nascimento
até os sete anos, quando entdo o individuo passava para a pueritia, idade que se estendia até
0s 14 anos. Ja a adulescentia correspondia ao periodo dos 14 aos 21 anos, a juventus, dos 21
aos 35 anos e, por fim, a virilitas, dos 35 aos 55 anos.” (CASSAB, 2011, p. 148/149).

Ainda que a juventude fosse percebida pelas sociedades, a no¢do de adolescéncia
como a concebemos hoje, surge no século XVI, porém, somente se cristaliza na sociedade ao
longo do séc. XIX, tendo ganhado forca e maior importancia no séc. XX. (ARIES, 1986; LE
BRETON, 2017). Aries (1986), Le Breton (2017) e Cassab (2011) apontam que um fator

8 ROSSIAUD, J. A prostituicio na Idade Média. Rio de Janeiro: Paz e Terra, 1991.
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fundamental para a cristalizacdo da nocdo de adolescéncia foi a imposicdo da obrigacdo
escolar que acabava adiado a entrada dos sujeitos na vida adulta. A escola se torna entéo, por
um lado, “o local de preparacdo para a vida adulta, por outro ela era o lugar de controle dos
impulsos tdo comuns a juventude, instrumento de controle da indisciplina e da degradacao
moral.” (CASSAB, 2011, p. 152). Este fato revela que a invengao da adolescéncia ocorre “no
seio das classes sociais privilegiadas” (LE BRETON, 2017, p. 45). Para as classes pobres
(ampla maioria da populacdo) estas mudancas somente comecardo a ser sentidas ao final do
século XIX.

Também sera tardia a percepcdo de tal demarcacdo para as meninas uma vez que a
escolarizacdo feminina somente iniciaria no final do século XVIII e inicio do século XIX,
ainda que permanecesse direcionada para atividades ditas femininas e para as meninas de
classes abastadas da sociedade. (LE BRETON, 2017).

Francisco e Groppo (2016, p. 281) apontam que até a Primeira Guerra Mundial (1914-
1919) “o adolescente era visto como vagabundo, violento, indolente, indisciplinado,
questionador.”.

As mudancas de humor, o paroxismo dos sentimentos, a inquietude sem causa, a
tendéncia a rebelido sdo motivos recorrentes da observacdo dos adolescentes e uma
fonte de vigilancia perturbadora para os educadores. Acompanhar sem descanso,
controlar, vigiar, disciplinar sdo os desafios de uma pedagogia autoritaria, que
descobre a adolescéncia sob as roupagens do perigo. (LE BRETON, 2017, p. 61)

Tal percepcdo que era uma consequéncia direta da visdo medieval muda, contudo,
“durante os tempos das guerras e nos anos seguintes, no poés-guerra”. (FRANCISCO;
GROPPO, 2016, p. 281). Neste periodo a forca de trabalho dos adolescentes era crucial para a
reconstrucdo da sociedade e, por este motivo, “eles(as) comecaram a ganhar status de
responsaveis”. (FRANCISCO; GROPPO, 2016, p. 281).

Apesar de ter sido ligada aos fendmenos da escolarizacdo e do desenvolvimento
biopsicossocial, Le Breton (2017) sugere que a adolescéncia é um sentimento e uma cultura
que somente pdde eclodir a partir do seculo XIX e XX. Neste periodo foi possivel que as
criancas passassem pela metamorfose que os levaria a se tornarem adultos, algo que, até
entdo, ndo era alcancado ou sequer permitido as criancas das classes mais baixas que
precisavam se preocupar com o cumprimento das inimeras horas de trabalho que Ihes eram

atribuidas. Por este motivo, neste momento a adolescéncia se torna uma categoria ja assentada
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em nossa sociedade, o que ndo deve ser entendido, contudo, como algo que é vivenciado de
forma homogénea pelos diversos individuos.

Bourdieu (2003) observa que a adolescéncia, assim como as demais fases da vida
reflete uma divisdo arbitraria. Em nosso pais, hd a divisdo legal entre os periodos que
compreenderiam a adolescéncia e a juventude. A primeira seria indicada pelo periodo dos
doze aos dezoito anos® e a segunda definida no periodo entre quinze e vinte e nove anos de
idade®. Assim, no periodo entre 0s quinze e os dezoito anos um individuo coexistiria em
ambas as categorias, provando que tais divisdes sdo construcdes sociais arbitrarias.

E importante apontar, no entanto, que mesmo sendo divisGes construidas socialmente,
historicamente e culturalmente, e mesmo sendo impostas de forma arbitraria, estas séo
divisdes utilizadas para efetivamente conceder direitos e impor deveres aos individuos.

Em nossa sociedade, atualmente, a adolescéncia é marcada pelas duas visdes
historicas: a medieval e a do pds-guerra. Apesar de ser entendido como uma importante méo
de obra e agente transformador da sociedade (em um sentido positivo), ainda se acredita que
0S jovens S0 perigosos e transgressores e por este motivo necessitam de controle do Estado,
da escola e dos pais.

A submissdo legal aos pais, apensar de ndo ser um ponto exclusivo da adolescéncia,
uma vez que durante a infancia também é observada, € fundamental para a efetivacdo da
socializacdo deste sujeito. Este processo fundamental na vida de todo individuo, consiste no
aprendizado do modo de vida de sua sociedade. Através do processo de socializacdo>! os
individuos aprendem sobre papéis sociais, que, como aponta Goffman (2002, p. 24), seriam “a
promulgacéo de direitos e deveres ligados a uma determinada situacdo social”. Tal fato deve
ser observado com prudéncia, pois, a socializagéo ainda hoje reflete e transmite papéis sociais
naturalizados ao longo da histéria e que em muitos casos, podem ser fontes de conflitos,
angustias e problemas, como ocorre com 0s papéis sociais atribuidos a mulheres e homens.

Sarti (1999, p. 102) esclarece que “as mudancas sociais do lugar feminino
correspondem as mais significativas alteracdes nas relacées familiares nas ultimas décadas.”
Estas, contudo, tiveram seu inicio no mesmo momento histérico em que observamos a
mudanca do papel social das criancas. (GRADVOHL; OSIS; MAKUCH, 2014).

% Definido pela Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990 - Estatuto da Crianca e do Adolescente. (BRASIL, 1990).
30 Definido pela Lei n® 12.852, de 5 de agosto de 2013 - Estatuto da Juventude. (BRASIL, 2013).

%1 E importante ressaltar que o processo de socializacdo ndo é realizado somente pela familia. InGmeras
instituicdes encontram-se atualmente empenhadas neste processo como o Estado e a escola.
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Biroli (2014) aponta que a mulher entra na modernidade como esposa e mée, tornando
a maternidade central na vida das mulheres. Em periodos anteriores, Gradvohl, Osis e
Makuch (2014) apresentam que ndo se atribuia nenhum valor especial nem a maternidade,
nem as criancas, principalmente aos bebés que eram delegados as camponesas pobres e amas
de leite para serem criados até os oito anos, quando entdo tinham idade suficiente para
retornar a suas casas e contribuir com seu trabalho. Tais praticas mudam com o surgimento
dos novos sentimentos descritos — sentimento da familia e o sentimento da infancia, e a
maternidade passa a ser entendida como a vocacao natural da mulher, pois, através dela, esta
estaria realizando integralmente seu destino bioldgico.

Para Biroli (2014), “a representagdo das mulheres como maes e a construgéo do amor
materno como algo natural e instintivo teriam uma fungdo importante na construcdo da

familia moderna.” (BIROLI, 2014, p. 18).

A maternidade passa a ser extremante valorizada os cuidados relativos a essa
atividade passam a ser exclusivos da méae. Ela é quem deve cuidar e amamentar o0s
filhos (Correia, 1998). O desenvolvimento da nova fungdo culmina na répida
associacdo entre mulheres, e maternidade e maternagem. Ao mesmo tempo, iniciam-
se por volta de 1760 as publicacdes médicas definindo como deveria ser esse
cuidado e estabelecendo a amamentacdo como um dever das maes. Boas maes
seriam aquelas que nutrissem um amor incondicional pelos filhos. E nessa época que
surge o mito do instinto materno, segundo o qual a maternidade era uma tendéncia
feminina inata, assim como a maternagem, pois se somente as mulheres poderiam
gestar, eram elas as pessoas mais apropriadas para criar os bebés (Badinter, 1987).
(GRADVOHL; OSIS; MAKUCH, 2014, p. 57).

A mulher em seu papel de mée passa a ser cada vez mais respeitada e valorizada pela
sociedade, assim como todo sacrificio e devotamento realizado por ela em beneficio de seus
filhos. (GRADVOHL; OSIS; MAKUCH, 2014).

Scavone (2001, p. 49) esclarece que esta imagem da “mulher definida essencial e
exclusivamente como mae” era restrita a uma parcela das mulheres, pois, aquelas que eram
pobres ndo podiam se afastar do trabalho para exercer unicamente este papel. E tal situacédo
somente se agravou com a industrializacdo. Nas sociedades industriais passa-se entdo a ser
observado um modelo moderno de maternidade em que se aceita que a mulher tera outros
papéis para além do papel de mée.

Tal processo ndo foi, contudo, uma mudanca homogénea e realizada sem conflitos.
Para que fosse possivel assumir estes novos papéis, muitas mulheres assumiram uma dupla
jornada em que ainda assumiam todas as tarefas de cuidado da familia e da casa, mas também

assumiam jornadas de trabalho fora do lar. “Neste contexto, ser ou ndo ser mée passou a ter
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uma dimens&o reflexiva, a ser uma deciséo racional, influenciada por fatores relacionados as
condigdes subjetivas, econdmicas e sociais das mulheres e, também, do casal.” (SCAVONE,
2001, p. 50). Contudo, apesar de racional, a maternidade, quando realizada, permaneceu
sendo a principal atividade a qual a mulher deveria se dedicar.

Apesar de Sarti (1999) apontar que as mudancas relativas a posicdo das mulheres
foram as mais significativas no &mbito familiar, recentemente tem se percebido uma tambem
importante mudanca no papel de outro membro da familia: o pai. A nogdo do casal como
unidade reflexiva conjunta, bem como a prépria no¢do de paternidade como a conhecemos
hoje sdo construcdes que demandaram tempo, e refletem importantes mudancas que a familia
sofreu ao longo da histdria.

Simmel (1998) aponta que inicialmente os pais eram definidos pela posse das
mulheres. A crianca, neste momento, ndo precisaria necessariamente ser filha de sangue do
homem, contudo, uma vez que este tinha a posse da mulher, todos os filhos nascidos desta
seriam filhos deste homem. Neste cendrio, 0 sangue ou as demarcacdes biologicas ndo tinham
a importancia que ganham atualmente. Essas passam a ser valorizadas quando se introduz a
ideia de transmissdo de bens e assim impde-se 0 casamento monogamico de modo a regular a

sexualidade feminina e consequentemente regular e garantir a linhagem.

Quando o homem adquiriu e defendeu propriedades pessoais e mais extensas por
meio de luta e trabalho, ele desejou deixa-las a um herdeiro de seu préprio sangue.
Na minha opinido, essa dimensdo do conceito de heranga sanguinea considerada
aqui cresceu e foi fortalecida pelo conceito de heranca de bens. (SIMMEL, 1998, p.
289)

Assim, a monogamia se torna fundamental para a sociedade. Simmel (1998) mostra,
contudo, que apesar desta ter surgido devido a circunstancias econémicas e sociais, ela acaba
também provocando “sentimentos especificos de amor e fidelidade ao longo da vida; e agora,
inversamente, o surgimento desse sentimento é o impeto para o individuo se casar.”
(SIMMEL, 1998, p. 290).

Marinho (2011) se baseando na obra de Simmel, explica que assim como 0 autor
descreve uma inversdao na relacdo casamento e sentimento de amor, este ird apresentar
também uma inversao na relacdo casamento e parentalidade. Esta, inicialmente realizada com
0 objetivo de garantir a sobrevivéncia da crianca — e foi inclusive objetivo social do
casamento e 0 que garantia sua continuidade — passa, em momento posterior “a traduzir os
sentimentos individuais e o investimento partilhado dos progenitores no desenvolvimento e
no futuro dos filhos”. (MARINHO, 2011, p. 24).
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Percebe-se aqui que a crianga como objeto central de preocupacdo e investimento da
familia ndo refletem somente uma mudanca feminina, mas também masculina. O casal se
torna empenhado efetivamente na promogdo de um bom presente e futuro aos seus filhos.
Contudo, para que a paternidade se transformasse “numa relacdo direta e individualizada entre
progenitor e filhos” (SIMMEL, 1998, p. 289), foi preciso um longo processo de
desenvolvimento social no qual um objetivo social paulatinamente se constituiu como
sentimento individual almejado e valorizado.

Ao se focar no estudo sobre a paternidade, Castelain-Meunier (2004) observa que uma
vez que o lugar do pai ndo é visivelmente marcado como € o da mde (gravidez), e pensando
que nossa sociedade e, mais especificamente, a paternidade, ndo mais se estrutura a partir do
casamento, o lugar que os pais ocupam atualmente passa a variar “de acordo com a demanda
que a mulher expressa em relacdo ao homem, mas também, e é novo, de acordo com a
vontade que o homem expressa em tomar seu lugar por si sO, independentemente das
solicitacbes ou impedimentos relacionados as mulheres ¢ a tradi¢dao.” (CASTELAIN-
MEUNIER, 2004, p. 38). Este ltimo caso, a autora chama de voluntarismo.

O voluntarismo “depende da natureza do vinculo que o pai desenvolveu com o filho e,
portanto, de sua disponibilidade, entendimento, capacidade de estar atento a descoberta da
personalidade da crianca. Ainda ¢é necessario que o pai tenha acesso a crianga.”
(CASTELAIN-MEUNIER, 2004, p. 39). Assim a paternidade, que segundo Castelain-

Meunier (2004) esta se reconstruindo, encontra-se na intersecao de quatro dimensdes:

a negociacdo de lugares e papéis com a mulher; a entrada da infancia na cultura da
paternidade; consciéncia masculina de novas formas de responsabilidade; a interacéo
com a crianca assim que ela chega ao mundo e 0s novos rituais que acompanham o
nascimento, com a mudanga da paternidade simbolica para a paternidade da
conexdo. (CASTELAIN-MEUNIER, 2005, p. 139)

Tais dimensdes evidenciam que a dindmica familiar é vivenciada a partir de mudancas

e arcaismos, 0 que segundo a autora,

gera contradi¢Bes, tensdes, ambivaléncias, negac¢Bes, vazio, ndo dito, latente,
reprimido, negacdo, sofrimento, em um contexto em transi¢cdo, até mesmo em
mudanca. Para dizer o minimo, pode-se dizer que as mulheres experimentam
deficiéncias em relagdo a igualdade e que os homens experimentam perda de poder.
(CASTELAIN-MEUNIER, 2004).

Neste contexto 0 que se observa € uma supervalorizacdo do papel da mae, que gera
também uma super responsabilizacdo desta, enquanto aos pais ndo se cobra — e as vezes se

retira — o direito proprio de educador e de participar da vida de seus filhos.
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O que fica claro, portanto, é que as divisdes por idade sdo tracos arbitrarios
(BOURDIEU, 2003), assim como 0 s&o 0s papéis sociais criados para os diferentes sexos. Sua
arbitrariedade homogeneiza os individuos colocando-os em grandes categorias vazias e que
ndo observam a realidade vivenciada além de naturalizarem caracteristicas que possuem
fundamentacdo bioldgica dando a estas interpretacbes que, por sua vez, criam valores,
costumes, obrigacOes e expectativas. Por este motivo, o carater de relagbes sociais se torna
facilmente substituido pela tendéncia de naturalizar tais papéis e relagdes familiares.
(UNBEHAUM, 2000).

Ao universalizarmos e naturalizarmos as funcgdes, posicOes e delimitagdes de tais
individuos, temos, segundo Sarti (1999), a problematica tendéncia de pensarmos sobre a
familia, projetarmos em todas aquilo que conhecemos e nos identificamos. Nos tornamos
“ainda mais etnocéntricos do que habitualmente se ¢ em outros assuntos: olha-se para 0 outro
a partir das proprias referéncias, espelhando a realidade exterior naquilo que ¢ ‘familiar’, sem
enxerga-la em sua maneira de explicar a si mesma. Traduz-se 0 estranho em termos
‘familiares’.” (SARTI, 1999, p. 100). Contudo, este fato somente serve para gerar maiores
sentimentos de sobrecarga, angustia e reforcar estereotipos, uma vez que a familia ao ser
pensada como “espelho que reflete a imagem do que somos, ¢ um terreno fértil para o
discurso normativo.”. (SARTI, 1999, p. 100).

Neste sentido, 0 que se espera da familia € que seus membros cumpram determinados
papéis a eles conferidos, e que a relacéo entre os individuos que compdem o grupo seja criada
a partir de vinculos téo estreitos e fortes que fagam com que tudo que circula entre eles diga
respeito ao voluntarismo, ao desinteresse e ao altruismo.

Tais expectativas, contudo, sdo infundadas e até mesmo ingénuas. Entendemos, como
mostra Portugal (2013, p. 165), que “uma relacdo sem esperanca de retorno, uma relacdo de
sentido Unico, ndo é uma rela¢do”, contudo, também entendemos que os bens que circulam
dentro deste grupo sao intrinsecamente diferentes daqueles que sdo analisados pelos

economistas. Tais diferencas podem ser explicadas pela perspectiva da dadiva.

2.4.Da dadiva ao care

O pensamento dominante defende que a medida que o individualismo ganha peso, a
generosidade se perde e é substituida pelo calculo egoista. Se, por um lado, se
lamenta estas tendéncias, por outro, valoriza-se algumas das conquistas: o
Estado-Providencia apresenta-se como um substituto feliz da dadiva: ninguém se
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lamenta que a esmola e a caridade sejam substituidas por um sistema mais justo de
seguranca social. Se as sociedades contemporaneas resistem a acreditar na existéncia
do dom é porque o representam como a imagem contraria do interesse material e
egoista: a “verdadeira” dadiva é gratuita; como a gratuidade é impossivel, a
verdadeira dadiva é impossivel. (PORTUGAL, 2011, p. 47)

Assim como fez Portugal (2006), observamos em nosso trabalho exatamente o oposto
daquilo que apresentamos na fala de abertura deste tépico. Percebemos que a dadiva se
encontra atualmente em nossa sociedade de forma mais proxima e evidente do que se imagina
e, principalmente, que a dadiva, ainda que seja realizada no interior do grupo familiar, ndo é
realizada sem retorno®,

A teoria da Dadiva, descrita pela primeira vez por Marcel Mauss em seu Ensaio sobre
a dadiva, trata das relagcdes de trocas realizadas em sociedades primitivas ou arcaicas. As
trocas analisadas pelo autor normalmente assumiam a forma de presentes e estas, apesar de
aparentemente terem carater de gratuidade, voluntariedade e liberdade, carregavam também
obrigacdo e interesse. O que se trocava ndao eram somente bens e riquezas, mas também
“amabilidades, banquetes, ritos, servicos militares, mulheres, criancas, dancas, festas, feiras,
dos quais 0 mercado é apenas um dos momentos, e nos quais a circulacdo de riquezas nédo é
senao um dos termos de um contrato bem mais geral ¢ bem mais permanente.” (MAUSS,
2007, p. 191). Através destas trocas, que ocorriam entre coletividades e ndo entre individuos,
formava-se uma obrigacdo coletiva de dar, receber e retribuir que gerava um ciclo de
interacdo e obrigacdo entre as sociedades que atravessava todas as esferas da vida social
(fendbmeno total) e conferia grande centralidade a dimensdo simbolica. (MAUSS, 2007;
CAILLE, 1998).

Ao tratar das trocas, seu leitor é automaticamente levado a pensar em trocas mercantis
como as conhecidas nas sociedades modernas, mas o que Mauss procura apresentar é que o
Estado e o mercado sdo fendmenos das sociedades modernas, mas que apesar disto, em todas
as sociedades e em todos os tempos foi possivel observar a presenca de um sistema de
reciprocidade de carater interpessoal. A esse sistema o autor da o nome de dom ou dadiva.
(MARTINS, 2005).

%2 «Q facto de o dom ser diferente da troca mercantil ndo implica que seja gratuito. E verdade que “o dom
gratuito ndo existe” (Bourdieu, 1997, p. 124), o dom serve para estabelecer relagdes; uma relacdo sem esperanga
de retorno, uma relagdo de sentido Unico, ndo é uma relagdo. Mas o dom também ndo se reduz a expectativa de
retribuigdo, tal como a corrente utilitarista defende: “os modbiles do dom estdo relacionados entre si de uma
maneira profundamente paradoxal” (Caillé, 2000, p. 10).” (PORTUGAL, 2013, p. 165).
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A dadiva, ou seja, tudo que circula na sociedade e que ndo se liga nem ao mercado,
nem ao Estado (redistribuicdo), nem & violéncia fisica, mas que circula em prol ou em nome
do laco social®® (GODBOUT, 1998, p. 6) cria uma divida, portanto, a necessidade de
retribuicdo. Contudo, a retribuicdo ndo € o objetivo da relacdo estabelecida pela dadiva, pois,
esta ndo trabalha com a no¢do de equivaléncia entre o que é dado e o que é recebido. O
importante na dadiva é manter a relacdo, o laco social, ou seja, manter sempre a divida, ndo
liquida-la. (GODBOUT, 1998). Por este motivo, ha uma “obrigagdo de rivalizar em
generosidade”, como aponta Caillé (2014), pois, como seu objetivo € manter o vinculo e ndo
observar a equivaléncia do que € trocado, sempre se procura dar mais do que se recebeu.

Godbout (1998) esclarece que os atores envolvidos na relacdo da dadiva valorizam o
prazer da dadiva. Assim, apesar de em algum momento ser observado a retribuicdo desta
(observar que o fator tempo ¢ fundamental nesta relagdo), uma “dadiva feita por obrigacao,
por obediéncia a uma norma, ¢ considerada de qualidade inferior” (GODBOUT, 1998, p. 7).
Este fato justifica um estranho, porém, fundamental comportamento da dadiva: o de
justamente negé-la e diminuir sua importancia. Ao fazé-lo o doador diminui a obrigacdo de
retribuicdo tornando-a incerta* e dando a oportunidade ao outro que ele faca uma verdadeira
dadiva. (GODBOUT, 1998).

Se aquilo que se Ihe deu nédo € nada, ele ndo fica obrigado a retribuir, fica livre para
dar; e se der, sera também uma dadiva de verdade. Da-se assim ao receptor a
possibilidade de fazer uma verdadeira dadiva, em vez de se confirmar a obrigacdo de
retribuir. (GODBOUT, 1998, p. 7).

Ha um distanciamento do contrato existente nas relacbes mercantis, pois, €
deliberadamente incluido nas relacdes de dadiva a incerteza e o risco de ndo haver um contra-
dom. Assim, ha liberdade, mas ha também obrigacdo nos lacos de dadiva. E importante,
contudo, esclarecer que a obrigagdo é pensada pelos homens modernos como algo

institucional,

sob forma de regra, que consiste em fornecer uma razdo externa para a acdo, em
encontrar uma causa para 0 movimento espontaneo da alma que faz com que se
tenha tendéncia a dar e a retribuir, movimento sem o qual nenhuma sociedade pode
existir. E claro que também se da por convencao, por obrigacio estrita, por interesse,
e por uma mistura de tudo isso, além de outras razdes. Mas isso é uma degradacéao

¥ Godbout (1998) deixa claro que presentes, hospitalidade e servigos que circulam entre amigos, parentes,
vizinhos e até mesmo entre desconhecidos na forma de filantropia, doacdes e benevoléncias podem ser vistos
como circulag@es em nome do laco social, ou seja, dadivas.

% Ao introduzir o elemento de incerteza, Martins (2005) mostra que Mauss supera a hiper presenca de uma
obrigacdo coletiva presente na obra de seu tio Durkheim sem, contudo, abandonar a nogdo da sociedade como
fato moral uma vez que descreve a dadiva como um sistema geral de obrigacdes coletivas.
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da dadiva, de que permanece apenas a casca, sem 0 conteido, sem o sentido.
(GODBOUT, 1998, p. 9).

A obrigacdo encontrada na verdadeira dadiva é uma obrigacdo interna, imanente que
ndo deve se tornar um dever externo enrijecido, que o transformaria ndo mais em uma
dadiva.®® Assim, a dadiva precisa ser livre, pois, esta sai da ordem do determinismo, ou do
que é esperado do outro, e traz consigo “certa sensagdo de euforia e da impressdo de participar
de algo que ultrapassa a necessidade de ordem material.” (GODBOUT, 1998, p. 11).

Godbout (2002, p. 76) conclui, portanto, que o fato dos atores valorizarem o prazer da
dadiva, o de deixarem as “regras do jogo” implicitas ou até mesmo nega-las, de incluirem
deliberadamente a incerteza da retribuicdo, valorizando a liberdade do outro, em suma, o fato
de ser “um jogo constante entre liberdade ¢ obrigacdo” faz com que o sistema do dom se
distancie tanto do paradigma individualista, quanto do paradigma holistico™.

Os interesses criados na relagdo da dadiva ndo podem, portanto, ser restritos aos
interesses instrumentais ou utilitaristas, pelo contrério, o que se ressalta é o valor do
simbélico®” na construcdo das préticas sociais. Caillé (1998) aponta que Mauss coloca
simbolos e dadivas como idénticos, ou pelo menos coextensivos e, desta forma, radicaliza o
“conceito da natureza simbolica da relacdo social”. Assim, ao conferir aos simbolos,
centralidade nas relagdes sociais em detrimento de uma racionalidade utilitarista, Caillé
(1998) defende que Mauss realizava uma “revolugéo tedrica”.

Tal revolugdo geraria, segundo este autor, um novo paradigma®, que seria fundado em
dois pilares. O primeiro, que ndo era de exclusividade de Mauss, destaca um antiutilitarismo
negativo: “nenhuma sociedade humana poderia edificar-se exclusivamente sobre o registro do

contrato e do utilitario, insistindo, ao contrario, em que a solidariedade indispensavel a

% Godbout (2002, p. 85) defende “que ha uma tendéncia natural para dar, uma espécie de pulsio de dom, assim
como existe uma tendéncia natural para receber. Natural significa, aqui, alguma coisa como uma ‘externalidade’
— conforme afirmam os economistas a propdsito dos valores, das normas, e de tudo o que é subsumido por eles
sob a nocdo de preferéncia e que se encontra ‘ja ai’, ‘dado’; ou como na célebre tendéncia ‘natural’ para
proceder a trocas, postulada por A. Smith.”.

% «A nio-equivaléncia, a espontaneidade, a divida, a incerteza procurada no &mago do vinculo opdem-se & teoria
das escolhas racionais e ao contrato. Por sua vez, o prazer do gesto, a liberdade, opbem-se a moral do dever e as
normas interiorizadas do modelo holistico.” (GODBOUT, 2002, p. 78).

¥ «“Todo o sistema é, portanto, simbélico no sentido em que as trocas acontecem e se mantém motivadas por
aquilo que elas representam socialmente.” (ALVES, 2013, p. 11).

% 0 paradigma da dadiva busca superar a os paradigmas dominantes nas ciéncias sociais ao estabelecer que nio
ha sobreposi¢do entre individuo e sociedade e que estes “se engendram incessantemente através do conjunto de
interrelagdes [sic] e interdependéncias que os ligam” (MARTINS, 2003, p. 12). E importante apontar também,
que este paradigma ndo é consensualmente aceito na sociologia. Alguns (GODBOUT, 1998) afirmam que a
teoria da dadiva, por mais importante e inovadora, nunca chegara a se constituir como um paradigma.
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qualquer ordem social s6 pode surgir da subordina¢do dos interesses materiais a uma regra
simbolica que os transcende.” (CAILLE, 1998. P. 8). Ja o segundo, destaca uma anélise
antiutilitarista positiva que aponta que “a obrigagdo paradoxal da generosidade — esse
antiutilitarismo pratico®® — constitui a base, o rochedo, como diz Mauss, de toda moral
possivel, e, conseqlientemente [sic], é ai, e ndo num improvavel e inencontravel contrato
social original, que se deve buscar a esséncia e o cerne de toda sociabilidade.” (CAILLE,
1998. P. 8).

Este segundo pilar baseado na universalidade da tripla obrigacdo de dar, receber e
retribuir, paradoxal®® por ser livre e obrigada, que aposta na nocdo de que “uma iniciativa
espontanea de doacdo sem garantias de retorno e, igualmente, do risco de se aceitar

%L seria 0 ponto central deste paradigma®.

espontaneamente algo de alguém

Assim, ao ndo supervalorizar a esfera econdmica em detrimento das demais por
defender que os bens produzidos e trocados pelas comunidades s@o tanto materiais quanto
simbolicos, e apostar em outras motivacdes para a acdo mostrando que todas as esferas da
vida social (econdmica, cultural, politica, religiosa, etc) ganham a mesma importancia ndo se
apresentando de forma hierarquica, Mauss faz uma importante critica ao pensamento
utilitarista e a teoria econémica moderna. (MARTINS, 2005; 2008).

Tais constatacfes se tornaram fundamentais para que diversos autores pudessem
realizar pesquisas sobre a sociedade moderna a partir do postulado do dom. Desta forma, as
analises modernas fundadas a partir da obra de Mauss se preocupam em discutir “como a
liberdade do individuo moderno subverte os sistemas de obrigacdo estabelecidos, para criar
novos sistemas de reciprocidade ambivalentes e abertos.” (MARTINS, 2008, p. 21). Estas
tendem a partir da ideia de que “a sociedade funda-se, sobretudo, na ambivaléncia da
reciprocidade” (MARTINS, 2005, p. 62), ou ainda que “o social somente surge, (...), Sob

condicdes particulares de doacdo, confianca e solidariedade que ndo sdo explicaveis, nem pela

% «por utilitarismo pratico designo simplesmente o que o sentido corrente entende quando estigmatiza os
calculadores interessados.” (CAILLE, 2001).

%0 Martins (2003) esclarece que no sistema de dadiva, “ninguém ¢ obrigado a dar nada a alguém, mas desde que
se doa algo e alguém recebe o bem doado, estabelece-se uma divida simboélica, uma obrigacao de retribuigdo que
nao ¢ porém, simétrica, mas sempre desigual e irregular no tempo.” (MARTINS, 2003, p. 10).

* MARTINS, 2005, p. 60.

“2 E importante neste momento esclarecer que néo cabe a nds nos presente trabalho, discutir se a dadiva é ou n&o
um paradigma. Acreditamos, contudo, que esta teoria tras importantes contribui¢cdes que serdo consideradas. Sua
analise sobre a dimensdo simbolica se prova extremamente atual quando observamos as relagdes de cuidado na
sociedade contemporanea.
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otica do interesse individual, nem da burocracia estatal, mas do paradoxo do dom.”
(MARTINS, 2002, p. 9).

Aceitar que existe tanto interesse quanto o desinteresse, 0 vinculo espontaneo, mas
também o ndo gratuito, ordem e desordem, ou seja, que ha uma pluralidade de I6gicas*® e que
nenhuma destas deve ser privilegiada ao se observar a construcdo do vinculo social, nos
possibilita fazer uma analise relacional da sociedade uma vez que esta se faria primeiramente
pela circulacdo de dadivas.

Tais analises relacionais que se preocupam com as interacdes entre as pessoas, mas
também observam as relagdes destes com “os objetos, com as coer¢des materiais, em suma,

1", podem ser, segundo Martins (2008) e Caillé aproximadas dos

com a morfologia socia
debates interacionistas, especialmente os desenvolvidos por Erving Goffman e também de
uma sociologia do cotidiano ao estilo de Georg Simmel por se preocuparem com as pequenas
relagGes tecidas no cotidiano e conferir-lhes importancia analitica.

Portugal (2013, p. 168) justamente ao estudar os vinculos de dadiva nas sociedades

modernas observa que,

a dadiva cria um vinculo social de solidariedade selectiva, construida com base em
principios de afectividade e afinidade, que se encontram em permanente construcdo
e reconstrucdo. Fora da rigidez relacional e espacial das sociedades arcaicas, 0S
individuos possuem uma autonomia maior na escolha dos seus circulos de pertenca e
na definicdo das suas obrigacBes praticas e morais. Deste ponto de vista, 0 dom
moderno é muito mais livre que o dom arcaico.

Sua afirmacdo nos possibilita perceber que a familia é atualmente o locus privilegiado
de observacdo da dadiva. Martins (2003) aponta que na familia ocorre a dadiva entre amigos,
representando em Caillé (1998) a sociabilidade priméaria onde as “relagdes entre as pessoas
sdo mais importantes que os papéis funcionais por elas desenvolvidos na sociedade”
(MARTINS, 2005, p. 56/57). Contudo, h& que se considerar que também existem as dadivas
entre estranhos. Estas comporiam as sociabilidades secundarias em que “a funcionalidade das
praticas sociais vale mais que as personalidades e subjetividades dos atores presentes.”
(MARTINS, 2005, p. 57).

Em ambos os casos, no entanto, a nocdo de confianca, ou seja, a ho¢do de que vocé
deve dar ao outro um crédito de honra que se espera ser retribuido, € fundamental. Todas as

relacBes sociais de algum modo se fundariam em tal nocdo, mesmo aquelas relacdes

3 No se restringindo, portanto a uma Gnica motivacéo utilitarista. Estas motivacdes ao se misturarem, evitam o
excesso de egoismo. (CAILLE, 2014).
“ MARTINS, 2008, p. 34.
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puramente comerciais, ainda que o Estado e 0 mercado tendam a dissipar a logica da dadiva
ao romperem com a triade dar-receber-retribuir. Portanto, as relagdes que ocorrem no interior
da familia também tém esperancas de retribuicéo.

Contudo, Godbout (2002 pg. 87) nos lembra que “a reciprocidade é importante, mas
ndo é o amago do dom”. Assim, ao nos focarmos no processo de reciprocidade esquecemos
que o sistema do dom é um sistema relacional, e se funda no papel da divida. Desta forma,
segundo o autor, ¢ preciso “rejeitar a reciprocidade como norma principal dos sistemas de
dom” (GODBOUT, 2002, p. 89) e mais do que pensar no contra-dom®, é preciso observar
qual é o papel da divida, ou em outras palavras, quais sd0 0S mecanismos que mantém 0s
lacos.

O autor ent&o apresenta cinco modelos fundados no papel da divida*® dentre os quais
se encontra o que ele chama de “divida muatua positiva” (GODBOUT, 2002; ALVES, 2013;
2016). Este é o tipo de relacdo que pode ser encontrada, sobretudo entre parentes e €
alcancado “quando o desejo de dar (ou a gratidao) experimentado por cada parceiro em
relagdo ao outro dirige-se ao que ele €, em vez de se referir unicamente ao que recebeu do
outro” (GODBOUT, 2002, p. 91. Grifo nosso)*’. Tal modelo vé& afastada a norma de
reciprocidade como o mercado a concebe e aceita formas diversas de retribuicdo que
consideram aquilo que o outro é capaz de oferecer sem perder de vista a manutencao do laco.
Por este motivo, esta visdo se aproxima do que Gouldner (1973; 2008) chama de

benevoléncia*®.

** O autor observa que ao pensarmos que fazemos dadiva para recebermos, por interesse, estariamos aplicando a
dadiva o modelo meio-fim caracteristico do pensamento utilitarista. “Fazemos dadivas e, muitas vezes,
recebemos mais do que damos; no entanto a relacdo entre essas duas atitudes é muito mais complexa, de modo
que o modelo linear da racionalidade instrumental € incapaz de explica-la.” (GODBOUT, 2002, p. 73/74).

*® Para os demais modelos ver GODBOUT, 2002, p. 90/91.

" Portugal (2006) observa que “na modernidade a dadiva tem a sua “esfera natural” na intimidade, nio se
desenvolve entre grupos, mas entre individuos. As relagdes de dom constroem uma rede de Unicos: a dadiva
serve para lembrar a cada um que ele é tnico numa rede composta por outros seres singulares. E por isso que no
dom moderno a pessoa a quem se destina o presente é o principal factor da sua escolha. Na modernidade, o dom
feito a um individuo “serve para o individualizar da sociedade e ndo para reforcar a sua individualizagdo na
sociedade, como no dom arcaico” (Godbout, 1992: 208). (PORTUGAL, 2006, p. 68)”

*8 Caillé e Chanial (2008) apontam que o dominio do Dom seria distribuido em 2 “far6is”: (1) o da reciprocidade
e 0 da (2) benevoléncia. Ambos sdo estudados por Alvin Gouldner. Sobre a reciprocidade, este autor afirma que
“essa norma apresentava dois requisitos minimos indissociaveis um do outro: 1° devemos ajudar aqueles que
vém em nosso auxilio e 2° ndo devemos prejudicar aquele que nos ajudou.” (GOULDNER, 2008, p. 65, traducdo
nossa). Gouldner trabalha tais principios de reciprocidade em um célebre texto de 1960 “The Norm of
Reciprocity” na qual sua filiagdo maussiana fica bastante evidente ao mostrar que, assim como o autor cléssico,
este também entende a norma da reciprocidade como uma norma fundamental das relacdes sociais. Este autor,
contudo avanga seus estudos e em 1973 publica “The importance of something for nothing”. Neste trabalho, o
autor observa que “se fossemos guiados apenas pelo padrdo de reciprocidade, muitos que precisam de ajuda
nunca o receberiam e poderiam perecer, ou pelo menos ficar profundamente insatisfeitos. Sempre ha pessoas
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Caillé (2014) por sua vez, observa que a dadiva ocorre em uma cadeia mais ampla do
que aquela que fica evidente aos olhos, possibilitando a existéncia de reciprocidade,

novamente, ainda que de uma forma diversa aquela que encontramos no Estado e no mercado.

Estudando as formas do casamento ¢ do parentesco nas sociedades “selvagens”,
Lévi-Strauss distinguia o que ele chamava de troca simples e troca generalizada das
mulheres. Na troca simples, um cld A cede uma mulher, irmd ou filha a um cld B
que, em retorno, cede uma de suas proprias mulheres. Na troca generalizada, em
contrapartida, um cld A dd a um cla B, que d& a um cla C, que, por fim, da ao cla A.
Dadiva e a recepcdo estdo dissociadas. Em termos de paradigma da dadiva ampliada
e de reciprocidade geral, a mesma analise deve ser aplicada a relacdo de care. Ela
mostra que é possivel conservar uma dimenséo de reciprocidade das dadivas e dos
reconhecimentos até mesmo no caso de uma assimetria radical entre o cuidador e
aquele que é cuidado: mesmo que o cuidador ndo possa receber nada de um
individuo privado de tudo, de fala e de mobilidade, por exemplo, ainda assim ele
pode perceber a si mesmo em sua prépria vulnerabilidade futura e antecipar os
cuidados que podera ser levado a pedir e que desejara receber dos outros no respeito
a sua propria subjetividade. Nessa perspectiva, podem ser evitados os obstaculos
opostos da indiferenca ou da piedade. (CAILLE, 2014, p. 55/56).

O exemplo utilizado por Caillé (2014) para analisar os casos de grande dissimetria, se
aproxima do tipo de situacdo que encontramos em nosso estudo. Alguém deve se importar
(somebody must care) com este individuo quase ou totalmente dependente e cuidar deste. E
justamente nestes casos que Caillé diz que a perspectiva do care surge como uma forma de
enriquecer a teoria da dadiva. (CAILLE, 2014).

Para Caillé e Vandenberghe (2015) a perspectiva do care faz parte de uma
‘constelacdo’ de teorias de fundo antiutilitarista, e que fazem oposicdo ao racionalismo

instrumental e a escolha racional, assim como a teoria da dadiva de Marcel Mauss. Tal nocao

que, em algum momento, acabam incapazes de devolver os beneficios que receberam.” (GOULDNER, 2008, p.
65, traducdo nossa). Em tais casos a norma que regeria tais relagBes seria a da benevoléncia ou caridade. Tal
norma ndo seria exclusiva de relacdes de parentesco (a relacdo entre pais e filhos parece ser o tipo ideal deste
tipo de relacdo), mas também seria encontrada em relacdes de negdcios (como exemplo, podem-se observar 0s
casos em que a empresa da aos trabalhadores mais do que aquilo que Ihes ¢é de direito). Chanial (2008) esclarece,
portanto, que “a norma de caridade é uma maquina para criar obrigagdes e, assim, criar lagos sociais. Ao avaliar
véarias formas de comprometimento ou beneficios a terceiros - mesmo na auséncia de uma contribuicdo passada
ou de uma perspectiva de lucro futuro -, ela opera como uma espécie de "mecanismo de crédito” que expande as
acOes de obrigagBes continuas dentro de um sistema social e presta assisténcia mesmo aqueles que séo
considerados incapazes de entrar em um relacionamento reciproco "[Gouldner, 1975a, p. 274]. Do mesmo modo,
essa norma permite pér um fim aos "circulos viciosos das interacfes sociais". Ao avaliar, quando o beneficiéario
se recusa a retribuir, uma atitude compreensiva e indulgente, em vez de aplicar a implacavel reciprocidade da lei
da retaliacdo - correndo o risco de cair no ciclo de violéncia ou vinganca. Finalmente, esta norma € um
mecanismo para iniciar, e ndo apenas manter ou pacificar, rela¢des sociais.” (CHANIAL, 2008, p. 101, traducéo
nossa). E preciso ter cuidado, contudo, para ndo cair em um falso dilema ja apresentado por Gouldner (2008).
Mesmo sendo um mecanismo de iniciacdo de relagdes, ou seja, mesmo que gere uma troca reciproca, a agao de
benevoléncia ndo deve ser interpretada como motivada pelo padrdo de reciprocidade pois, a agdo pode
efetivamente ter se iniciado pelo padrdo da benevoléncia e ter ganhado com o tempo — e este é essencial —
contornos de reciprocidade. Mais do que identificar a existéncia de apenas uma norma, este fato revela na
realidade uma profunda articulacdo entre a norma da benevoléncia e o padréo de reciprocidade. (GOULDNER,
2008).
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antiutilitarista “se baseia em uma antropologia filoséfica que ressalta os principios da
humanidade, da sociabilidade e da reciprocidade comuns.” (CAILLE; VANDENBERGHE,
2015, pg. 24).

Vamos comecar, no entanto, com um rapido olhar para o céu e comparar as
constelagBes. O que todos compartilham é uma insisténcia na intersubjetividade,
interacdo e sociabilidade, ou, em suma: interdependéncia. O que importa é o
intermediario, o inter-humano, a interconexao, a relacdo que é ontologicamente
anterior aos elementos que ela interliga e constitui como elementos distintivos que
sd0 0 que sdo e por causa da relagdo. Além disso, todos se aquecem em uma certa
atmosfera de benevoléncia e tém uma aura simpatica. (CAILLE;
VANDENBERGHE, 2015, pg. 25)

Care e dadiva ainda compartilham outras caracteristicas, mas para compreendé-las é

preciso primeiro esclarecer o que entendemos como care.
2.5. Care* (Cuidado)

Quando lidamos com doencas crbnicas analisar o cuidado prestado e dedicado aos
individuos doentes se torna fundamental. Contudo, o que é cuidado?

Apesar de ser algo tdo comum e presente em nosso dia a dia, conceituar o cuidado
pode ser uma tarefa bastante complicada. Segundo Hirata e Debert (2016) “cuidado é um
termo utilizado para descrever processos, relacdes e sentimentos entre pessoas que cuidam
umas das outras, como também de seres vivos e até mesmo de objetos, cobrindo varias
dimenses da vida social.” (HIRATA; DEBERT, 2016, p.1). E, portanto, um trabalho que
pode ser feito em ambito profissional®®, mas que primeiramente e majoritariamente remete “a
esfera do privado, do doméstico, da familia.” (GUIMARAES; HIRATA; SUGITA, 2011, p.
156).

* Hirata e Guimardes (2012) explicam que o termo inglés care pode ser traduzido de forma aproximada pelas
palavras “cuidado, solicitude, atengdo ao outro”, contudo, seu sentido é mais amplo do que tais tradu¢des podem
expressar. As autoras apresentam que este problema ndo ocorre somente no processo de tradugéo do termo para a
lingua portuguesa. A traducdo literal do termo care para o francés seria soin, contudo, sua conotagao terapéutica
acabaria por reduzir o sentido que se busca ao analisar o trabalho do care. Sua polissemia dificulta sua tradugéo
e por este motivo, optou-se por trabalhar no presente trabalho o termo em inglés care, mantendo sua traducdo
“cuidado” quando assim aparecer em trabalhos consultados. E importante também ressaltar que a opgao pela
manutencéo de tal termo ‘care’ marca uma filiagio a teoria feminista que o desenvolve. (ARAUJO, 2016)

% Autores que trabalham com a teoria do care apontam que a mesma pode apresentar duas vertentes: a primeira
que se ocupa em estudar as profissdes do cuidado (care work) como empregadas domesticas, cuidadoras de
idosos, babas, etc, nas questdes envolvendo “profissionalizagdo, formacdo, qualificacdo e competéncia,
remuneracio e salarios, promogao, organizagio e processo de trabalho” (GUIMARAES, HIRATA, SUGITA,
2011, p. 156); e a segunda que estuda o cuidado (care) realizado no &mbito familiar e doméstico, que, dentre
outras, discute sobre as desigualdades de atribuicfes do cuidado no interior da familia.
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A nocéo de cuidado comecou a ser discutida teoricamente na década de 1980. Neste
momento inicial, o cuidado estava ligado a perspectiva da moralidade, €tica e justica, ndo se
ligando ainda a questdo do trabalho como é percebido e analisado atualmente.

O livro In a Different Voice: Psychological Theory and Women’s Development, de
Carol Gilligan, langcado em 1982 foi o primeiro a trabalhar sobre o tema. Neste livro a autora
analisa criticamente as teorias do desenvolvimento moral que se pautavam em uma “ética de

principios universais™®*

. Dentre os autores que se baseavam em tal pressuposto estariam
Piaget, Freud e Lawrence Kohlberg.

Este ultimo é particularmente importante, pois, desenvolve os postulados sobre o
desenvolvimento moral do ser humano que seriam posteriormente criticados por Gilligan.

Segundo este, o desenvolvimento moral do ser humano seria composto por trés etapas.

A primeira, de uma atitude pré-convencional, na qual o individuo pensa apenas nos
seus proprios interesses; a segunda, de uma atitude convencional, em que o
individuo identifica as regras morais como regras da comunidade a qual pertence; e,
por fim, o individuo chega a uma atitude pds-convencional, na qual formula e age de
acordo com principios universais potencialmente validos para todos. (REDONDO,
2018, p. 46)

Neste, 0 estdgio de desenvolvimento moral percebido como “perfeito” “sera o do
sujeito capaz de tomar decisdes autdnomas e que estejam asseguradas por principios éticos
universais interiorizados e independentes do contexto onde suas acOes e deliberagdes venham
a ser tomadas, bem como, das pessoas que estejam ai envolvidas.” (ARAUJO, 2016, p. 51).
Um dos recursos utilizados pelo autor para medir tal desenvolvimento era o Dilema de
Heinz*%:

Heinz vive em um pais estrangeiro com a sua mulher que estava doente. O
farmacéutico tem um medicamento que pode salva-la, sem o qual ela pode morrer.
“Mas, Heinz néo tem dinheiro para comprar o remédio e o farmacéutico recusa a da-
lo. Heinz deve roubd-10?” (Molinier; Laugier; Paperman; 2009 p. 8, apud
REDONDO, 2015, p. 4).

Para este dilema, mesmo que a resposta esperada seja sim, afinal, a vida estaria acima
do valor a propriedade, Gilligan observou que as pessoas que responderam a esta pergunta

tinham formas diferentes de ver e gerenciar a situacdo, e que estas mudancas eram, segundo

*! Redondo (2018) observa este como um “legado de Immanuel Kant: no qual a moral seria resultado de uma

condi¢do imposta pela razdo e ndo elaborada a partir de condi¢des concretas da sociedade.” (REDONDO, 2018,
. 51).

EZ No formato do procedimento realizado por Kohlberg, ap6s apresentado o dilema outras questfes sdo colocadas

para que sejam exploradas as razfes favordveis e contrarias ao roubo e a partir disso, reveladas as estruturas

subjacentes do pensamento moral. (GILLIGAN, 2003)
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ela, ligadas ao género do respondente. Enquanto os meninos buscavam gerenciar a situacéo de
forma impessoal e atraves dos recursos legais, as meninas buscariam formas mais pessoais e
que fizessem uso da comunicagédo que poderia estabelecer relagdes que levassem a um acordo
favorével a todos os envolvidos no dilema. (REDONDO, 2015; 2018).

Enquanto as analises de Kohlberg levaram o autor a identificar que o desenvolvimento
moral feminino seria limitado e ndo maduro como o dos homens, Gilligan percebeu que as
preocupacdes morais femininas ndo estariam contempladas no sistema descrito por Kolberg,
portanto, deveriam ser legitimadas ndo como inferiores, mas como diferentes.

Assim, esta outra forma de pensar deu origem a perspectiva da ética do care, “que
alcanca uma forma mais democrética, levando em conta experiéncias de vida com outras
preocupacdes morais ndo contempladas pela linguagem da justica, que, como visto, limita-se
ao raciocinio logico e dedutivo.” (REDONDO, 2015, p. 5). Apesar de inovar e trazer uma
perspectiva que tinha como intencdo valorizar uma caracteristica moral reconhecida pela
autora como feminina, a mesma recebeu inimeras criticas, principalmente de Joan Tronto que
criticou, dentre outros, a criagdo de um dualismo moral e um essencialismo existente neste
tipo especifico de moral apontada por Gilligan. (TRONTO, 1987; HIRATA, 2011;
REDONDO, 2015).

Tronto afirma que “ao sugerir que uma ética de cuidado ¢ relacionada ao género,
Gilligan exclui a possibilidade de que o cuidado seja uma ética criada na sociedade moderna
pela condigao de subordinacdo.” (TRONTO, 1987, p. 646). Assim, a autora aponta para as
causas sociais como criadoras desta moralidade ao invés de diferencas psicoldgicas existentes
entre 0s géneros. Apesar de suas criticas, a autora ndo descartou a importancia de se
identificar esta outra forma moral e sugeriu que esta fosse transformada em uma teoria moral
em si, pois, sua associacdo com o feminino poderia torna-la como uma moral facilmente
descartada, além de diminuir seu potencial politico de mudancas uma vez gue incentivaria sua
associacdo — como ocorreu e tentava-se combater com a perspectiva do care — com a esfera
privada e doméstica. (TRONTO, 1987).

Tronto entdo “propde ao “cuidado” uma defini¢do holistica que o coloca como uma
atividade e ndo mais como uma disposicdo.” (REDONDO, 2015). Assim, a autora observa o
cuidado como:

[...] uma atividade da propria espécie que inclui tudo o que podemos fazer para
manter, continuar e reparar nosso “mundo” para que possamos Vviver nele da melhor
maneira possivel. Esse mundo inclui nossos corpos, nés mesmos e nosso meio
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ambiente, e tudo em que procuramos intervir de forma complexa e autossustentavel.
(TRONTO, 2007, p. 287).

O cuidado envolveria, portanto, uma ética (cuidado) e uma atividade (cuidar) que
“envolve tanto o pensamento quanto o sentimento, incluindo a conscientizacéo e a atencéo, o
consenso e 0s sentimentos de responsabilidade para atender as necessidades do outro.”
(GLENN, 2000, p. 86). Nesta atividade fundamental para a propria construcdo da
humanidade, estariam envolvidos cuidados fisicos, emocionais e servicos diretamente
prestados aos que necessitam. Poderia ser realizado por grupos, instituicdes ou até mesmo a
distancia, ndo se restringindo a uma relagéo entre duas pessoas.

De fato, Tronto ndo limitaria 0 care nem mesmo as interaces entre os humanos. Para
ela “o care é concebido como um conjunto de atividades e praticas sociais que se estendem
para além das relacdes estabelecidas apenas entre os seres humanos, alcangando também uma
concepcdo ecoldgica, sistémica.” (ARAUJO, 2016, p. 79). Sua concepcdo ampliada do care
se relaciona a sua nocao de que todos os individuos em algum momento da vida precisardo de
cuidado, deixando evidente que o cuidado € algo relacional e que implica em uma co-
dependéncia entre os individuos, mesmo que ndo haja a variavel ‘doen¢a’ envolvida.

Tronto em conjunto com Berenic Fisher divide o cuidado em quatro fases. Estas fases

e suas respectivas dimensfes morais seriam,

Cuidar de algo envolve o reconhecimento da necessidade do cuidado em primeiro
lugar. Exige a qualidade especial moral de ser atencioso, de reconhecer as
necessidades. Importar-se com algo envolve a suposi¢do da responsabilidade pelo
trabalho que necessita ser feito; seu resultado moral 6bvio é a responsabilidade.
Oferecer o cuidado € o trabalho em si. A essa defini¢do vinculo a qualidade moral
da competéncia, a qual, freqlientemente [sic], supfe-se que seja uma questao técnica
e também bem compreendida, acredito, como uma categoria moral. Receber o
cuidado é a resposta ao seu oferecimento. N&o é apenas a Unica obrigacdo dos
recebedores, como o exemplo da definicdo de Nel Noddings, mas exige que todos 0s
envolvidos no processo revisitem a questdo do qudo bem o processo de desenrolou.
Sua qualidade moral é a receptividade. (TRONTO, 2007, p. 288. Grifo nosso).>®

Para a autora, “o propoésito para o qual o cuidado deveria ser direcionado € tornar a
sociedade 0 mais democratica possivel.” (TRONTO, 2007, p. 290).

Caillé (2014), de forma bastante acertada, observa, contudo, que a definicdo de care
proposta por Tronto é muito ampla, o que pode gerar duvidas sobre o que efetivamente seria o

cuidado. Este é um ponto discutido por outros autores (GEORGES, 2019) que mostram que

%% Cuidar de ¢ traduzido da expressio “caring about”, importar-se com é traduzido da expressio “taking care of”,
oferecer o ¢é traduzido da expressdo “care-giving” e por fim, receber o é traduzido da expressdo “care-receiving”.
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apesar do care ser uma categoria de dificil enquadramento, a mesma permanece pertinente
justamente por sua capacidade de “recobrar um conjunto de significados contraditdrios.”
(GEORGES, 2019, p. 126).

Segundo Georges (2019), o cuidado é uma categoria “muito heterogénea,
multifacetada e tem significados multiplos, que varia conforme os diversos atores envolvidos
nesse processo” (GEORGES, 2019). Sua plasticidade lhe confere vantagens, porém, também
guarda perigos.

Caillé (2014) observa que podemos cair na “tenta¢do de reduzir care a um trabalho,
até mesmo a um trabalho ‘sem piedade’.” (CAILLE, 2014, p. 52). Tal processo Seria até

mesmo justificavel®

, segundo o autor, porém, ndo poderia ser “levado até o fim”, pois, “se,
em boa medida, é a dimensdo de empatia que cuida — e frequentemente é assim —, entdo
querer reduzir o trabalho de care a um simples trabalho como os outros €, com certeza, fazer
dele um trabalho particularmente ineficaz!” (CAILLE, 2014, p. 52). Assim, o autor observa
que ndo se deve reduzir o care nem a um trabalho de amor, nem a um trabalho simples,
interessado em si mesmo.

Tal indeterminacdo presente ndo somente em sua definicdo, mas principalmente em
sua operacionalizacdo levam alguns autores (CAILLE; VANDENBERGHE, 2015;
CHANIAL, 2012) a sugerirem aproximacdes entre a perspectiva do care e da dadiva. Caillé
(2014) observa que assim como ocorre na dadiva, no care existe uma “sobreposi¢do estrutural

e permanente dos momentos do ciclo da dadiva®™”

— e acrescento, do ciclo do care — que
fazem com que “nunca se saiba quem ¢ realmente doador e receptor em definitivo”.
(CAILLE, 2014, p. 54). Ha também, em ambos, uma “indetermina¢do relativa” ou
“ambivaléncia intrinseca”, ou seja, a dosagem € justamente o que vai evitar ou gerar
problemas, pois, “demais ou de menos — dadiva, remédios, cuidados — matam.” (CAILLE,
2014, p. 54).

Também compartilham care e dadiva, o fato de ocorrerem em uma cadeia mais ampla
do que aquela que fica evidente aos olhos, como mostramos anteriormente. Esta ampliacdo da

possibilidade de retribuicdo, ainda que ndo ocorra entre os individuos inicialmente envolvidos

% «(_..) ao instituir as mulheres como trabalhadoras e ndo como altruistas por natureza, luta-se contra a forte

tendéncia, imemorial, a confina-las & esfera do doméstico e do afetivo.” (CAILLE, 2014, p. 52).

*® E importante lembra que o ciclo as dadiva é constituido pelos atos de dar, receber e retribuir. Apesar de serem
logicamente sequenciados, na realidade social pode ser dificil precisar qual momento do ciclo estd ocorrendo, e é
justamente esta dificuldade o objetivo da dadiva, ndo interromper o lago social, a troca.
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na relacdo, reconhece o outro como sujeito — independente da condi¢do de oferecer ou ndo um
contra-dom.

A importéncia que tais teorias conferem & interagdo, sociabilidade e interdependéncia
faz com que ambas sejam, segundo Chanial (2012, p. 2), “marginalizadas em nosso sistema
de pensamento moderno, predominantemente utilitario e individualista”. Da mesma forma,

suas praticas seriam desqualificadas em uma tentativa de negar o poder que expressam.

Isso ocorre porque, como o dom (dadiva), o cuidado é claramente um dos "poderes
dos fracos", uma vez que os cuidadores fornecem "suporte essencial para a vida".
No entanto, € muito dificil reconhecer essa divida com os cuidadores. O
verdadeiramente dominante, em oposicdo ao "poderosos fracos", sdo tdo
privilegiados que nem percebem sua dependéncia dos cuidadores. Como Tronto
continua argumentando, “tratar o cuidado como gasto e sem importancia ajuda a
manter as posi¢des dos poderosos em relagdo aqueles que cuidam deles” (1993).
Este é um bom exemplo da dialética mestre-escravo. (CHANIAL, 2012, p. 3)

De fato, o trabalho do care e desvalorizado, invisibilizado e traz consigo o perigo de
abuso de poder, como mostram Damamme e Paperman (2009, p.103). As autoras observam
que o cuidado “é atravessado por relagdes de poder (incluindo género, classe e vinculado a
pertenca racializada), mas seria inadequado reduzi-lo a uma relacdo de dominagcdo ou uma
relacdo entre servos e senhores.”.

Tronto (2007) ao distinguir o cuidado como “cuidado necessario” e “servigo pessoal”

também explicita o risco de dominacdo que esta atividade pode trazer. Segundo a autora:

O cuidado necessario é o cuidado que uma pessoa hdo pode fornecer a si propria;
isto é, requer o cuidado de outra pessoa. O servico pessoal é o cuidado que alguém
pode fornecer a si mesmo, mas escolhe néo o fazer.

()

Na primeira, 0s que fornecem o cuidado sdo muito mais poderosos porque 0s que 0
recebem tém necessidade desse cuidado — em muitos casos, ele é vital para aqueles
que o recebem. Na segunda, a seta assimétrica aponta para outro caminho.
(TRONTO, 2007, p. 291).

Em nosso trabalho nos atemos ao que se entende como cuidado necessario realizado
dentro de um quadro bastante especifico: a familia, e focado em um individuo que torna a
situacdo ainda mais complexa: a crianca e o adolescente.

Neste cenario, duas perguntas podem ser feitas: 1 — podemos considerar como um
trabalho este cuidado realizado pelos familiares, em especial as mées, para seus filhos? 2 — ¢é
possivel perceber uma relacdo de poder neste tipo especifico de cuidado analisado?

Para responder a primeira pergunta, devemos ter em mente o que chamamos de

trabalho. Kergoat (2016) nos ajuda com esta defini¢cdo recorrendo aos estudos feministas.
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Segundo esta autora, o conceito de ‘trabalho’ foi redefinido, ndo se centrando mais
“unicamente na valoriza¢do do capital” e mudou de estatuto “de uma simples produgdo de
objetos, de bens, ele se transformou no que alguns chamam de ‘producdo do viver em
sociedade’ (Godelier, 1984; Hirata e Zarifian, 2000) — trabalhar é transformar a sociedade e a
natureza e, no mesmo movimento, transformar-se a si mesmo.” (KERGOAT, 2016, p. 18).
Neste sentido, ainda segundo Kergoat (2016, p. 19), “o trabalho do cuidado pode ser
considerado o paradigma dessa produgdo do viver.”.

Seguindo esta concepgdo, aceitamos o cuidado realizado em casa por pais e
responsaveis de forma ndo remunerada a seus filhos, efetivamente como um trabalho
necessario e fundamental em nossa sociedade. Por muito tempo, tal tarefa era vista como uma
funcdo natural da mulher/mae, sendo uma forma desta expressar seu amor por sua familia.
Hirata (2011) chama atencdo, contudo, para o fato dos homens ndo expressarem seu amor por
sua familia da mesma forma, o que acaba gerando o questionamento do fato das mulheres o
fazerem atraves de trabalhos domésticos gratuitos, repetitivos e desvalorizados.

Neste ponto acabamos voltando a nosso segundo questionamento. Existem relacdes de
poder neste tipo especifico de cuidado analisado?

E importante observar que tais relacdes ndo se limitam apenas a relagdo direta
estabelecida de cuidado, como bem havia apresentado Caillé (2014) — em nosso caso: méaes
(principalmente)/pais e filhos/filhas — mas ha importantes relacdes de poder rodeando toda a
relacdo de cuidado que se estabelece. (DAMAMME; PAPERMAN, 2009).

A relacdo interna a familia reflete uma situacdo de poder na medida em que aqueles
que se dedicam ao cuidado ndo tem este trabalho reconhecido e valorizado sendo colocados
em uma situacdo de subordinacdo e de dependéncia de outros. Situacdo que reflete ndo
somente problemas internos de determinadas familias, mas “nossos modos de organizagao
social e politico.” (DAMAMME; PAPERMAN, 2009, p. 104). Reflete também uma situacéo
de poder na medida em que ao associar o cuidado a esfera privada e doméstica, acaba-se
excluindo aqueles que se importam em realiza-lo das arenas da igualdade e dos direitos, ou

seja, do acesso a cidadania.

Como explicaram os criticos feministas da filosofia politica liberal, o proprio
conceito de cidadania (isto é, participacdo plena na comunidade, incluindo direitos e
responsabilidades reciprocos) foi baseado em duas dicotomias conceituais. Primeiro,
houve uma divisdo entre o publico e o privado, com o dominio privado de relagdes
concretas de atendimento definidas ndo apenas como separadas, mas também em
oposi¢do a cidadania. O dominio privado engloba emocdo, particularidade,
subjetividade e o atendimento das necessidades corporais, enquanto a arena publica
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da cidadania é governada pelo pensamento, universalismo, objetividade e
capacidade de agir segundo principios abstratos. Aqueles relegados a esfera privada
e associados a seus valores - mulheres, servas e criancas foram excluidos por muito
tempo da cidadania plena. A segunda tem sido uma dicotomia entre independéncia e
dependéncia, com o cidaddo ideal definido como um individuo auténomo que pode
fazer escolhas livremente no mercado e no dominio politico. Dentro da politica
liberal, a cidadania supostamente criou um campo de igualdade no qual individuos
independentes tinham direitos e responsabilidades idénticos, independentemente das
diferencas de posicdo econdmica e de outros atributos. Aqueles considerados
dependentes, seja categoricamente (como no caso de mulheres, escravos e criancas)
ou por motivo de condicdo (como no caso de deficiéncia fisica ou mental) nao
possuiam posicdo e, portanto, foram definidos como fora do campo da igualdade
(Okin 1979 ; Pateman, 1988). (GLENN, 2000, p. 84/85).

Assim, séo percebidas relac6es de poder e submissdo mais gerais quando a cidadania
destes individuos é colocada em risco, bem como quando ocorre a chamada dependéncia
secundaria, quando o(s) cuidador(es) ndo remunerado(s) “tornam-se dependentes de um
terceiro como provedor ou do Estado para obter recursos para sustentar tanto aqueles a quem
cuidam (dependentes primarios) quanto eles proprios (dependentes secundarios).” (GLENN,
2000, p. 88).

Hirata (2012) observa que as politicas publicas ligadas ao care se voltam, ainda que de
forma insipiente, aos individuos que se ocupam em realizar o trabalho de cuidado de forma
remunerada e Sorj, Fontes e Machado (2007) completam este cenario enfatizando que estas
politicas abrangem aqueles que se encontram em trabalhos formais. Tal fato, apesar de
certamente importante, deve ser pensado de forma critica. Como mostram diversos autores
(ARAUJO, 2016; HIRATA, 2011, etc.), o trabalho de cuidado é de forma geral associado a
familia. Quando falamos de cuidado, seja este prestado a um individuo enfermo, ou a uma
criangca, ou a um idoso, espera-se que este seja realizado “da forma como se faz em sua
propria familia”. Desta forma, seria de se questionar o motivo pela qual a familia, ligacéo
natural do cuidado ndo se torna alvo de politicas pablicas voltadas ao cuidado. Refagamos o
guestionamento: Por qual motivo, a familia que se encarrega do cuidado de um de seus
membros em situacdo de dependéncia ndo encontra uma politica especifica voltada a si?

Glenn (2000) analisando a realidade norte americana observa que,

historicamente, entdo, nos Estados Unidos, o trabalho de cuidar dentro da familia
ndo é reconhecido como uma contribui¢do social publica comparével ao emprego
remunerado. Como apontou Judith Shklar (1991), o ganho sempre foi visto como
uma responsabilidade da cidadania, porque é a base da independéncia. Nessa visdo,
os assalariados cumprem responsabilidades de cidadania e, portanto, merecem certos
direitos, como pensbes para idosos, seguro-desemprego e protecdo a salde e
seguranca. Por outro lado, os cuidadores familiares ndo remunerados desempenham
responsabilidades estritamente privadas e ndo cumprem responsabilidades mais
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amplas de cidadania. Portanto, eles ndo recebem direitos comparveis aos dos
trabalhadores assalariados. (GLENN, 2000, p. 85)

Em nossa sociedade, observamos uma légica parecida. Cuidadores familiares nédo
remunerados ndo sdo percebidos como individuos que realizam um trabalho e por este motivo
ndo teriam garantias ou direitos ligados a tal atividade. Também ndo tem reconhecida sua
contribuicdo a sociedade, pois, como mostra Glenn (2000), pensa-se em sua atitude como algo
ligado ao mundo privado.

Moser e Dal Pra (2016), recorrendo a hist6ria politica de nosso pais mostram que a
relagdo entre cuidado e familia mudou de um modelo que as autoras chamam de Estado de

bem-estar para um modelo de Estado minimo.

O primeiro momento ocorreu a partir do modelo de Estado de bem-estar, no qual
parte das funcdes familiares relacionadas ao cuidado foi atribuida a outras
institui¢des sociais, enfatizando “a responsabilidade dos governos, o ‘dever do
Estado’, deixando em segundo plano o papel dos individuos”. J& o segundo
momento diz respeito ao Estado minimo, desenvolvido a partir das proposicdes
neoliberais, que “tendem a devolver a familia ¢ aos individuos a responsabilizacdo
pela educagio, pela saude e pela seguranca”. (MOSER; DAL PRA, 2016, p. 383).

Neste segundo modelo, os cuidados domiciliares se intensificam®® e a rede de servicos
ofertada pelo estado diminui. (MOSER; DAL PRA, 2016). Dentro do modelo de Estado
minimo, Gutierrez e Minayo (2010) apontam que a partir da década de 1990 as familias
passaram a receber maior atencdo nas formulacGes de politicas sociais. “No entanto, quase
sempre, o discurso que fundamenta essas politicas parte da perspectiva da acdo solidaria de
uma familia idealizada que ndo conta com a necessaria protecdo social para que, ao ver-se
protegida, possa proteger os seus membros” (GUTIERREZ; MINAYO, 2010, p. 1498).

Moser e Dal Pra (2016, p. 388) mostram que a “Convengao n. 156 e a Recomendagdo
n. 165, da Organizacdo Internacional do Trabalho (OIT), sobre Trabalhadores e Trabalhadoras
com Responsabilidades Familiares, ambas aprovadas em 1981 sdo referéncias importantes

para se pensar sobre o assunto. As autoras explicam o motivo:

A Convengdo estabelece a obrigacdo dos Estados de incluir, entre os objetivos de
sua politica social, medidas para permitir que as pessoas com responsabilidades
familiares possam exercer seu direito de assumir um emprego, sem serem
discriminadas e sem entrarem em conflitos com suas responsabilidades familiares e
profissionais (OIT, 2010). Para tanto, é preciso que se adotem medidas que

*® Tal fendmeno pode responder a dois movimentos que ocorrem de forma simultanea e ndo excludentes: a
necessidade de humanizar a assisténcia méedica, mas também e principalmente, a necessidade de reduzir custos
do sistema de salde, principalmente quando os pacientes sdo doentes crénicos que devido a natureza de sua
condigdo irdo demandar por mais tempo cuidados sejam estes especializados ou ndo. (MOSER e DAL PRA,
2016; CRESSON, 2010; MENDES, 2004).
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permitam a livre escolha de ocupacdes, 0 acesso a educacdo e a reintegracao a forca
de trabalho apds auséncia em funcdo das responsabilidades familiares. (MOSER,;
DAL PRA, 2016, p. 389).

A convengdo ainda apontaria que “as responsabilidades familiares ndo podem
constituir causas para demissao” e preveria em sua recomendacdo n. 165 o “direito de obter
licenca para se ausentar do trabalho em caso de enfermidade de filhos ou de outro membro da
familia.” (MOSER; DAL PRA, 2016, p. 389). Apesar de ja existir a quase quarenta anos, 0
Brasil ndo ratificou®’ a Convencdo n. 156 e diversas outras que teriam como objetivo
melhorar as condicGes de trabalho para um niimero altamente expressivo de pessoas. Moser e
Dal Pré& (2016), se apoiando em estudos de outros autores, observam que a ndo subscri¢do

brasileira a tais acordos teriam dois motivos:

Um deles se relaciona ao fato de as Convencdes se oporem a desregulamentacéo da
legislagdo social e trabalhista e imporem restriges as novas modalidades de
contratacdo e regimes de trabalho. J& o outro motivo diz respeito a baixa pressdo do
movimento feminista e sindical em torno dessas medidas. (MOSER; DAL PRA,
2016, p. 389).

Ao ndo compactuar com tais mecanismos, as familias e trabalhadores que precisam
lidar ou tentar conciliar o trabalho de care e o trabalho formal acabam tendo a sua disposi¢édo
poucos instrumentos e mecanismos que garantam sua permanéncia no mercado de trabalho.
Muitos acabam se vendo obrigados a sair deste e se tornam dependentes de outros membros
da familia ou de recursos disponibilizados pelo Estado. Beneficios estes que sdo, contudo,
disponibilizados aos individuos que sdo cuidados, ndo aos seus cuidadores.

Beneficios como transporte, medicamentos, tratamentos diversos e o salario minimo
garantido pelo Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) sdo alguns destes. O BPC é
especialmente importante, pois, como sera futuramente mostrado, é o beneficio mais acessado
por nossos entrevistados.

Segundo consta no site institucional do Ministério da Cidadania, o Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC),

é um bheneficio da Politica de Assisténcia Social, individual, ndo vitalicio e que
garante o pagamento mensal de um saldrio minimo a pessoa idosa, com 65 anos ou
mais, e a pessoa com deficiéncia, de qualquer idade, com impedimentos de longo
prazo, de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, que comprovem ndo
possuir meios para prover a prépria manutencdo nem de té-la provida por sua
familia. (MINISTERIO DO DESENVOLVIMENTO SOCIAL, 2018, p. 11)

> Para ver os paises que ratificaram tal convencéo acesse: <
https://www.ilo.org/dyn/normlex/en/f2p=NORMLEXPUB:11300:0::NO::P11300_INSTRUMENT _1D:312301>
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Tal beneficio ndo contributivo é garantido aos individuos que tiverem “renda familiar
per capita inferior a 1/4 de salario minimo®®” (MINISTERIO DO DESENVOLVIMENTO
SOCIAL, 2018, p. 11). Os impactos da restricdo do recebimento do BPC a tal parcela da
populacdo serdo melhor analisados em nosso quinto capitulo, mas € importante ja apontarmos
que este é um direito reconhecido como da crianga ou adolescente doente, ndo como um
direito ao trabalho prestado pelo familiar cuidador.

Na medida em que o trabalho de cuidado ndo é entendido como tal nem internamente
ao grupo familiar, nem € reconhecido e valorizado pelo Estado, observa-se uma
desvalorizacdo, invisibilizacdo e exclusdo dos individuos que se propOe a realiza-lo. Glenn
(2000) ainda acrescenta que “na medida em que aqueles que se dedicam ao cuidado sdo
desproporcionalmente retirados de grupos desfavorecidos (mulheres, pessoas de cor e
imigrantes), sua atividade de cuidar é ainda mais degradada.” (GLENN, 2000, p. 84).

Tronto, Glenn e outros autores apontam que o0 reconhecimento e a valorizagcdo do
cuidado poderiam levar a sua elevacdo de status, e a um maior nimero de individuos
engajados em realiza-lo. Reconhecer esta como uma atividade fundamental na sociedade e
central para a cidadania passaria necessariamente pelo reconhecimento do cuidado como um
direito fundamental e uma responsabilidade social publica que tem o direito de ser feito por
individuos que compartilnem sistemas de crenga e culturas (familiares), mas que deve ser
coletivo, retirando assim o peso tanto dos cuidadores historicamente colocados nesta posi¢ao
e incluindo outros agentes que possam realizar tais tarefas. Além disto, € preciso reconhecer
que o papel de cuidador desempenha uma responsabilidade social publica, (GLENN, 2000) e
que para exercer tal responsabilidade é preciso também “avancar na ampliacdo e na cobertura
de servigos sociais publicos e na superacdo de uma serie de lacunas na implementacdo de
politicas voltadas a articulacdo entre trabalho e responsabilidades familiares.” (MOSER; DAL
PRA, 2016, p. 390). Tal movimento, segundo as autoras, tornaria a sociedade mais igualitaria

e justa.

%8 Em 2019, ano em que foram realizadas as entrevistas o valor vigente do salério minimo era de R$998,00.
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3. DOENCAS CRONICAS PEDIATRICAS E SEUS IMPACTOS NA FAMILIA: UMA
REVISAO SISTEMATICA DA LITERATURA

O presente capitulo pretende ser a continuacdo de nossa revisdo tedrica, onde
buscamos dar publicidade ao trabalho de revisdo sistematica da literatura® que realizamos
com o intuito de conhecer o atual cenario das pesquisas brasileiras e latino-americanas® sobre
as doengas cronicas pediatricas e seus impactos na familia.

Este tipo de revisdo se caracteriza pela transparéncia nos recursos adotados para as
escolhas dos trabalhos incluidos para que esta, uma vez conhecida pelos leitores, possa ser
verificada, corrigida e continuada. A ideia de continuidade contida nesta técnica nos permitiu
uma aproximacdo com outros pesquisadores (CREPALDI, 1998; CASTRO; PICCININI,
2002; NASCIMENTO, 2005; ARAUJO, 2011; SILVA; NASCIMENTO, 2011; NAVARRO;
BRICENO; VILLALOBOS, 2013; LOMBA et al., 2014; MOREIRA; GOMES;
CALHEIROS DE SA, 2014; ZAMBERLAN, 2014; MAKSUD, 2015; GESTEIRA;
BOUSSO; RODARTE, 2016) que ja realizaram revisGes sistematicas ou revisdes da literatura
sobre as doencas crénicas, ou doencas de longa duracdo em criancas e adolescentes.

Desta forma, no presente capitulo é feito um esforco para divulgar os achados de nossa

revisao e analisa-los do ponto de vista da literatura sociologica.

3.1.Conducéo da Reviséo

A escolha por realizar uma revisao sistematica da literatura se deu quando foi possivel
perceber que havia uma escassa literatura socioldgica sobre o assunto de nosso interesse.
Apesar da vasta literatura sobre familia e da crescente literatura sobre as doencas crénicas,
trabalhos que fizessem a unido entre estes elementos acrescentando a figura da
crianca/adolescente como individuo doente ndo foram encontrados, o que nos fez observar a
necessidade de expandir nosso campo de procura para outras areas do conhecimento. Para que
esta procura ndo fosse comprometida optou-se pela realizacdo da revisdo sistematica da

literatura.

* Em nosso APENDICE 1 apresentamos as principais informacdes sobre como realizar uma Revisdo
Sistemética da Literatura, bem como nosso Protocolo de Reviséo.

% Uma vez que as bases de dados selecionadas — SciELO e Lilacs — apresentam trabalhos nacionais e também da
América Latina e Caribe.
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Assim, em junho de 2018 foi realizada a busca dos artigos que iriam compor a revisao
sistematica da literatura proposta. Seu objetivo foi o de identificar estudos que tivessem
pesquisado sobre os impactos na familia, causados pelo descobrimento e tratamento de uma
doenca cronica pediatrica. E importante ressaltar que sua abrangéncia foi maior que aquela
selecionada para a questdo especifica desta tese, uma vez que nesta, nos focamos aos casos de
doenca renal cronica pediatrica. Tal opcdo deveu-se pelo entendimento compartilhado com
outros autores (MAKSUD, 2015; LISE et al.,, 2017) de que a observacdo de outras
experiéncias poderiam trazer informagcfes importantes para a analise de nosso objeto
especifico. Assim, utilizando duas bases de dados eletrdnicas, a SCIELO e a Lilacs, escolhidas
por seu alto nivel de impacto, procedeu-se a busca utilizando as palavras chave: Child,
Chronic Disease e Family.

Reconhecemos que a selecdo por apenas bases de dados eletrdnicos e o recorte por
trabalhar somente com artigos cientificos excluiu inumeros trabalhos potencialmente
relevantes que tenham sido apresentados em congressos ou estejam no formato de
teses/dissertacbes. Contudo, uma vez que o0 numero de trabalhos lidos foi considerado
satisfatorio para uma revisdo sistematica da literatura e que o critério de saturacdo dos dados
foi observado, acredita-se ndo ter havido perdas significativas de informacGes ao se selecionar
tais fontes de dados.

A selecdo primaria na base SciELO retornou 104 artigos, sendo sete duplicados, o que
resultou em 97 artigos validos. A primeira analise dos titulos e resumos, e a aplicacdo dos
critérios de inclusdo e exclusdo, presentes na Tabela 1, resultou na exclusdo de 56 artigos,
gerando assim uma amostra de 41 artigos selecionados para analise completa. O mesmo
processo foi realizado na base Lilacs, aplicando, contudo, filtros adicionais, a saber: filtro 1:
idioma: inglés, espanhol e portugués, filtro 2: tipo de documento: artigos, filtro 3: texto
completo disponivel. Retornaram 253 artigos e apds a analise dos titulos e resumos através
dos mesmos critérios utilizados nos artigos da primeira base, restaram 90 artigos para analise
completa. Dentre os 131 artigos resultantes desta primeira selecdo, 36 estavam repetidos em

ambas as bases, portanto, a sele¢do dos estudos priméarios contava com 95 artigos distintos.
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TABELA 1 - Critérios de incluséo e exclusao de artigos

Acesso Documentos inteiros disponiveis na Web;
Artigos em lingua inglesa, ou portuguesa, ou
espanhola.

Qualidade Artigos revisados por pares;
Identificacdo clara da revista ou veiculo que o artigo
tenha sido publicado.

Tipo de estudos Estudos Qualitativos sobre as formas da familia lidar

Incluséo com a doenga cronica pediatrica;

Artigos de revisdo tedrica ou revisdo sistematica
sobre as formas da familia lidar com a doenga

crénica pediatrica;

Fendmeno de Artigos que analisam o0s impactos do descobrimento
interesse e tratamento de uma doenca crénica na familia;
Participantes Familiares, responsaveis por criangas e adolescentes

em tratamento e criancas e adolescentes em

tratamento.
Acesso Textos que ndo sejam artigos;
Tipo de estudos Artigos que apresentam estudos clinicos sobre

doencas cronicas pediatricas;
Exclusdo Artigos que apresentem discussdes sobre 0s aspectos
etiologicos das doencas cronicas pediatricas;
Fendmeno de Artigos que ndo foquem na analise dos impactos do
interesse ponto de vista social das doencas cronicas

pediatricas na familia;

Apos esta primeira selecdo, os 95 artigos foram lidos na integra e foram novamente
submetidos a uma (re)avaliacdo levando em conta os critérios de inclusdo e exclusdo ja
apresentados. Neste processo mais 35 artigos foram excluidos da base de dados sendo 19 por
nao cumprirem os critérios de inclusdo “estudos qualitativos sobre as formas da familia lidar
com a doenga cronica pediatrica” ou “artigos de revisdo tedrica ou revisdo sistematica sobre

as formas da familia lidar com a doenga cronica pediatrica”, 12 artigos por ndo focarem “na
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analise do impacto do ponto de vista social das doengas cronicas pedidtricas na familia”, e 2

artigos por ndo terem como participantes os familiares acompanhantes ou as proprias criancas

e adolescentes com doencas crbnicas. Dois artigos foram excluidos por ndo deixarem claro

quais os métodos usados e a populacdo envolvida. Assim, ao final foram efetivamente

incluidos na analise 60 artigos que sdo apresentados na tabela 2.

TABELA 2 — Artigos incluidos na Revis&o Sistematica da Literatura®™

(continua)

N° Autores Ano Titulo

1. ABRAHAO, Sarah Silva. 2010 Dificuldades vivenciadas pela familia e pela

crianga/ adolescente com doenga renal
cronica

2. AFONSO, SBC, GOMES, R, 2015 Narratives of the parents’ experience of
MITRE, RMA. children with cystic fibrosis.

3.  ALMINO, Maria Auxiliadora FB. 2009 Diabetes mellitus na  adolescéncia:
QUEIROZ, Maria VO. JORGE, experiéncias e sentimentos dos adolescentes
Maria SB. e das mées com a doenca.

4. ANDRADE, Mariana B.. DUPAS, 2009 Convivendo Com A Criangca Com
Giselle. WERNET, Monika. Hidrocefalia: Experiéncia Da Familia.

5.  ARAUJO, Yana Balduino. et al 2009 Conhecimento da familia acerca da

condicao crénica na infancia.

6. ARAUJO, Yana Balduino. et al 2011 Rede E Apoio Social De Familias De

Criancas Com Doenca Cronica: Revisdo
Integrativa.e das mées com a doenca.

7. ARAUJO, Yana Balduino. et al. 2013 Fragilidade da rede social de familias de

criangas com doenca cronica.

8. BALTOR, Marja Rany Rigotti. Et 2012 Autonomia Da Familia E A Relagdo Com
al Os Profissionais De Saude.

9. BALTOR, Marja Rany Rigotti. Et 2013 Percepcfes da familia da crianga com
al. doenca cronica frente as relacdes com

profissionais da saude.

10. BALTOR, Marja Rany Rigotti. 2013 Experiéncias de familias de criangas com
DUPAS, Giselle. paralisia cerebral em contexto de

vulnerabilidade social.

11. BARBOSA, Daniele Castro. 2015 Pontuando Interveniéncias Nas Relagdes
SOUZA, Francisca Georgina Familiares Frente Ao Cuidado A Crianca
Macedo de. LEITE, Joséte Luzia. Com Condicdo Cronica.

12. BARBOSA, Thais Aradujo. Et al. 2016 Rede de apoio e apoio social as criancas

com necessidades especiais de saude.

13. BELTRAO, Marcela Rosa L. R.. 2007 Cancer infantil: percep¢des maternas e

estratégias de enfrentamento frente ao
diagnostico.

81 A tabela 2 foi organizada em ordem alfabética para facilitar ao leitor a localizacdo do texto.
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TABELA 2 — Artigos incluidos na Revisdo Sistematica da Literatura

(continuacéo)

N° Autores Ano Titulo

14. BERNAL, Isabel de Lourdes 2010 Family research and the value of the
Louro. PATTEN, Ana Serrano. qualitative methodology for the study of

confrontation with the sickle cell anemia.

15. CASTRO, Elisa Kern. 2004 A experiéncia de maternidade de maes de
PICCININI, Cesar Augusto. criancas com e sem doenga cronica no

segundo ano de vida.

16. CASTRO, Elisa Kern. 2002 ImplicagOes da Doenga Orgénica Cronica na
PICCININI, Cesar Augusto. Infancia para as Relagfes Familiares:

Algumas Questdes Teoricas.

17. COSTAEAO et al. 2013 Doenga cronica da crianga: necessidades
familiares e a relacdo com a Estratégia
Saude da Familia.

18. COMARU, NRC. MONTEIRO, 2008 O cuidado domiciliar a crianga em

ARM. quimioterapia na perspectiva do cuidador
familiar.

19. CREPALDI, Maria Aparecida. 1998 Familias de criangas acometidas por
doencas crénicas: representacdes sociais da
doenca.

20. DAMIAO, E.; ANGELO, M. 2001 A experiéncia da familia ao conviver com a
doenca cronica da crianca.

21. DUARTE, MLC, ZANINI, LN, 2013 O cotidiano dos pais de criangas com cancer

NEDEL, MNB. e hospitalizadas.

22. FIGUEIREDO, Sarah Vieira. 2016 Menores com necessidades especiais de
SOUZA, Ana Carla Carvalho de. salde e familiares: implicacbes para a
GOMES, llvana Lima Verde. Enfermagem.

23. FREITAS, Tamara Andrade 2011 Proposta De Cuidado Domiciliar A Criangas
Ramalho de. Portadoras De Doenca Renal Crénica.

24. FURTADO MCC, Lima RAG. 2003 O cotidiano da familia com filhos

portadores de fibrose cistica: subsidios para
a enfermagem pediatrica.

25. GABARRA, Leticia 2011 A comunicagdo médico - paciente pediatrico
M; CREPALDI, Maria Aparecida. - familia na perspectiva da crianca

26. GAZZINELLI, Andreia. 1997 Convivendo Com A Doenca Cronica Da
Crianca: Estratégias De Enfrentamento.

27. GESTEIRA, Elaine Cristina 2016 Uma Reflexdo Sobre O Manejo Familiar Da

Rodrigues. BOUSSO, Regina Crianca Com Doenca Falciforme.
Szylit. RODARTE, Alzilid Cintia.

28. LEAL, Dalila Teixeira. Et al. 2009 Diabetes na infancia e adolescéncia: o
enfrentamento da doenca no cotidiano da
familia.

29. LEITE, Maria Francilene. Et al. 2012 Condicdo Cronica Na Infancia Durante A

Hospitalizagcdo: Sofrimento Do Cuidador
Familiar.
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TABELA 2 — Artigos incluidos na Revisdo Sistematica da Literatura

(continuacéo)

N° Autores Ano Titulo

30. LISE, Fernanda. et al. 2017 Crianga Em Tratamento Conservador Renal:
Experiéncias Das Cuidadoras Familiares.

31. LOMBA, Lurdes. et al. 2014 Impacto da dialise peritoneal na familia da
crianca com doenca renal cronica: revisdo
integrativa da literatura.

32. MARCON, Sonia Silva. Et al. 2007 Dificuldades E Conflitos Enfrentados Pela

Familia No Cuidado Cotidiano A Uma
Crianga Com Doenga Cronica.

33. MENDES-CASTILLO, Ana 2012 Estilos de manejo familiar: uma
Marcia Chiaradia. possibilidade de avaliagdo no transplante

hepatico pediétrico.

34. MOREIRA, Martha C. Nunes. 2014 Doengas cronicas em criangas e
GOMES, Romeu. CALHEIROS adolescentes: uma revisao bibliografica.

DE SA, Miriam Ribeiro.

35. NASCIMENTO, Lucila 2005 Criangas com cancer e suas familias.
Castanheira.

36. NAVARRO, Sandra. BRICENO, 2018 Asistencia a la familia de un nifio com
Lilian. VILLALOBQOS, Jenny. enfermedad cronica: Un desafio de

enfermeria.

37. NEPOMUCENO, Marly Akemi 2012 Modos De Tecitura De Redes Para O
Shiroma. Cuidado Pela Familia Que Vivencia A

Condicéo Croénica Por
Adrenoleucodistrofia.

38. NOBREGA, Vanessa Medeiros 2010 Rede e apoio social das familias de criangas
da. Et al. em condicdo croénica.

39. NOBREGA, Vanessa Medeiros 2012 Imposicdes e conflitos no cotidiano das
da. et al. familias de criangas com doenca cronica.

40. NOBREGA, Vanessa Medeiros 2013 Perceptions of the family facing the
da. Et al. diagnosis and information about chronic

disease in childhood.

41. NOBREGA, Vanessa Medeiros 2015 Longitudinalidade e continuidade do
da. Et al. cuidado a crianca e ao adolescente com

doenca cronica.

42. OKIDO, Aline Cristiane 2012 Criangca dependente de tecnologia: a
Cavicchioli. Et al. experiéncia do cuidado materno.

43. PAULA, Erica Simpionato de. 2008 A Influéncia Do Apoio Social Para O
NASCIMENTO, Lucila Fortalecimento De Familias Com Criancas
Castanheira. ROCHA, Semiramis Com Insuficiéncia Renal Cronica.

Melani Melo.
44. PAULA, Erica Simpionato de; 2009 Religifo e espiritualidade: experiéncia de

NASCIMENTO, Lucila
Castanheira; ROCHA, Semiramis
Melani Melo

familias de criancas com Insuficiéncia

Renal Crobnica.
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TABELA 2 — Artigos incluidos na Revisdo Sistematica da Literatura

(concluséo)

N° Autores Ano Titulo

45. PEDROSO, Maria de Lourdes 2010 Cotidianos de familias de criancas
Rodrigues, MOTTA, Maria da convivendo com doengas  cronicas:
Gracga Corso. microssistemas em  intersec¢do  com

vulnerabilidades individuais.

46. PEREIRA, Ana Rosa Pinto de 2014 Andlise do cuidado a partir das experiéncias
Farias. Et al. das mées de criangas com paralisia cerebral.

47. RAMOS, Raquel Maria. 2016 Cuidado paterno a crianca e ao adolescente

com doenca cronica: percepgdo materna.

48. REIS, Kamilla Milione Nogueira. 2017 A Vivéncia Da Familia No Cuidado

Domiciliar A Crianga Com Necessidades
Especiais De Saude.

49. RIBEIRO, Rosa Lucia Rocha. 2007 Enfermagem E Familias De Criancas Com

ROCHA, Semiramis Melani Melo. Sindrome Nefrotica: Novos Elementos E
Horizontes Para O Cuidado.

50. ROSSATO, Lisabelle Mariano. 2007 Cuidando Para A Crianga Crescer Apesar
ANGELO, Margareth. SILVA, Da Dor: A Experiéncia Da Familia
Clovis Artur Almeida.

51. SALVADOR, Marli dos Santos. 2015 Estratégias de familias no cuidado a
Et Al criangas portadoras de doencas cronicas.

52. SANTOS, Luciano Marques dos et 2014 Aplicabilidade de modelo tedrico a familias
al. de criancas com doenca cronica em

cuidados intensivos.

53. SETZ, Vanessa Grespan; 2005 O Transplante Renal sob a dtica de criangas
PEREIRA, Sonia Regina; portadoras de insuficiéncia renal crénica em
NAGANUMA, Masuco. tratamento dialitico - estudo de caso.

54. SILVA, Fernanda Machado da. 2006 Doenga Cronica Na Infancia: Vivéncia Do
CORREA, lone. Familiar Na Hospitalizacdo Da Crianca.

55. SILVA, Fernanda Machado da. 2011 Proximos, Poréem Distantes: A Interagdo
NASCIMENTO, Lucila Conjugal De Pais E Mées De Criangas Com
Castanheira. Cancer.

56. SILVA, Monica de Assis 2010 Cotidiano da familia no enfrentamento da
Salviano. condicao crénica na infancia.

57. SOUZA, Marcela Astolphi de 2013 Sendo-Mé&e De Crianga Hospitalizada Com
Souza. MELO, Luciana de Lione. Doenca Cronica.

58. VIEIRA, Sheila de Souza. 2009 Doenca renal cronica: conhecendo a
DUPAS, Giselle. FERREIRA, experiéncia da crianca.

Noeli Marchioro Liston Andrade.
59. WILD, Camila Fernandes. Et al. 2017 Cuidado Domiciliar Na Crianca Com Asma
60. ZAMBERLAN, Kellen Cervo. 2014 O cuidado a crianga com doenca crbnica ou

incapacitante no contexto hospitalar.
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Para todos os trabalhos listados, elaborou-se um quadro analitico contendo: Nome do
artigo, a data e o local de sua publicagdo, a area do conhecimento de seus autores, 0 resumo e
um “fichamento” contendo os seguintes dados: data de execugdo do estudo, local de
execucdo, tipo de estudo, quem eram os participantes, qual (quais) a(s) doenca(s) analisada(s),
quais os materiais usados para coleta de dados e como foram analisados, qual a teoria base do
estudo e, por fim, quais foram os pontos centrais discutidos no artigo.

Tais dados serdo analisados a seguir.

3.2.Visdo geral dos artigos®

Com o objetivo de identificar estudos que tivessem pesquisado sobre 0s impactos na
familia causados pelo descobrimento e tratamento de uma doenca cronica pediatrica, esta
revisao resultou em uma visdo bastante ampla da experiéncia familiar de viver com a doenca
cronica. Tal abrangéncia traz contribuicdes e perigos que merecem ser observados.

Os perigos envolvidos se relacionam principalmente ao fato de abordar ‘doencas
cronicas’ como uma categoria homogénea. Como fica bem claro nas pesquisas, esta categoria
pode agrupar doencas e agravos que variam enormemente. Enguanto algumas pesquisas lidam
com a experiéncia de viver com Diabetes Mellitus que é uma doencga crénica, mas que
permite a crianca e ao adolescente que a vivenciam autonomia suficiente para andar, falar,
estudar e realizar atividades do dia a dia, também encontramos trabalhos que lidam com
criancas com paralisia cerebral, outra condi¢do crbénica que tem, contudo, implicacdes
completamente diferentes. Para esse tipo de doenca, a crianca é completamente dependente de
cuidados e sua autonomia € seriamente comprometida.

A utilizagdo desta grande categoria das ‘doengas cronicas’ foi, contudo, bastante
observada nos estudos analisados. De fato, mais da metade dos estudos trabalhavam com uma
populacdo composta por individuos e/ou familias de individuos que vivenciavam diferentes
doencas cronicas. Alguns estudos, no entanto, se focaram na experiéncia de apenas um tipo de
doenca cronica e dentre estes, a experiéncia da doenca renal crénica teve maior destaque. A

tabela 3 mostra a incidéncia das doencas estudadas.

%2 para que seja possivel identificar os textos apontados, serdo utilizados em notas de rodapé referéncias aos
numeros atribuidos aos textos na Tabela 2 deste capitulo. Assim, quando nos referirmos ao artigo n°® 1, estaremos
falando sobre o texto “ABRAHAO, Sarah Silva. Dificuldades vivenciadas pela familia e pela crianca/
adolescente com doenca renal crénica. 20107, e assim por diante.
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TABELA 3 — Numero de artigos por doengas estudadas segundo &rea de autoria

Enfermagem  Multiprofissional Psicologia TOTAL

Vérias doengas 25 5 4 34
cronicas

Doenga renal cronica
Céncer

Anemia Falciforme
Diabetes Mellitus

Fibrose cistica

e N = T =

Paralisia cerebral

N = = S S JC M o o)

Adrenoleucodistrofia

P P DN DN N W oo

Artrite Reumatoide 1
Juvenil

Asma
Encefalopatia

Hidrocefalia

e N =
e e I

Mielomeningocele
TOTAL 45 11 4 60

Fonte: Dados da pesquisa.

Esta vastiddo de experiéncias tornou necessaria a ampliacdo de nosso olhar a fim de
identificar se existiam pontos em comum em tais vivéncias. E observou-se que existiam.

O primeiro ponto de convergéncia ndo se relaciona, ainda, exatamente as experiéncias
vivenciadas pela existéncia de uma doenca cronica, mas aos individuos gue se preocupam em
pesquisar tais fendmenos.

Os trabalhos analisados foram produzidos em sua integralidade por profissionais da
area da saude, havendo destaque para a enfermagem com 77% dos artigos produzidos (46
artigos). Equipes multiprofissionais® produziram 17% (10 artigos) e Psicélogos 6% (4

artigos).

% Os artigos produzidos por equipes multiprofissionais continham em sua formagdo profissionais da
enfermagem, medicina, servico social, terapia ocupacional, psicologia e fisioterapia. Um artigo contou com a
participacdo de uma autora que era doutora em relacfes internacionais, contudo a mesma era professora em um
programa de po6s-graduacdo em salde coletiva.
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Tal fato deve levar em conta as bases de dados analisadas, bem como as palavras
chaves usadas nesta pesquisa. Uma das bases de dados usadas foi justamente uma base de
dados de informacdes em saude (Lilacs) que contribuiu neste trabalho com o maior nimero de
artigos. Contudo, a escolha pela outra base de dados (SciELO) procurou ampliar a
possibilidade de indicacdo de artigos que tratassem do tema sob a ética de outras ciéncias.
Assim, a escolha pela plataforma SciELO ocorreu pelo entendimento de que esta conta com
uma ampla lista de periddicos das mais diversas areas do conhecimento e poderia resultar em
estudos de outras areas para além da salde.

J& no que se refere as palavras chave escolhidas, — Child; Chronic disease e Family —
é importante ressaltar que elas foram selecionadas por serem grandes temas que nos
interessavam relacionar, o que as tornavam imperativas em nossa busca. Apesar dos esfor¢os
empregados, todos os estudos analisados concentraram-se nas areas da saude, 0 que nos levou
a supor que estas areas monopolizem os estudos sobre a tematica.

Tal concluséo requer a reflexdo sobre quais seriam 0s motivos para que as areas das
ciéncias humanas e sociologia nédo se interessem por tal tematica. Seriam as doencas crénicas
pediatricas, assuntos restritos a area da saude sem qualquer contato com as ciéncias sociais?
Ou seria a sociologia — brasileira e latina® — um campo simplesmente desinteressado pelos
assuntos das doencas cronicas pediatricas e seus impactos familiares?

Nunes (2006) escreve que a saude de forma ampliada ndo foi um campo que esteve
inscrito nos primodrdios da sociologia como disciplina mesmo que a correlagdo entre satde e
sociologia ou medicina e sociologia aparecesse de forma pontual nos estudos de poucos
pesquisadores®. Com a Segunda Guerra, a sociologia médica® comeca a transformar-se em
atividade regular devido a uma nova percepcdo de que questdes sociais tinham importante
impacto na salde da populacdo. Com isto 0 governo norte-americano passa a investir em

pesquisas e projetos socioldgicos e médicos. (COCKERHAN, 2010, p. 12).

% Nossa revisdo sistematica, como ja apontado, abrangeu trabalhos nacionais e latinos devido & limitacio das
bases de dados acessadas, assim, todas as inferéncias que realizamos devem se ater a tal limitacao.

% Nunes (2006, p. 288) aponta que “o primeiro texto de carater sociolégico apareceu em 1927, de autoria de
Bernard J. Stern (1894-1956), intitulado Social Factors in Medical Progress, seguido do artigo de Lawrence J.
Henderson (1878-1942), em 1935, tratando do relacionamento medico-paciente como um sistema social, e a
partir de 1939, as pesquisas sobre doenga mental da primeira Escola de Chicago, criada por William I.Thomas
(1863-1944) e Robert E . Park (1864-1944).”

% Nunes (2006) esclarece que apesar de sua nomenclatura, a sociologia médica que em um primeiro momento da
énfase aos estudos sobre a profissdo médica passa progressivamente a observar e se interessar pela salide de uma
forma geral.
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A &rea comeca entdo a se desenvolver e tem com Talcott Parsons as primeiras bases
tedricas formadas. Com este autor, a medicina passa a ser observada como uma pratica social
que ultrapassava seus aspectos técnicos, e as relagdes sociais (médico-paciente) estabelecidas
devido ao adoecimento de um individuo passam a ser objeto de estudo. Apesar de inovadora,
a teoria parsoniana tratava tal relagdo com alto grau de conservadorismo. A relagdo entre
medico e paciente era pensada como um meio para que um evento desviante fosse
prontamente corrigido. Desta forma o médico deveria cumprir o papel de julgar a situacéo,
analisa-la e caso constatasse estar frente a uma patologia, tracar estratégias e planos de
tratamento para que fosse possivel reestabelecer a normalidade do sistema. J& o paciente
deveria, por sua vez, desejar e se esforcar para que esta normalidade fosse alcancada. Ndo ha
conflitos envolvidos em tal relacdo e por este motivo a teoria Parsoniana sofre criticas.
(NUNES, 2006; COCKERHAN, 2010; CASTELLANOS, 2015).

Em resposta a esta primeira visdo tedrica, surgem teorias criticas que se interessam
pela “dimensdo subjetiva da experiéncia de adoecimento e cuidado, vivenciada pelo doente
em diversos contextos de cuidado.” (CASTELLANOS, 2015, p. 38). Nunes (2006, p. 289)
descreve que “até o final dos anos 1960, os autores estudam o comportamento na doenga
enfatizando as diferencas culturais na interpretacdo dos sintomas, atribuicbes de causas e
busca de ajuda.” Neste momento havia um importante esfor¢o dos socidlogos da satde em
contribuirem para o sistema médico com “recomendacdes de como alterar a receptividade dos
pacientes para os avancos da medicina e suas tecnologias.” (NUNES, 2006, p. 306). Também
nesta época surgem os estudos de Anselm Strauss que passam a enfocar a experiéncia de viver
e administrar as doencas cronicas e os de Erwing Goffman analisando as instituicdes totais.
(COCKERHAN, 2010).

Na década de 1970 tais discussdes, que até entdo tinham ganhado projecdo nos
Estados Unidos, passam a ser feitas também na Inglaterra, na Franca e no Brasil. Em nosso
pais, contudo, “a produgdo com perspectivas socioldgicas em saide, seria em sua grande
maioria, resultado dos cursos de péds-graduagdo em satde coletiva” (NUNES, 2006, p. 296).
Este fenbmeno observado, apenas explicita o que Nunes (2006) descreve ter ocorrido com
mais forca na década de 1980. Segundo este autor, foi nesta época que se observou o
momento de apice e também de deslocamento dos estudos sobre satde da sociologia. Apice,

pois, havia inameros estudos sobre os mais diversos temas da salde, doenca e medicina sendo
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elaborados levando em conta determinantes sociais, e deslocamento devido a passagem destes
estudos para as escolas de saude publica.

E possivel entender este movimento quando percebemos que em 1986 a Organizagio
Mundial da Saude (OMS) passou a apresentar a saude como “resultante das condi¢des de
alimentacéo, habitacdo, educacgéo, renda, meio ambiente, trabalho, transporte, emprego, lazer,
liberdade, acesso e posse da terra e acesso a servigos de saude”. (VALENCA; FONSECA, p.
102, 2006). O peso da dimensdo social para se entender a satde ja havia sido colocado antes
por este mesmo organismo internacional, mas foi ampliado nesta definicdo que passa a adotar.
Assim, ao apontar a esfera social como fundamental ela reconhece que a salde e a doencga séo
mais que “algo organicamente localizado, a ser tratado por meio de um medicamento, de uma
cirurgia.” (MINAYO, 1997, p. 32).

As analises das areas da salde passam entdo a integrar cada vez mais as dimensdes
sociais. Ja no que se refere a sociologia, Martins (2008) aposta na hipotese de que esta se
torna concentrada nos debates sobre os desafios tedricos e praticos da modernizacdo social e
nacional e nos temas considerados estratégicos na analise social como educacao, trabalho,
religido e politica. A area, no entanto, ndo deixa de realizar analises sobre temaéticas de saude

e fornecer suportes principalmente conceituais e metodoldgicos ao debate.

As ciéncias sociais tém tido, assim, relevante papel para instrumentar
conceitualmente politicas inovadoras de salde, que levam em consideracdo a
participacdo, como atores, de pacientes e de coletivos de usuarios, ao incorporar
categorias das ciéncias humanas, como as de sujeito, sofrimento e cuidado, na
atencdo a salde de pacientes, ou as de democratizagdo, participacao, sociedade civil
e controle social nas politicas de Estado pela populacéo.

()

Em termos de metodologia, vém oferecendo instrumentos de pesquisa, como as
etnografias, por exemplo, para um campo antes fechado em estudos quantitativos
empiricos, operativos ou meramente descritivos (“agregacdo de dados”), despidos de
necessarias interpretag@es em termos sociais e culturais. (LUZ, 2011, p. 27)

Assim, areas com a enfermagem, que apresentou expressiva participagdo em nossa
revisao sistematica, se beneficiam destes instrumentos formulados pela sociologia. Mas esta
ndo é uma via de mao Unica.

Kearney (2015) apresenta que desde a década de 1960 enfermagem e a sociologia se
encontram e se relacionam. Enquanto os enfermeiros eram colocados frente a métodos de
pesquisa da sociologia, os socidélogos eram ajudados a entender seus objetos de interesse. O
crescimento desta interacdo gerou, contudo, alguns questionamentos sobre as formas que estas

disciplinas viam um mesmo fenbmeno. Seriam estas visdes diferentes? E no caso em que
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enfermeiros e socidlogos compartilham o mesmo referencial tedrico, estes experimentariam
conflitos epistemoldgicos e metodoldgicos?

Para pensar estas questdes Kearney (2015) observa os objetivos e metas de cada uma
das disciplinas. Escreve com base na American Sociological Association (ASA) que,

a sociologia € um campo amplo e diverso, vinculado por uma visdo fundamental de
gue as questdes sociais, nossas vidas sdo afetadas ndo apenas por nossas
caracteristicas individuais, mas por nosso lugar no mundo social, ndo apenas pelas
forcas naturais, mas também por sua dimensdo social. A disciplina usa varios
métodos para responder a perguntas sobre processos sociais e forgas sociais e seu
impacto para individuos e instituicdes. A missdo da Sociologia é promover o
conhecimento e ensinar, aplicar e disseminar o conhecimento e os métodos da
disciplina, a fim de construir pontes para os formuladores de politicas e um publico
informado. (ASA, 2007 apud KEARNEY, 2015, p. 145.).

Ja sobre a enfermagem, observa que segundo a American Nurses Association (ANA)

seu objetivo,

é a protecdo, promocéo e otimizacdo da salde e habilidades, prevencéo de doencas e
lesdes, alivio do sofrimento através do diagndstico e tratamento da resposta humana,
e advocacia no cuidado de individuos, familias, comunidades e populagdes. (ANA,
2007 apud KEARNEY, 2015, p. 145.).

Tais colocages mostram que a sociologia é inerentemente académica se preocupando
com a criacdo de conceitos e a disseminacdo de seus métodos, mas que também se preocupa
em influenciar a politica e o publico uma vez que busca entender as interacdes das forcas
sociais com as vidas individuais. A enfermagem, por sua vez, coloca como prioridade o
cuidado, por isso valoriza a aplicabilidade de seus conhecimentos. Assim, busca entender as
doencas e as respostas dos individuos de modo a promover ativamente o bem-estar.

Apesar de terem objetivos diferentes, as disciplinas chegam a resultados muito
proximos e ambos contribuem para uma ampliacdo do debate dos temas que se propde a
estudar. Esta congruéncia de resultados reflete justamente a histérica relacdo de trocas
estabelecida pelas disciplinas. (KEARNEY, 2015). Seria impossivel atender ao propdsito de
diagnosticar e tratar sem que fosse enfatizado mais do que somente as relacdes bioguimicas e
genéticas. Assim, a inclusdo de uma analise do contexto social é fundamental a discussao
proposta pela enfermagem. Da mesma forma que para a sociologia é fundamental estabelecer
relagdes com uma area que proverd informantes capazes de atravessar as “fronteiras entre o

mundo do paciente e 0 mundo da assisténcia médica.” (KEARNEY, 2015, p. 158).
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A relacéo entre as disciplinas fica bastante clara em nossa revisdo. Além do uso de
metodologias qualitativas, os estudos se valeram de teorias sociol6gicas e abordagens
socioantropoldgicas, dando especial destaque ao interacionismo simbdlico.

Foram analisados 10 artigos de revisao da literatura®’ e 50 artigos qualitativos. Dentre
os artigos de revisdo, metade deles ndo apresentou o nimero de artigos que havia analisado. A
outra metade analisou entre 7 e 40 artigos®®. Um dos artigos de revis&o®® propunha, além da
prépria revisdo, a observacdo de resultados parciais de uma pesquisa de campo.

Ja& entre os artigos de natureza qualitativa, foram observados 5 artigos de estudo de
caso’®, 1 artigo fenomenoldgico’* e os demais foram definidos como qualitativos, ou
qualitativos com abordagem exploratéria e/ou descritiva.

Entre as teorias utilizadas, destacou-se, como ja apontado, o Interacionismo Simbdlico
(9 trabalhos)?, seguido pela teoria Fenomenolégica (2 trabalhos)”. A maior parte dos estudos
(26 artigos) ndo explicita a teoria utilizada’.

E possivel concluirmos, portanto, que além de haver em todos estes estudos uma
convergéncia dos profissionais interessados pela tematica estudada, ha também uma
convergéncia de abordagens teodricas e metodologicas utilizadas e que estas tém forte
influéncia das ciéncias sociais e sociologia.

Ha também importantes convergéncias nos temas e formas de abordagem encontradas
nos textos analisados. Foi possivel observar a existéncia de 16 tematicas’ que constantemente
surgiam nos artigos. Essas foram reagrupadas por proximidade de conteddos e analises
realizadas pelos autores e geraram 6 categorias de analise. A tabela 4 mostra como a unido
dos temas foi feita a fim de gerar as 6 categorias finais que sdo: (1) os conhecimentos

necessarios e as dificuldades técnicas vivenciadas pelos cuidadores™, (2) a rede social

7 Artigos 6, 16, 19, 27, 31, 34, 35, 36, 55 e 60.
% Artigo n° 6: analisou 8 artigos. Artigo n° 31: analisou 7 artigos. Artigo n° 34: analisou 40 artigos. Artigo n°
35: analisou 27 artigos. Artigo n° 60: analisou 13 artigos.
% Artigo n® 19.
0 Artigos n° 32, 37, 42, 44 e 53.
™ Artigos n° 57.
2 Artigos n° 4, 8, 9, 10, 17, 20, 26, 50, 58.
3 Artigos n° 18, 57.
™ Artigos n° 1, 3,5, 7, 12, 15, 21, 24, 25, 28, 29, 30, 32, 33, 37, 38, 39, 40, 41, 44, 47, 48, 51, 54, 56, 59.
"> Cada artigo lido foi classificado em apenas uma temética que melhor identificava o contetido do artigo. Em
seguida, realizou-se o agrupamento destes em categorias secundarias derivadas da fusdo de categorias primérias
que se pareciam. Este processo encontra-se descrito na Tabela 4.
® Artigos n° 1, 5, 23 e 59.
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construida para o enfrentamento da doenca’’, (3) as relacdes entre familia e equipe de sadde

influenciando no cuidado™, (4) as relagdes e interagdes macroestruturais entre sociedade,

familia e salde, ou ainda, politicas sanitérias, sistema de atengdo basica, vulnerabilidade

social e necessidades familiares no cuidado™ e (5) a experiéncia e percepcdo materna tanto

sobre o seu cuidado quanto sobre o cuidado de outros®®. A maior parte dos artigos®*, contudo,

abordaram sobre a (6) experiéncia do cuidado e vivéncia com a doenga crénica pediatrica a

partir de pontos como 0s sentimentos, significados e representacdes dos envolvidos, as

mudancas que ocorreram e 0s tipos de enfrentamento utilizados.

TABELA 4 — Criagdo das 6 categorias de analise dos textos estudados

(continua)

Categorias Iniciais

Categorias Finais

1. Dificuldades Técnicas Vivenciadas Os conhecimentos necessarios e as
2. Conhecimentos necessarios a familia dificuldades técnicas vivenciadas
para o cuidado pelos cuidadores
3. Nivel de conhecimento das familias
sobre a doencga e tratamento
4. Conducdo do cuidado diario coma
crianca/adolescente enfermo
5. Arede social construida para o A rede social construida para o
enfrentamento da doenca enfrentamento da doenca
6. RelacOes positivas da familia e As relacGes entre familia e equipe
profissionais de satde de saude influenciando no cuidado
7. Relacdes negativas da familia e
profissionais de salde
8. As relagdes e interacdes As relacdes e interacdes
macroestruturais entre sociedade, macroestruturais entre sociedade,
familia e saide, ou ainda, politicas familia e saude, ou ainda, politicas
sanitarias, sistema de atencdo béasico e sanitarias, sistema de atencéo
necessidades familiares no cuidado bésica e necessidades familiares no
9. Condicoes e vulnerabilidades que cuidado
interferem no cuidado
10. Experiéncia materna de enfrentamento A experiéncia e  percepcao
da doenca materna tanto sobre o seu cuidado
11. Percepcdo materna do cuidado dos guanto sobre o cuidado de outros

demais com seu filho

" Artigos n° 7, 12, 37, 38, 43.

"8 Artigos n° 8, 9, 17, 25.

™ Artigo n° 10, 14, 41 e 45,

8 Artigos n° 13, 15, 42, 46, 47 e 57.
8 Artigos n° 2, 3, 4, 11, 18, 19, 20, 21, 22, 24, 26 28, 29, 30, 32, 33, 39, 40, 44, 48, 49, 50, 51, 53, 54, 56, 58.
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TABELA 4 — Criacgéo das 6 categorias de analise dos textos estudados

(concluséo)

Categorias Iniciais Categorias Finais

12. Experiéncias de vivéncia e cuidado
com a doenga

13. Sentimentos trazidos pela doenca 6. A experiéncia do cuidado e vivéncia

14. Mudangas trazidas pelas doencas com a doenga cronica pediatrica

15. Enfrentamento realizado pela familia
para lidar com a doenga

16. RepresentacOes sobre a doenca e
hospitalizagio

Fonte: Dados da pesquisa.

A primeira categoria, “0S conhecimentos necessarios e as dificuldades técnicas
vivenciadas pelos cuidadores”, abrange os textos que se preocupam mais em analisar a
conduta e os conhecimentos dos cuidadores domiciliares. Tal categoria reflete claramente os
objetivos da enfermagem que ja apresentamos em momento anterior em nosso trabalho. Uma
vez que a enfermagem se preocupa em promover ativamente o bem-estar dos individuos,
entender como os cuidadores exercem o cuidado e como o enfermeiro deve intervir para
ajustar a conduta deste é fundamental. Assim, tais textos se preocupam em abordar pontos que
podem comprometer o cuidado pelo cuidador familiar. Apresentam que o ndo entendimento
da doenca e do tratamento compromete sua adesdo e realizacdo. A juncdo de conhecimentos
cientificos, populares e religiosos também ¢é citada, pois, estes campos sdo responsaveis por
trazerem informacgdes e visbes que influenciam as atitudes tomadas pelos cuidadores, e
consequentemente, pelos proprios doentes frente a sua situacdo. Nesta categoria, 0s textos
explicitam a influéncia que a escolaridade exerce no entendimento e cuidado a crianca.
Também apontam que as familias, todas com baixo perfil socioeconémico, encontram
dificuldades em entender a doenca, os cuidados diarios necessarios e em alguns casos, 0
tratamento.

Tais dificuldades podem, no entanto, ser minimizadas com a construcdo de redes
sociais de apoio aos doentes e aos cuidadores. Esta € a tematica central dos textos da segunda
categoria, “a rede social construida para o enfrentamento da doenga”. Noébrega et al. (2010)
traz o conceito de rede social como “um emaranhado de relagdes interligadas por vinculos
sociais dos diversos membros em que ha fluxo dos recursos de apoio por meio desses

vinculos” (NOBREGA et al., 2010, p. 2). Nestes textos, a articulacio das redes sociais criadas
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pelos cuidadores € apontada como importante, porém, restrita e deficiente. Assim, compdem
as redes, na maioria dos casos, a familia mais proxima (pais, irméos, avos, padrinhos e tios) e
as instituicdes mais proximas a familia como empresas (quando os pais trabalham), escolas
(no caso das criancas que frequentam), vizinhanga, instituicGes religiosas e hospitalares.

A equipe de salde ¢ parte fundamental da rede destas familias, tendo sua importancia
reconhecida em inimeros trabalhos, contudo, as relacBes criadas entre familia e equipe de
saude nem sempre sdo positivas. A terceira categoria “as relacGes entre familia e equipe de
saude influenciando no cuidado” traz as analises dos textos que observam essa relacdo. Ha
especial destaque para o fato das relagcdes de cuidado que surgem devido a doenca serem
mediadas por relagdes de poder. Este poder pode ser observado através do acolhimento e
escuta desta familia e da forma como os profissionais interagem com ela, a linguagem
utilizada e postura frente as demandas e dificuldades apresentadas. Apontam-se tambem 0s
sacrificios que as familias aceitam fazer para manter o tratamento com profissionais que
julguem ser envolvidos, atenciosos e disponiveis.

A quarta categoria “as relacfes e interacfes macroestruturais entre sociedade, familia
e salde, ou ainda, politicas sanitarias, sistema de atencéo basica e necessidades familiares
no cuidado” ¢ composta por quatro artigos®* que apresentaram uma proposta de reflexdo sobre
as relacdes macroestruturais e as necessidades de cuidado das familias. Apesar do pequeno
namero de artigos classificados em tal categoria varios outros textos, apesar de ndo terem
como foco esta discussdo, apresentaram aspectos macroestruturais que interferiam
diretamente nos cuidados prestados, principalmente quando refletiam sobre o alcance de
politicas de salde e sobre os mecanismos burocraticos enfrentados pelas familias para
conseguir iniciar ou prosseguir com 0s mais diversos tratamentos necessarios.

A quinta categoria “a experiéncia e percep¢do materna tanto sobre o seu cuidado
guanto sobre o cuidado de outros” langa luz as experiéncias dos individuos que de forma
quase unanime assumem o papel de cuidador principal, as maes. As experiéncias da
maternidade e da paternidade na vivéncia com a doenca se tornam foco destes textos e ja
abrem caminho para as discussdes dos textos que compdem a sexta ¢ Ultima categoria, “a
experiéncia do cuidado e vivéncia com a doenca cronica pediatrica”.

Esta é a categoria mais abrangente, pois, contempla 0s textos que observam 0s

sentimentos, significados e representacGes de todos os envolvidos frente as condicbes

8 Artigos n° 10, 14, 41 e 45.
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vivenciadas. Contempla também trabalhos que observam as mudancas objetivas e
principalmente subjetivas que foram realizadas e quais foram os tipos de enfrentamento
utilizados.

As categorias representam, portanto, uma visdo ampla do impacto e da experiéncia
familiar na vivéncia com a doenca crénica pediatrica. Todas elas serdo, a seguir, retomadas

para serem mais bem exploradas e analisadas com o auxilio da teoria sociolégica.

3.2.1. Andlise das categorias

Ribeiro (2007) apresenta que as analises das préaticas de cuidado as pessoas com
doencas crdnicas no Brasil passaram por diferentes fases e discursos.

Primeiramente havia a preocupacdo em conhecer as doencas, encontrar
medicamentos capazes de controla-las ou aliviar os sintomas e ftratar as
complicagdes. Depois passamos pela fase de “educar” as pessoas “oferecendo as
informagdes necessarias”, na expectativa da adesdo ao tratamento. Em seguida, a
preocupacdo passou a ser a prevencdo de doencas crdnicas com campanhas para
orientar as pessoas a evitar ou retardar algumas doengas, em especial as mais
frequentes [sic]. Vivemos um novo momento que é decorrente de uma maior
compreensdo do que é o processo de viver com a doenca cronica. Atualmente, tem-
se investido numa educag@o em satude na qual “[...] a pessoa com doenca cronica e
sua familia sejam protagonistas do processo educativo, de modo a encontrarem
maneiras saudaveis de conviver com a doenca, sem negarem a extensdo que a
mesma pode provocar em suas vidas.” (RIBEIRO, 2007, Pg. 114).

Todos os trabalhos analisados encontram-se na fase que Ribeiro (2007) aponta como a
atual®®, pois, todos concordam com o protagonismo e a importancia da familia no cuidado
com seus filhos (criancas e adolescentes) doentes, bem como a existéncia de um importante
impacto causado pelas doencas crénicas na vida destes e que, por este motivo, € preciso
entender suas formas de lidar, significar e atuar perante a doenca.

Percebe-se que a execucdo do cuidado e controle da doenca crbénica tem, portanto,
como atores centrais, a equipe de salde, protagonista histérico e que por muito tempo deteve
o controle do cuidado das doencas, os familiares, que tem cada vez mais reconhecidos sua
importancia apesar de ainda encontrarem resisténcias no momento real do cuidado, e por fim,
0s proprios doentes. Estes ultimos, por serem criancas e adolescentes ainda sofrem com a

exclusdo de suas vozes, mas tém conseguido progressivamente ter suas demandas,

8 Observar que ainda que no tenha sido delimitado um periodo de tempo em nossa busca, o texto mais antigo
acessado € do ano de 1997 e o mais recente do ano em que a revisdo foi feita, 2018.
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sentimentos, ideias e vontades ouvidas. Prova disso é o fato que em 4 artigos®* (6,7%) terem
sido eles os entrevistados (em 3 de forma exclusiva e em 1 também foram ouvidos seus
responsaveis).

Estes atores encontram-se em uma situacdo que é apontada como inesperada. As
trajetorias em sua maioria comegcam com a observacdo de que algo ndo ia bem com a crianca
e é iniciada uma corrida de sua familia para descobrir qual € o problema que efetivamente a
aflige. Neste momento, os sintomas experimentados sdo fundamentais. Herzlich e Adam
(2001) apontam que toda sensacéo estranha precisa ser decodificada, significada e elaborada
para que seja possivel a comunicacdo entre as pessoas. Todas as significacdes e
decodificacdes sdo feitas tendo por base a cultura, a sociedade em que o individuo esta
inserido e suas experiéncias pessoais. (MINAYO, 1997; BOLTANSKI, 1975). Ao médico
cabe a tarefa de decodificar os sintomas conforme as categorias do saber médico. Este,
contudo, ndo € um processo simples e muitos trabalhos apontam para a demora e dificuldade
de se chegar a um diagnostico. Nobrega (2013) aponta que este processo pode ser prolongado
pelo fato de profissionais ndo ouvirem atentamente os pais e cuidadores da crianca, pois nos
casos estudados, ha o agravante das barreiras envolvidas no processo de comunicacdo dos
sintomas pelas préprias criancas, além da existéncia da interferéncia da decodificacdo feita
pelos responsaveis.

Boltanski (1975) esclarece que,

a percepcdo e identificacdo das sensacBes mdrbidas, portanto, dependem
principalmente do numero e variedade de categorias de percepcdo do corpo
disponiveis ao sujeito; Em outras palavras, elas dependem da riqueza e precisdo de
seu vocabulario de sensagdo e de sua capacidade socialmente condicionada de
manipular e memorizar taxonomias morbidas e sintométicas. (BOLTANSKI, 1975,
p. 37/38)

Assim, o processo percorrido até o diagndstico pode encontrar dificuldades em
determinadas parcelas da populacdo (criancas, deficientes, individuos com baixo nivel de
instrucdo, etc.) que ndo serdo descritos como problemas para outras.

O diagndstico entdo é consensualmente visto como fundamental na experiéncia de
viver com uma doengca cronica. E descrito como um momento de ruptura na vida familiar e do
doente. Rasia e Lazzaretti (2015) explicam que a nocdo de ruptura se da, pois, aquilo que 0s
autores chamam de tempos da vida (passado, presente e futuro) ndo se encontram mais

ligados, uma vez que o presente do individuo — diagnostico — ndo apresenta necessariamente

8 Artigos n° 03, 25, 53 e 58
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relacdo com o que j& foi vivido e nem se encontra como parte de um projeto para o futuro.
Projeto este que se torna incerto e acaba por reduzir o doente “ao que sua doenga representa
para si, e também para seus proximos (amigos, familiares, vizinhos).” (RASIA;
LAZZARETTI, 2015, p. 33). Assim, esse desalinhamento® provocado pelo diagnéstico faz
com que este seja recebido com choque, e seja apontado como extremamente dificil e que
evoca sentimentos negativos. Fala-se em tristeza, raiva, medo, negacéo, apesar do alivio por
descobrir o que havia de errado. A esperanca de que com a descoberta da doenca que acomete
o individuo, uma cura sera indicada pode ser frustrada quando esta é apresentada como uma
doenca cronica, pois neste momento se entende que ndo havera cura para 0 mal vivenciado.

Assim, inicia-se 0 processo de busca pelo entendimento das causas (ou busca por
culpados), e busca dos “porqués” de terem sido escolhidos para passar por tais situagdes
(REDON, 2008). Ao fim, ha a busca por informacdes e ajuda com o objetivo de restaurar ou
criar uma nova situacdo de normalidade que foi perdida.

O processo entre o diagndstico e o inicio do tratamento envolve incertezas e medos,
pois, a familia que antes de descobrir o que havia de errado encontrava-se com a “vida
suspensa”, passa a ter que se movimentar para lidar com questdes burocréaticas e emocionais.
A falta de informagdes, 0 desconhecimento sobre a doenca e por vezes o sentimento de culpa
S80 0s primeiros a serem acionados.

O periodo do tratamento é tema central de grande parte dos trabalhos, portanto, foco
de nossas categorias de andlise, afinal, tratando-se de doencas cronicas, este processo torna-se
prolongado muitas vezes por toda a vida do individuo doente. Sobre este, entende-se que sua
realizacdo € justamente o0 que evita a morte desta crianca/ adolescente. Por este motivo, sua
execucdo é extremamente importante, mas enfrenta inimeros desafios, objetos de analise de
nossa primeira categoria “os conhecimentos necessarios e as dificuldades técnicas
vivenciadas pelos cuidadores”.

O primeiro desafio se refere a tornar conhecido algo que em alguns casos, nunca se
ouvir falar antes. Este processo difere enormemente entre as familias e entre as diversas
doencas, pois, algumas doencas sdo completamente desconhecidas, enquanto outras, além de
conhecidas, carregam consigo uma forte carga simbdlica. Herzlich e Adam (2001) apontam
que a rede semantica da doenga designa “o conjunto de conceitos e de simbolos que a ela se

encontram associados e lhe conferem sentidos.” (HERZLICH; ADAM, 2001, p. 74). Ao

8 Desalinhamento é um conceito de Anselm Strauss que é trazido por Rasia e Lazzaretti (2015).
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acionar esta rede semantica para tornar conhecida a doenca que serd enfrentada, algumas
familias acionam também formas de lidar com a doenca que s&o produzidas pelas proprias
experiéncia e pela experiéncia de pessoas proximas que conhecem ou ja conviveram com a
doenca. Wild et al. (2017) mostra este fato em seu texto que analisa a experiéncia da vivéncia
e cuidado de criancas que sofrem com asma. Apesar do acesso aos conhecimentos passados
pelos médicos e equipe de saude, os conhecimentos préaticos, populares e familiares também
séo acionados e podem, em alguns momentos, se sobrepor aos primeiros.

Isso revela que, mais do que compreender e significar a doenca, espera-se um
tratamento que ndo sera, contudo, aceito passivamente pelo doente ou por seus familiares
(HERZLICH; ADAM, 2001; RIBEIRO, 2007). Assim, além da utilizacdo de conhecimentos
populares em associacdo a conhecimentos cientificos, ha também uma adaptacdo e
modificacdo de determinadas tarefas, sejam estas motivadas pela falta de compreensdo do que
deveria ser feito, ou pela tentativa de adequar algo a sua realidade e trazer sentido ao que é
realizado.

Diversos trabalhos (SILVA; CORREA, 2006; ARAUJO et al., 2009; ABRAHAO,
2010; FREITAS, 2011; AFONSO; GOMES; MITRE, 2015; REIS, 2017) verificaram a
dificuldade dos familiares em compreender tanto a doenca quanto o tratamento realizado, fato
bastante preocupante, uma vez que o entendimento é parte fundamental para uma boa conduta
de cuidado. Isto pode ocorrer devido a baixa escolaridade dos individuos envolvidos que
limita ndo somente o entendimento do que Ihes é passado, mas também torna desconhecidos
processos que poderiam ser mais bem compreendidos caso tais individuos tivessem
conhecimentos basicos adquiridos no processo de escolariza¢do. A forma como a equipe de
salde transmite as informacdes aos pacientes e seus acompanhantes, contudo, pode também
contribuir para a verificacao de tais dados.

Trabalhos analisados e classificados na categoria 3 “as rela¢Ges entre familia e equipe
de salde influenciando no cuidado” identificaram que os profissionais, além de
despreparados (falta de empatia e paciéncia) para passar algumas noticias, utilizavam
normalmente uma linguagem técnica e de dificil acesso principalmente para pessoas oriundas
de meios sociais distintos dos seus. Tais fatos mostram que a relacdo de cuidado é mediada
também por relacdes de hierarquia, poder, classe e prestigio, algo que a literatura sociologica
corrobora (BOLTANSKI, 1975; ADAM; HERZLICH, 2001).
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Boltanski (1975) mostra que a barreira da linguagem vivenciada na relacdo médico-
paciente, limita a difusdo do saber médico e confere uma vantagem estratégica ao médico uma
vez que “suas func¢des lhe outorgam a possibilidade material e o direito legal de manejar fisica
e moralmente o doente em nome de um saber que este ignora.” (BOLTANKSI, 1975, p. 40).
Devido a este poder conferido a equipe, esta muitas vezes ndo se sente na obrigacdo de
esclarecer a familia e o préprio doente sobre determinados procedimento e cuidados que sdo
tomados, tornando a relagdo ainda mais distante e encoberta de incertezas que podem gerar
inclusive conflitos entre profissionais e familiares.

Varios artigos (SILVA; CORREA, 2006; ARAUJO et al., 2009; ARAUJO et al.,
2013; BALTOR et al., 2012; NEPOMUCENO, 2012; BALTOR et al., 2013; NOBREGA et
al., 2013; PEREIRA et al., 2014; FIGUEIREDO; SOUZA; GOMES, 2016; REIS, 2017)
mostram relacdes verticais estabelecidas entre profissionais e familias em que profissionais
ndo se preocupam em escutar suas demandas e discutir praticas de cuidado.

Baltor et al. (2012) e Nepomuceno (2012) trazem a tona algumas atitudes que
explicitam tais relacbes de poder quando apresentam diferencas nas formas de tratamento
oferecidas por profissionais que sdo pagos de forma privada por seus servicos, e aquelas
tecidas com profissionais do setor publico de satde. Nepomuceno (2012) mostra que mesmo
encontrando problemas em ambos o0s servigos, estes sdo de naturezas distintas. Enquanto o
problema relatado no setor particular se liga principalmente a questdes de caréncia e
abrangéncia do que o plano cobriria, os problemas apontados para o setor publico se
relacionariam mais as relagdes interpessoais criadas entre profissionais e usuarios.

Problemas como a ndo observacdo de fatos e sugestdes apresentados por familiares e
pelos proprios doentes e a imposicdo de tarefas, mesmo que sem as devidas explicacfes, sao
descritos como geradores de sensacdes de menosprezo, desrespeito, desvalorizacdo e
principalmente descuidado. Todos estes ndo sdo, logicamente, problemas especificos dos
setores publicos, contudo, Herzlich e Adam (2001) mostram gque quando o médico depende de
uma clientela, esse se mostra mais sensivel as suas exigéncias. De toda forma, relacdes
terapéuticas pautadas em especificidades técnicas tendem a se tornar relagcdes assimétricas,
independentemente do local em que ocorrem, pois, 0 paciente, nestes casos, passa a Sser
pensado como objeto. (BOLTANSKI, 1975).

Analisar as relacdes de poder identificadas nos obriga necessariamente a ampliar

nosso olhar e observar que estas relacdes fazem parte de uma estrutura social ja bastante
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cristalizada. Esta colocacdo nos remete as discussdes identificadas na quarta categoria
intitulada “as relagdes e intera¢fes macroestruturais entre sociedade, familia e salde, ou
ainda, politicas sanitarias, sistema de atencdo basica e necessidades familiares no cuidado”.
Esta categoria apesar de ser composta por apenas quatro textos de referéncia, apresenta uma
discussdo que perpassa por diversos outros textos analisados. Nessa, ressalta-se a existéncia
de relagdes sociais que sdo anteriores e independentes dos préprios individuos envolvidos,
como as relagdes de poder inerentes a relacdo medico-paciente acima descritas, e também
exalta a importancia dos sistemas publicos de salde e politicas de satde que, como pOde ser
percebido, eram utilizadas por uma parcela significativa dos entrevistados nos textos
analisados e que sdo fundamentais para que a parcela mais vulnerdvel da sociedade tenha
acesso aos servicos de salde.

Nos trabalhos analisados, os perfis de seus entrevistados nem sempre eram descritos,
contudo, aqueles que o fizeram® tiveram como objeto de analise, pessoas de classes sociais
baixas e com baixa escolaridade, em grande parte, usuarios de sistemas publicos de saude,
vivenciando problemas e vulnerabilidades que se agravaram com a experiéncia da doenca
crénica da crianga. Assim, 0s servicos acionados em sua maioria foram aqueles oferecidos
pelo Sistema Unico de Salde - SUS e estes foram criticados, principalmente quando
apontavam a enorme burocracia envolvida que gerava lentiddo no acesso a servicos e insumos
que precisam ser rapidamente acessados, mas também foram elogiados (NOBREGA et al.,
2015). Inameros trabalhos (BALTOR, 2012; 2013; COSTA et al.,, 2013, GABARRA;
CREPALDI, 2011) apontaram a importancia da equipe de saude e em alguns (BALTOR,
2012; 2013; NOBREGA et al., 2015) os autores deixam claro o quanto uma relacdo de
cuidado humanizada é vista como importante entre os usuarios. Familias se dispbem a se
mudar para permanecer sendo atendidas por profissionais que sejam abertos a suas demandas
e pratiguem uma escuta atenta e interessada. Assim, o sistema de saude e a equipe médica séo
indispensaveis no processo de tratamento conduzido, ndo somente por seus trabalhos técnicos,
mas também devido a sua fundamental participacdo no processo de criacdo de significacéo
e/ou ressignificacdo da doenca e de seu tratamento, e na conducdo e ensino sobre as formas de
cuidado necessarias. Por este motivo, estes se tornam importantes integrantes da rede de apoio

criada pelas familias.

% Artigos n° 1, 2, 3, 5, 10, 11, 13, 15, 18, 22, 23, 24, 26, 29, 30, 32, 36, 37, 38, 39, 40, 41, 42, 43, 44, 46, 47, 49,
50, 51, 54.
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A criacdo de redes de apoio como fundamental para o enfrentamento da doenca
cronica infantil é, outro ponto de convergéncia entre os autores e é analisado nos textos que
compdem a segunda categoria de andlise, “a rede social construida para o enfrentamento da
doenca”. Sua importancia ¢é reforgada uma vez que se entende que o cuidado ¢ um trabalho
pesado tanto fisicamente e mentalmente, quanto socialmente, e que este normalmente é
realizado de forma preferencial por um Unico cuidador principal que também de forma quase
unanime tem se mostrado ser a mae da crianga enferma, ponto que voltaremos a discutir ainda
neste capitulo.

Silva, Fialho e Saragoca (2013) apresentam que enquanto ser social, 0 homem vive em
constante interacdo com aqueles ao seu redor. O estabelecimento de tais interacGes daria vida
ao conceito de rede que ainda segundo os autores:

representa uma estrutura de lagos entre atores de um determinado sistema social.
Estes atores podem ser papéis, individuos, organizacgdes, sectores ou estados-nacao.
Os seus lacos podem basear-se na conversacdo, afeto, amizade, parentesco,
autoridade, troca economica, troca de informacdo ou qualquer outra coisa que
constitua a base de uma relacdo. (Nohria & Eccles 1992: 288 apud SILVA;
FIALHO; SARAGOCA, 2013).

As discussdes sobre redes sociais tém ganhado nas ultimas décadas, especial atencao
em diversas areas do conhecimento. Quando ligado a questes de saude, sua influéncia é

percebida principalmente no conceito de rede de apoio social que,

trata de redes menores que se formam no cotidiano, tecidas muitas vezes por
vinculos de solidariedade e confianca, por meio das quais circulam os diversos tipos
de apoio social (Cohen & Syme, 1985a; Minkler, 1992). Tais redes tém como
pressuposto o beneficio que geram aos atores envolvidos, favorecendo o sentimento
de pertencimento e a autonomia diante da vida (...). (LACERDA, 2010, p. 77)

Assim, toda rede de apoio social € uma rede social, mas a reciproca ndo se mostra
verdadeira, uma vez que nem toda rede circula o apoio social. O apoio social mostra-se
diretamente conectado a uma ideia de confiangca mdtua entre os sujeitos envolvidos, o que
prescindiria de interacGes e vinculos mais proximos.

A nocdo de apoio social comeca a ser discutida, segundo Lacerda (2010), com o
epidemiologista social John Cassel na década de 1960. Para este autor, era preciso considerar
os fatores socioculturais do ambiente ao analisar situacdes de salde das populacdes. Suas
preocupacdes estavam centradas nos efeitos que isolamento social e rupturas de vinculos
podiam gerar na salde, e também na observacdo dos beneficios obtidos em interages com
individuos significativos para 0s sujeitos em sofrimento. Por este motivo, Lacerda (2010)
aponta que seus estudos se concentraram em um apoio do tipo emocional. Sidney Cobb
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também é considerado um dos precursores de tais estudos, e amplia a noc¢éo de apoio social
ndo mais o restringindo ao tipo emocional, mas somando a este 0 apoio de estima e 0 apoio de
pertencimento. (LACERDA, 2010).

O conceito, contudo, ndo fica restrito & epidemiologia. Canesqui e Barsaglini (2012)
mostram que na década de 1970 a sociologia passa a realizar trabalhos sobre o apoio social
utilizando diversas abordagens e teorias da &rea (positivismo, interacionismo simbolico,

fenomenologia, etc.). As autoras apontam que,

sob as abordagens simultaneas, macro e micro analiticas, o apoio social pode ser
visto como um tipo de prestagio de ajuda que repousa, de um lado nos intercambios,
obrigacOes e padrdes de reciprocidade entre individuos, grupos, familias e
instituicdes, portando significados para os atores neles envoltos, nas suas respectivas
experiéncia cotidianas e contextos. De outro lado, o dar, receber e retribuir apoio
influenciam-se e sdo influenciados pelas mudancas econdémicas, sociais, politicas e
culturais que afetam as transformagdes das sociedades modernas. (CANESQUI;
BARSAGLINI, 2012, p. 1104/1105)

Assim, a sociologia tende a reconhecer a importancia da cultura e dos sistemas de
valores ao analisar as trocas, obrigacdes e prestacdo de apoio social seja este do tipo que for.
(CANESQUI; BARSAGLINI, 2012).

Sobre isto, Aradjo et al. (2013, p. 676) mostram que atualmente € possivel identificar
cinco tipos de apoio social: “1. Apoio material: provisdo de recursos e de ajuda material,
como dinheiro ou empréstimo de utensilios, em caso de necessidade emergencial; 2. Apoio
afetivo: demonstracdes fisicas de amor e de afeto; 3. Apoio emocional: compreensao,
confianga, estima, escuta e interesse; 4. Apoio de informacdo: disponibilidade de pessoas para
a obtencdo de conselhos, de informagcbes ou de orientacGes; 5. Interacdo social positiva:
disponibilidade de pessoas com quem se divertir e relaxar.” Além destes tipos de apoio, as
autoras destacam que outros trés pontos devem ser observados com relacdo a formacdo de
uma rede de apoio social, s@o eles: (1) dimensdo de disponibilidade que se refere ao nimero
de pessoas disponiveis para o apoio, a (2) dimensdo de satisfacdo que o apoio destas traz e a
(3) dimensdo da reciprocidade que envolve a troca entre aquele que da e aquele que recebe o
apoio.

Lacerda (2010) observa que a dimensao da reciprocidade ndo ocorre necessariamente
entre mesmos tipos de apoio, pois, uma pessoa pode em determinado momento receber apoio
emocional e em outro, retribuir oferecendo apoio informacional. Também ndo indica que
aquele “apoio dado e recebido devera ser posteriormente retribuido (...) para o mesmo doador

inicial.” (LACERDA, 2010, p. 66). Esta visao ampla de apoio social apresentada por Lacerda
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(2010) reflete a relacdo que esta autora apresenta em seu trabalho deste conceito com a nogéo
de dédiva de Marcel Mauss. Tal correlacdo pode ser melhor compreendida quando observadas
as caracteristicas ja apresentadas anteriormente em nosso trabalho da “sobreposigdo estrutural
e permanente dos momentos do ciclo da dadiva”, a “indeterminag¢do relativa” ou
“ambivaléncia intrinseca” e ampliagdo do olhar sobre quem participa da relacdo de dadiva,
todas estas caracteristicas que, como pudemos mostrar, Caillé (2014) alega serem encontradas
tanto na dadiva quanto nas relacdes de care.

Lacerda (2010) e Lacerda e Valla (2013) mostram que o apoio social esta
estreitamente relacionado a um maior sentimento de controle dos individuos sobre suas
préprias vidas. Tal cadeia relacional é explicada por Lacerda e Valla (2013) da seguinte
forma:

A partir do momento em que a sociedade se organiza para uma maior participacao,
ela vai se empoderando ou se fortalecendo. Assim sendo, o0s sujeitos se fortalecem
nas relacGes, nas trocas, no encontro, no convivio, no compartilhar de problemas e
solucdes, e, desse modo, vao ressignificando as experiéncias e atribuindo novos
sentidos as mesmas (Lacerda; Valla, 2004). As diversas praticas de redes de apoio
social acolhem as demandas dos sujeitos e as reconfiguram a partir de valores como
a solidariedade, o acolhimento e o sentimento de pertencimento ao grupo. Nesse
sentido, os sujeitos podem encontrar resolutividade dos problemas do cotidiano que,
muitas vezes, nao encontram nos servi¢os publicos de satde. (LACERDA; VALLA,
2013, P. 98).

Portanto, o apoio social se liga a um empoderamento pessoal e coletivo que fomenta e
amplia a mobilizacdo e participacdo social e que legitima racionalidades e conhecimentos
outros que ndo apenas aqueles difundidos pelo modelo biomédico, gerando conhecimentos
significativos para determinada parcela da populacdo que nem sempre tem suas demandas
atendidas pelos servicos de salde disponiveis, trazendo assim beneficios a saude fisica e
mental de todos os individuos envolvidos na relagcdo, além de conceder a eles direito a
cidadania. (LACERDA, 2010; LACERDA; VALLA, 2013).

Assim, a rede de apoio, tanto a crianca, quanto ao cuidador é fundamental, apesar de
terem sido descritas em trabalhos analisados (ARAUJO et al., 2011; BARBOSA et al., 2016;
NOBREGA et al.,, 2012) como restritas e deficientes em sua atuacdo. Essas, apesar de
contarem com o0s integrantes das equipes de satde, como ja apresentado, sdo geralmente
compostas pela familia. Correa et al. (2016) apresentam que a familia é a principal instituicéo
empenhada em assistir individuos dependentes em nossa sociedade e dentro deste grupo

destaca-se a figura materna, como mostra Stoller (1993). Este destaque se justifica pela
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posicdo historica ocupada pela mulher dentro da familia, bem como pelo papel que lhe foi
atribuido dentro deste grupo, como pudemos mostrar anteriormente.

O fato de a maternidade passar a ser vista como uma deciséo racional e reflexiva acaba
aprofundando o sentimento de responsabilizagédo da mulher que escolhe ter um filho e cuidar
deste. Assim, percebe-se um ciclo em que se impde a mulher a maternidade ao mesmo tempo
em que aprisiona o dever do cuidado a ela. Tal fato é claramente observado nos textos
identificados pela categoria 5 “a experiéncia e percep¢do materna tanto sobre o seu cuidado
quanto sobre o cuidado do outro”.

Observou-se em praticamente todos os textos trabalhados em nossa revisdo, a
predominancia da figura materna como principal cuidadora e porta-voz das familias
analisadas. Castro (2004) identificou que todas as maes pesquisadas (mées de criangas com e
sem doenga cronica) sentiam que a experiéncia de maternidade era algo positivo em suas
vidas, apesar de perceberem que esta experiéncia era afetada pela existéncia de uma doenca
cronica em seus filhos.

O ponto de maior convergéncia destes textos encontrava-se na nogdo da perda do filho
idealizado, principalmente quando a doenca cronica surge logo apds 0 nascimento da crianca
(ANDRADE; DUPAS; WERNET, 2009; BALTOR; DUPAS, 2013; CASTRO; PICCININI,
2002, 2004; GESTEIRA; BOUSSO; RODARTE, 2016; LISE et al., 2017; PEREIRA et al.,
2014). Estes autores discutem que durante a gravidez cria-se uma expectativa que se torna
frustrada com a chegada de uma crianga com necessidades especiais de cuidado. Grande parte
desta frustracao esta relacionada com as experiéncias que poderao ser desenvolvidas com tais
criancas. Muitas mées se tornam super protetoras com seus filhos e apresentam dificuldades
em corrigir e impor limites aos mesmos. (ARAUJO et al., 2011; BERNAL; PATTEN, 2010;
CASTRO; PICCININI, 2002; 2004; GESTEIRA; BOUSSO; RODARTE, 2016; LISE et al.,
2017; MENDES-CASTILLO, 2012; NOBREGA et al., 2012; RAMOS, 2017; WILD et al.,
2017). Tais atitudes podem levar a desajustes psicolégicos (CASTRO; PICCININI, 2002)
gue geram sobrecarga tanto na crianga quanto em seus responsaveis.

A sobrecarga — fisica e emocional — que se torna evidenciada sobre esta cuidadora
principal revelou novamente a importancia da rede de apoio social, ainda que esta, como ja
discutimos, seja restrita e deficiente. Na observacdo das redes destacadas nas pesquisas, apds

a figura materna outras figuras femininas apareciam como cuidadoras e por este motivo

84



também foram entrevistadas. Destacaram-se as figuras das avés e das tias®’. Este achado
novamente vai de encontro da literatura que aponta a mulher como a principal fornecedora de
cuidados gratuitos a membros de sua familia.

Contudo, a figura paterna também aparece em diversos estudos (AFONSO; GOMES;
MITRE, 2015; BARBOSA, 2015; BALTOR, 2013; BARBOSA, 2015;: DAMIAO; ANGELO,
2001; DUARTE; ZANINI; NEDEL, 2012; FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016;
FURTADO, 2003; LEITE et al.,, 2012; MARCON et al., 2007; NEPOMUCENO, 2012;
NOBREGA et al., 2015; ROSSATO; ANGELO; SILVA, 2007; SANTOS et al., 2014), ainda
que em quantidade significativamente menor do que a materna. A maior parte dos trabalhos
ndo descreve exatamente quais foram os individuos entrevistados, referindo-se a eles como a
‘familia’. Porém, dentre os trabalhos que explicitaram o parentesco dos individuos
entrevistados® em relagdo a crianca enferma, foi possivel observar que os pais, além de se
fazerem presentes, foram abordados em ambiente hospitalar®, o que sugere que estes
efetivamente fazem acompanhamento de seus filhos em momentos de internagéo e cuidado.

Este dado e importante, pois, trabalhos que se propde a fazer entrevistas domiciliares
tendem a incluir o pai dentre as pessoas da familia que respondem sobre a experiéncia de
cuidado e vivéncia com a doenca cronica independente da real participacdo deste com o
cuidado da crianga/adolescente. Contudo, pais que realizam este deslocamento e séo
abordados em unidades hospitalares mostram maior envolvimento com o cuidado destas
criancas.

Esta maior presenca e participacdo paterna condiz com o que Castelain-Meunier
(2004) denomina de voluntarismo. Este, como apresentamos, demarca um novo lugar
ocupado pelo pai, por sua vontade de participar da vida do filho. Em seu texto, Barbosa
(2015) exalta o forte vinculo entre pai e filho, e o importante impacto positivo desta relacéo
no cuidado. O grande potencial no que se refere a competéncia de cuidado que € exaltado por
este autor e por diversos outros, vai ao encontro do que discutimos em nossa analise sobre o

care. Assim, tanto a presenca quanto a execucdo de cuidados por parte de tal grupo, ainda que

8 Tais afirmacdes se baseiam nos dados disponiveis nos artigos acessados. E importante, contudo, lembrar ao
nosso leitor que estes nem sempre eram claros sobre os individuos entrevistados aparecendo o termo “familia”
de forma mais genérica em vérios. Contudo, os trabalhos que identificaram os individuos entrevistados e seu
grau de parentesco com a crian¢a ou adolescente com a doenga crénica nos permitiram realizar tais afirmagdes.
8 Os artigos n° 2, 9, 11, 20, 21, 22, 24, 29, 32, 37, 41, 50, 52 explicitaram o parentesco dos entrevistados e
tiveram figura(s) paterna(s) entre os participantes.

% Artigos n° 2; 21; 22; 29; 41; 50; 52.
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existam — e ndo poucos — relatos de abandono e auséncia do homem®, séo percebidos como
muito importantes, pois, apesar de ainda incipientes, explicitam a flexibilizagdo de uma
funcdo historicamente atribuida as mulheres e possivelmente um avango em direcdo a um
movimento de compartilhamento do cuidado e sua consequente valorizagdo, como sugerem e
lutam as estudiosas do care.

A sexta e ultima categoria identificada em nossa revisdo “a experiéncia do cuidado e
vivéncia com a doenga crénica pediatrica”, foi a mais abrangente. Nela foram agrupados os
textos que refletiam sobre os sentimentos trazidos pela doenca, as representacdes da doenca e
hospitalizacdo, as mudancas objetivas e subjetivas que foram realizadas e quais foram os tipos
de enfrentamento utilizados pela familia para lidar com a doenca. Basicamente foram
agrupados 0s textos que retratavam as experiéncias de vivéncia e cuidado com a doenca a
partir da perspectiva simbdlica interna as familias e como estas geraram mudancas efetivas no
cotidiano e vida destas pessoas.

Os textos observados revelaram que a vivéncia da cronicidade®™ muda a percepcéo de
mundo dos envolvidos (AFONSO, et al., 2015; RIBEIRO, 2007). Estas alteragdes inevitaveis
geradas pela ruptura e desordem introduzidas pela enfermidade criam a necessidade de
adocdo de medidas de enfrentamento® da situacéo.

Deatrick, Knafl e Murphy-Moore (1999) observam que a normalizacdo €
possivelmente o tipo de enfrentamento mais apontado nas pesquisas que observam familias
com criangas em condi¢des cronicas. A “observacao clinica e numerosos estudos sugerem que
os pais de criancas com condicBes crénicas geralmente se esforcam para levar uma vida
familiar normal.” (DEATRICK; KNAFL; MURPHY-MOORE, 1999, p. 210). Contudo,
Deatrick, Knafl e Murphy-Moore (1999) apontam que este conceito tem sido trabalhado de
forma dispersa. Por este motivo, elas se esforcam para identificar cinco componentes
conceituais da normalizacdo que trariam ao conceito maior forca analitica. Seriam estes: (1)
reconhecendo a condi¢do e sua potencial ameaca ao estilo de vida; (2) adotar lentes de
normalidade para definir a crianca e a familia; (3) envolver-se em comportamentos parentais e

rotinas familiares consistentes com a normalizacdo; (4) desenvolvimento de um regime de

% Artigo n° 39

°! Lira, Catrib e Silva (2015, p. 158) nos mostram que cronicidade ¢ “a forma como se constitui a experiéncia da
enfermidade cronica na realidade da vida cotidiana do enfermo”.

%2 para mais detalhes sobre enfrentamento ler: COUTO, 2015.
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tratamento consistente com a normalidade; (5) interagir com o0s outros com base na viséo da
crianca e da familia como normais. (DEATRICK; KNAFL; MURPHY-MOORE, 1999).

Em vérios artigos analisados (DAMIAO; ANGELO, 2001; GAZZINELLI, 1997;
ROSSATO; ANGELO; SILVA, 2007; VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009) foi possivel
observar que ainda que o0s autores ndo tenham nominalmente expresso o conceito de
normalizacdo e nem mesmo seguido exatamente os componentes identificados por Deatrick,
Knafl e Murphy-Moore (1999), tal tipo de enfrentamento era apresentado. Contudo, a forma
de enfrentamento mais destacada nos artigos acessados em nossa revisdo, e que foi
reconhecidamente apontada como uma forma de enfrentamento foi aquele ligado a
religiosidade (ANDRADE, 2009; COMARU; MONTEIRO, 2008; DUARTE; ZANINI;
NEDEL, 2012; GAZZINELLI, 1997; LEAL et al., 2009; NOBREGA et al., 2012; PAULA;
NASCIMENTO; ROCHA, 2009; PEDROSO; MOTTA, 2010; REIS, 2017; ROSSATO;
ANGELO; SILVA, 2007; SALVADOR et al., 2015). Em trabalho anterior (COUTO, 2015)
apresentamos detalhadamente as diferentes e possiveis estratégias de enfrentamento religioso
que podem ser acessados pelas familias®®. Nos trabalhos acessados em nossa revisdo tais
distin¢des, contudo, ndo foram clarificadas.

Os textos desta categoria também procuraram identificar as representacdes criadas na
experiéncia de cronicidade. Foram observados a representacao (ou mito) do transplante como
algo capaz de devolver ou criar uma vida normal para a crianca (VIEIRA; DUPAS;
FERREIRA, 2009), a representacdo da doenca como incapacidade para brincar (CREPALDI,
1998) e a representacdo da doenca como algo que suscita 0 medo da morte e causa sofrimento
(FURTADO; LIMA, 2003; LEITE et al., 2012; NOBREGA et al., 2012).

O cuidado também foi observado como uma obrigacdo moral que é substituida pelo
amor (ANDRADE, 2009). Tal visdo pode ser contestada sob a perspectiva da dadiva uma vez
gue nesta, como mostramos, ndo é preciso desconsiderar a existéncia da obrigacdo moral nem
a do amor na realizacdo do cuidado. A existéncia de uma razdo ndo deve ser entendida, na
visdo compartilhada pelos autores que se dedicam a estudar a dadiva na modernidade, como
substituicdo da outra racionalidade uma vez que ambas coexistiriam.

Nossos textos ainda observam que as representacGes criadas frente a doenca, ao

tratamento, ao cuidado e a (possibilidade de) cura estdo diretamente ligadas as mudancas

% |dentificamos a existéncia do enfrentamento religioso / espiritual positivo e o enfrentamento religioso /
espiritual negativo, além de identificarmos os cinco possiveis tipos, (1) autodirigido, (2) delegante, (3)
colaborativo, (4) stplica, (5) renincia. (COUTO, 2015)
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realizadas pelas familias. Para as familias que observam a doenca como causadora de
sofrimento é possivel que a crianga desenvolva o medo de estar prejudicando seus familiares
(VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009). Para aquelas que o cuidado € percebido como uma
forma de ofertar carinho e mostra-se como uma experiéncia engrandecedora (COMARU;
MONTEIRO, 2008; MARCON et al., 2007), visdo bastante comum, é possivel que a mae
perca o foco de si e passe a viver a vida do filho doente (LISE et al., 2017; SALVADOR et
al., 2015). E por fim, para aqueles que percebem a situacdo como algo que suscita o
preconceito social (BALTOR, 2013) é possivel que haja uma percepg¢do de desestruturacdo da
familia causada justamente por este estigma (DUARTE; ZANINI; NEDEL, 2012; VIEIRA;
DUPAS; FERREIRA, 2009).

As mudancas na vivéncia ndo se restringem a questdes subjetivas. Objetivamente uma
importante mudanca relatada se relacionava a alimentag@o da crianca e como esta impactava
nas rotinas familiares e sociais da crianca e da prdpria familia, impactando inclusive na
convivéncia principalmente entre irméos. (VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009).

Em nosso campo, estas e outras mudancgas na realidade e dia a dia dos entrevistados
foram assinaladas. Desta forma, em nosso capitulo de analise das entrevistas iremos observar
as experiéncias relatadas pelo grupo que nos propusemos a observar e fazendo uso dos
achados de nossa revisdo sistematica, buscaremos identificar quais sdo as convergéncias,
divergéncias e avangos que nossa pesquisa pode fornecer a discussao sobre os impactos da
doenca e tratamentos nas dinamicas familiares de criancas e adolescentes acometidos pela
DRC.
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4. METODOLOGIA E DADOS

Os dados trabalhados nesta tese foram produzidos a partir de um extenso trabalho de
campo. Neste foram utilizados trés recursos distintos de coleta de dados. O primeiro recurso
utilizado foi a entrevista semi-estruturada. O segundo recurso consistiu na utilizacdo de um
questionario sociodemografico e o terceiro um questionario para avaliar como a familia
convive com a doenca cronica da crianga.

Os instrumentos de coleta de dados foram aplicados em 16 responsdveis pelas
criancas/adolescentes em tratamento dialitico, no caso a hemodidlise. Estes responsaveis
foram localizados e entrevistados em duas localidades, na Santa Casa de Misericérdia de Belo
Horizonte, e na Casa de Acolhida Padre Eustdquio — CAPE, que realiza atendimento de
acolhida a criangas com diagnostico de doenca renal crénica em tratamento dialitico e/ou
consulta pés-transplante renal na capital. Optou-se por recorrer a casa de apoio para que fosse
possivel ter acesso aos responsaveis por criancas que fizessem seu tratamento em outros
hospitais da capital, para além da Santa Casa.

Para que fosse possivel ter acesso aos individuos, o trabalho foi submetido ao Comité
de Etica da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG — CAAE: 06911018.5.0000.5149)
bem como ao comité de ética da Santa Casa de Misericordia de Belo Horizonte (SCMBH —
CAAE: 06911018.5.3001.5138) tendo sido aprovado em ambos. A seguir, todos 0S recursos

metodologicos serdo detalhados.

4.1.Entrevista

A entrevista é “um processo de interacdo social entre duas pessoas na qual uma delas,
0 entrevistador, tem por objetivo a obtencdo de informacBes por parte de outro, o
entrevistado.” (HAGUETTE, 2010, p. 81). Lalanda (1998, p. 875), descreve que esta “permite
abordar, de um modo privilegiado, o universo subjetivo do ator, ou seja, as representacdes e
os significados que atribui ao mundo que o rodeia e aos acontecimentos que relata como
fazendo parte da sua historia.”. Assim, no momento da entrevista, o individuo apresenta uma
narrativa que o pesquisador precisa posteriormente analisar e ser capaz de interpretar,

identificando as representacdes e as dimensdes sociais que a compdem.

89



A entrevista € um método utilizado em pesquisas qualitativas. Reconhece-se que nas
Ciéncias Sociais inimeras discussdes sobre a suposta superioridade do método quantitativo
sobre 0 método qualitativo foram realizadas. Por um longo periodo privilegiou-se o primeiro
enfoque por sua aparente “rigidez” e objetividade, porém, com o fendmeno da “pluralizacao
das esferas da vida” a pesquisa qualitativa se torna mais indicada para o estudo das relagdes
sociais. (FLICK, 2004).

Deslauriers e Keérisit (2008) esclarecem, no entanto, que a pesquisa qualitativa nao
convém a todos os temas de pesquisa. Por ser normalmente utilizada para descrever uma
situacdo social circunscrita (pesquisa descritiva), ou para explorar determinadas questdes
(pesquisa exploratoria), esta dificilmente sera utilizada por um pesquisador se este nao estiver
interessado em conhecer “o universo de significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e
atitudes, o que corresponde a um espaco mais profundo das relagcdes, dos processos e dos
fendmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizacdo de variaveis”. (MINAYO;
DESLANES, 1994, p. 21-22).

Este tipo de pesquisa possui a capacidade de evidenciar distintas perspectivas sobre
um determinado objeto, tendo como ponto de partida significados subjetivos sociais. Essa
abordagem analisa o conhecimento, 0os comportamentos, e as interacbes dos sujeitos, e
defende que essa gama de perspectivas se da devido aos diferentes pontos de vista subjetivos
¢ “ambientes sociais” ligados a eles. (FLICK, 2004).

A pesquisa qualitativa, assim como a quantitativa, recorre a amostra para a realizacao
do campo. Em estudos qualitativos é mais frequente a utilizacdo de uma amostragem do tipo
ndo probabilistico. Segundo Deslauriers e Kérisit (2008), existem varios tipos de amostras
possiveis como: a amostra acidental, a intencional, a por cotas, a de voluntarios, a amostra do
tipo “bola de neve”, a amostra de casos desviantes, tipicos, criticos, politicamente
importantes, ou tdo simplesmente as mais acessiveis. (DESLAURIERS; KERISIT, 2008, p.
138).

Em nossa pesquisa, foram entrevistados 16 responsaveis por criancas e adolescentes
gue se encontravam em tratamento hemodialitico, no momento da pesquisa, tendo estes sido
abordados em duas instituicGes: A Santa Casa de Misericordia de Belo Horizonte (SCMBH) e
a Casa de Acolhida Padre Eustaquio — CAPE. Nossa amostra foi, portanto, intencional e por

acessibilidade.
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Na CAPE o acesso aos acolhidos se deu ap0s a apresentacdo do trabalho a assistente
social responséavel pela casa e o0 aceite desta em nos receber. Esta mesma pessoa nos deu a

lista dos acolhidos (criancas e acompanhantes) que se encaixavam no perfil®*

desejado pela
pesquisa e concedeu acesso a estes nas proprias dependéncias da casa de acolhida.

J&4 na SCMBH, apds a aprovacdo pelos comités de éticas da Universidade Federal de
Minas Gerais e da Santa Casa de Misericordia de Belo Horizonte, nos foi concedido a entrada
na ala onde se realiza o tratamento hemodialitico. O centro de nefrologia conta com um turno
(1° turno — 06:10h — 10:00h) durante trés dias da semana (segunda, quarta e sexta) dedicado
ao atendimento de pacientes pediatricos. Assim, a localizacdo e abordagem dos responsaveis
que seriam entrevistados se deu pela indicacdo da enfermeira chefe responsavel pela ala
pediatrica. Nas primeiras visitas®®, a enfermeira nos conduzia até o responséavel, fazia uma
breve apresentacdo e a pesquisadora o convidava a participar da pesquisa. Uma vez que 0
responsavel aceitava participar era perguntado a ele se seria possivel realizar a entrevista

naquele momento ou em outro momento e local®®

. Todos, contudo, optaram por realizar a
entrevista jA no momento da abordagem®’. Desta forma, as mesmas foram, na medida do
possivel, realizadas em uma sala que havia sido disponibilizada para a pesquisa e que oferecia
privacidade ao entrevistado. Contudo, nem todas as entrevistadas podiam ser conduzidas a
esta sala. Aqueles individuos responsaveis por criangas muito jovens (menores de 3 anos) ou
por criancas com problemas neuroldgicos graves, ndo podiam se afastar dos filhos, pois, é
preciso controla-los para que ndo caiam da cadeira, se machuguem ou tirem os equipamentos.
Nestes casos, a entrevista foi conduzida junto a crianca ao lado de sua cadeira de hemodialise.
Tal fato ndo foi visto como um problema, pois, além de haver um bom espago separando as
cadeiras e  maquinas dos  pacientes, ha&  bastante  barulho  (criancas

conversando/brincando/chorando, maquinas, televisdo, médicos e enfermeiros falando e se

% As casas de acolhidas verificadas em Belo Horizonte em sua maioria recebiam criancas com os mais diversos
tipos de cancer. Haviam ainda casas especializadas em receber criangas com doencas cronicas, contudo, todas
foram contatadas no periodo da pesquisa e como j& apresentamos, somente a CAPE recebia criangas com quadro
de doenca renal cronica.

% Este procedimento ocorreu nos dois primeiros dias de campo. Apés estes j4 nos dirigiamos de forma
independente aos responsaveis para aborda-los.

% A pesquisadora explicava que caso o entrevistado preferisse, a mesma poderia se dirigir a sua residéncia ou
outro local de preferéncia do mesmo em dia e horario combinado.

" Em vérios casos, 0s entrevistados alegaram preferir realizar as entrevistas ja no momento da abordagem que
era 0 momento em que a crianga realizava o tratamento por considerarem que em outro dia e local estariam
ocupados com outros afazeres. Outros alegavam que aquele momento era oportuno, pois, “néo tinham nada para
fazer” ja que precisavam acompanhar a crianca até o final da sessdo de hemodidlise, mas ndo precisavam
efetivamente se manter ao lado da crianca/adolescente. Tais observa¢cdes foram mais frequentes entre aquelas
mées ou responsaveis que acompanhavam criancas em idade escolar ou adolescentes.

91



movimentando), desta forma, a conversa entre duas pessoas ndo é facilmente escutada por
outros individuos ao redor. O trabalho de campo teve duracdo de 3 meses. O critério de
saturagéo foi observado.

Seguindo o preconizado pelos comités de ética (UFMG e SCMBH), todos os
entrevistados assinaram um termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) quando da
realizacdo da entrevista e dos questionarios. Tanto o roteiro das entrevistas quanto o TCLE
encontram-se em formato de apéndice (APENDICE 2 e APENDICE 3).

Esta pesquisa previu como risco para 0s sujeitos participantes a possibilidade de
provocar sentimentos de constrangimento por tratar de questes sobre a vivéncia da familia
frente a doenca crénica da crianga/adolescente. Por este motivo, 0s sujeitos entrevistados
puderam se recusar a participar ou a responder as questdes, se assim optassem. J& como
beneficios, entendemos que ao realizarmos uma entrevista estamos além de recolhendo
informacdes, oferecendo a possibilidade de o entrevistado refletir sobre si mesmo e sobre
aqueles que lhe rodeiam, o tornando capaz de “refazer seu percurso biografico, pensar sobre
sua cultura, seus valores, a historia e as marcas que constituem o grupo social ao qual
pertence, as tradices de sua comunidade e de seu povo.” (DUARTE, 2004, p. 220).

Todas as entrevistas foram gravadas, transcritas e analisadas segundo a técnica da

analise de contetdo. Segundo Bardin (1977),

a analise de conteldo é um conjunto de técnicas de andlise das comunicacGes
visando obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do contelido
das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condicdes de producdo/recepcdo (varidveis inferidas)
destas mensagens. (BARDIN, 1977, p. 33)

Segundo Gomes (2009), tomando por base a definicdo de Bardin, a analise de
contetdo envolve varias técnicas, e dentre as mais diversas possiveis, destaca-se a analise
tematica. Sobre esta, 0 autor aponta que o foco é o tema, e esclarece que esta “consiste em
descobrir os ‘niicleos de sentido’ que compdem a comunicagdo e cuja presenca, ou frequéncia
de aparicdo, pode significar alguma coisa para o objetivo analitico escolhido.” (BARDIN,
1979, p. 105 apud GOMES, 2009, p. 87).

Para proceder com a analise das falas utilizando tal técnica, o autor mostra que é
preciso seguir determinados procedimentos metodoldgicos. Normalmente sdo estes: (1) a
decomposicdo do material escolhendo unidades de registro (podem ser palavras, frases ou

outros elementos que serdo destacados para a analise), (2) a distribuicdo destas partes em
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categorias que serdo (3) descritas e revelardo os achados da andlise que por sua vez dara o
material necessario para a realizacdo das (4) inferéncias dos resultados que, como descreve
Gomes (2009, p. 88), irdo langar mao “de premissas aceitas pelos pesquisadores.” O ultimo
passo entdo é o de (5) interpretar os resultados obtidos a luz da fundamentacéo teorica adotada
no trabalho.

A utilizacdo das entrevistas nesta pesquisa teve como objetivo entender os significados
e as representacdes sobre a salde, a doenga e o cuidado, identificar aqueles que compbem a
rede de apoio familiar, entender os processos de rearranjo, reorganizacdo familiar e de
cuidado, e entender como os locais (género e classe) que os entrevistados ocupam e seus

papéis sociais influenciam nas diversas formas de lidar com a doenca da crianga/adolescente.

4.2. Questionarios

Além das entrevistas, foram aplicados dois questionarios. O primeiro para descrever o
perfil sociodemogréfico da familia (APENDICE 4), e o segundo para medir o manejo®
familiar, intitulado Instrumento de Medida de Manejo Familiar (ANEXO 1).

O Instrumento de Medida de Manejo Familiar foi desenvolvido por duas
pesquisadoras estadunidenses, Kathleen Knafl e Janet Deatrick, sob o nome de Family
Manegement Measure (FaMM) ¢ objetiva “compreender como as familias manejam a doenga
crbnica da criangca e como incorporam essa condigdo na vida cotidiana da familia” (BOUSSO,
2017, p. 1217). Tal instrumento tem como base conceitual o Family Management Style
Framework (FMSF), um enquadramento tedrico também criado por Knafl e Deatrick em 1990
fundamentado em pressupostos do interacionismo simbdlico e que tem sido usado em estudos
que buscam entender a resposta familiar a problemas e desafios de salde relacionados a seus
membros, ¢ principalmente, descrever “como a familia como uma unidade incorpora as
demandas da doenca infantil na vida familiar.” (KNAFL; DEATRICK, 2003, p. 234).

O Family Management Style Framework foi desenvolvido a partir da revisdo da

literatura e de pesquisas que buscavam entender a resposta familiar perante a doenca cronica

% Ichikawa (2011) esclarece que “o termo “manejo” refor¢a o foco no ingrediente comportamental ativo da
resposta familiar, diferenciando-a de outros componentes da dindmica familiar, como comunicagdo e tomada de
decisdo (Knafl, Deatrick, 2006).”. Assim, apesar de pouco usado na realidade brasileira este termo tem sido
recorrentemente utilizado na literatura internacional sobre o tema e uma vez que neste trabalho tomamos
emprestado o instrumento que em sua esséncia trabalha com tal conceito, optou-se por manté-lo com o sentido
apresentado.
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infantil. Esta revisdo permitiu que o FMSF fosse criado e refinado, tendo chegado em 2003 ao

seguinte modelo que contempla 3 dimensdes:

1. Definigéo da Situacao:

1.1. Identidade da Crian¢a: Visdo dos pais sobre a crianca e até que ponto essas
visdes se concentram na doenga ou normalidade, e capacidades ou vulnerabilidades;

1.2.  Visdo da doenca: Crencas dos pais sobre a causa, gravidade, previsibilidade e
curso da doenga;

1.3. Gestdo de mentalidade ou Capacidade de Manejo: Opinides dos pais sobre a
facilidade ou dificuldade de realizar o regime de tratamento e a sua capacidade de gerir
eficazmente o mesmo;

1.4, Mutualidade parental: As crengas dos cuidadores sobre a extensdao com que
eles compartilham ou discrepam pontos de visa sobre a crianga, a doenca, a filosofia de
cuidado como pais, e suas abordagens de manejo da doenca.

2. Comportamento de Manejo:

2.1.  Filosofia dos pais: Objetivos (direcionam as acdes), prioridades e valores dos
pais que orientam a abordagem e estratégias especificas para o manejo da doenga.

2.2. Abordagens de manejo: Avaliacdo dos pais sobre até que ponto eles
desenvolveram uma rotina e estrategias relacionadas para gerenciar a doenga e incorpora-la a

vida familiar.

3. Consequéncias Percebidas:

3.1. Foco Familiar: Avaliacdo dos pais sobre o equilibrio entre 0 manejo da doenca
e outros aspectos da vida familiar.

3.2.  Expectativa Futura: Avaliacdo dos pais sobre as implicacdes da doenca para o
futuro da crianca e da familia. (KNAFL; DEATRICK, 2003; ICHIKAWA, 2011).

Com o desenvolvimento de tal base conceitual, Ichikawa (2011) aponta que se passou
a perceber a necessidade de instrumentaliza-la e desta necessidade surgiu o Family
Management Measure — FaMM. As idealizadoras do FaMM esperam que este instrumento
contribua para que seja possivel entender melhor “0 funcionamento da familia no contexto de

condigdes cronicas na infancia” bem como levar “a uma compreensdo mais precisa dos
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fatores que apoiam ou impedem o funcionamento ideal familiar para a crianca.”
(ICHIKAWA, 2011, p. 24). Tal instrumento ja foi traduzido na China, Italia, Turquia,
Espanha, Russia e Tailandia, além de ter sido validado para a Australia e Coréia. No Brasil, 0
mesmo foi traduzido e validado pelas pesquisadoras Carolliny Ichikawa e Regina Bousso
(ICHIKAWA, 2011).

O FaMM é composto por,

53 itens e dividido em 6 dimensdes, 5 para serem respondidas pelo pai ou pela mée
da crianca, medindo as dimensdes: Identidade da Crianca, Habilidade de Manejo,
Esforgo de Manejo, Dificuldade Familiar, e Visdo do impacto da condigdo da
crianca, e ainda uma sexta escala que deve ser aplicada apenas quando ambos 0s
pais participarem da entrevista®®, medindo a dimenséo de Mutualidade entre os pais.
Os itens sdo pontuados de 1 a 5, significando desde o discordo totalmente até
concordo muito. (ICHIKAWA, 2011, p. 24/25).

Ichikawa (2011, p. 25) esclarece que a dimenséo “Identidade da Crian¢a” versa sobre
a percepc¢ao dos pais/responsaveis sobre seus filhos e sua vida cotidiana. Neste, “valores mais
altos revelam vida mais normal para a crianca, apesar da condicdo de enferma.”. A segunda
dimenséo é a “Habilidade de manejo”, ¢ observa a “percepgdo dos pais acerca do manejo
global do estado da crianca, incluindo o saber a respeito do que precisa ser feito para cuidar
da doenga e de sua habilidade e competéncia para proceder ao manejo da condicdo de seus
filhos.” Neste, valores mais altos sao significativos de uma visdo por parte dos responsaveis
de um estado mais facilmente manejavel. A terceira dimensdo € chamada de “Esfor¢o de
manejo”’, e “enfatiza o tempo ¢ o trabalho necessario para manejar a situacao. Os valores mais
altos significam maior esfor¢o para manejar a doenca.”. A “Dificuldade da familia” é a
quarta dimensdo e observa a “percepcao dos pais sobre em que medida ter uma crianga com
doenca cronica torna a vida familiar mais dificil.”. Nesta os valores mais altos significam
“maior dificuldade em manejar a situacdo”. “Visdo do impacto da doenc¢a” corresponde a
quinta dimensdo e busca identificar o quanto os pais percebem a doenca de seu filho como
sendo grave, e as implicacOes desta tanto para a crianga quanto para a familia. Nesta, “valores
mais altos demonstram maior preocupa¢do em manejar a condi¢do.”. A sexta e ultima
dimensdo apresenta a peculiaridade de ser somente aplicada aos pais que moram juntos, pois,

busca captar a “percepgdo de apoio, partilha de opinido e satisfagdo com a forma como os

% Trabalhos que fizeram uso de tal instrumento aplicaram a sexta escala nos casos em que 0s pais ou
responsaveis moravam juntos e compartilhavam o cuidado com a crianga. Assim, como em nossa pesquisa ndo
tivemos a oportunidade de entrevistar os responsaveis fora do ambiente hospitalar e da casa de apoio — que
somente recebe um responsavel por crianca, optou-se por aplicar esta escala aos que haviam declarado viver com
um cbnjuge.
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parceiros trabalham juntos para manejar a condigdo da crianca. Nesta dimensdo chamada
“Mutualidade entre os pais”, valores mais altos indicam resposta mais comum e maior
satisfacdo com a forma como o casal trabalha em conjunto para manejar essa situagdo.”
(ICHIKAWA, 2011, p.25).

Cada uma das dimensGes apresenta um numero especifico de questdes sendo 5 itens
para a primeira dimenséo (questdes 1, 5*, 10, 16*, 20*)'°, 12 para a segunda (questdes 4, 13,
14, 15, 17*, 18, 19, 25, 27*, 28*, 34*, 41), 4 para a terceira (questdes 3, 7, 12*,35), 14 para a
quarta dimensdo (questdes 2, 6, 9, 22, 23*, 31, 33, 36, 38*, 39, 42, 43, 44*, 45), 10 para a
quinta (questdes 8, 11, 21*, 24, 26*, 29, 30, 32*, 37, 40*) e 8 (questdes 46, 47*, 48, 49*, 50,
51, 52*, 53) para a sexta dimensdo, totalizando entdo 53 itens que, segundo mostram as
pesquisadoras brasileiras, levam em torno de 20 minutos para serem aplicadas.

Para que a escala seja analisada, € preciso que haja pelo menos 70% de resposta para
as perguntas em cada item, assim, para medir a dimensdo Identidade da Crianca, que conta
com 5 itens, sera preciso 0 numero minimo de 4 respostas validas para calcular a pontuacéo
da escala. Ja para medir a dimensdo Habilidade de manejo que conta com 12 itens, 0 minimo
é de 9 respostas validas. As dimensdes Esforco de manejo e Dificuldade da familia contam,
respectivamente, com 4 e 14 itens e demandam assim, 3 e 10 respostas validas para
possibilitarem suas andlises. A quinta dimensédo, Visao do impacto da doenca conta com 10
itens e necessita de 7 itens para sua validacéo e a Ultima dimensdo, Mutualidade entre os pais
que apresenta 8 itens precisa de um minimo de 6 respostas validadas. Todas as informacdes

sobre as dimensbes do FaMM sdo apresentadas na Tabela 5 a seguir.

100 Os asteriscos inseridos indicam as questdes reversas ou negativas de cada dimensdo. Uma questfo
reversa/negativa é analisada de forma diferente (descrita abaixo) . Nestas questdes, quanto maior a nota maior a
correlacdo de maneira negativa com a dimensdo. (WEISSHEIMER, 2017).
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TABELA 5 — Dimensfes do FaMM, itens que compdem a escala e interpretacéo do

instrumento
N °minimo  Escore de
Dimenséao N ° Itens no de respostas referéncia  Significado de
de questionario validas (minimo e  escore mais alto
itens necessarias maximo)*™*
Identidade da 5 1, 5* 10, 4 5a25 Vida mais normal
Crianga 16*, 20*. para a crianga.
Habilidade de 12 4, 13, 14, 15, 9 12 a 60 Estado da crianca
manejo 17*, 18, 19, como mais
25, 27*, 28*, facilmente
34* 41, manejavel.
Esforco de 4 3,7,12*% 35 3 42a20 Maior esforgo
manejo para manejar a
doenca.
Dificuldadeda 14 2, 6, 9, 22, 10 14a70 Maior dificuldade
familia 23*, 31, 33, em manejar a
36, 38*, 39, situacéo.
42, 43, 44*,
45.
Viséo do 10 8, 11, 21% 7 10a50 Maior
impacto  da 24, 26*, 29, preocupacdao da
doenca 30, 32*, 37, familia em
40*, manejar a
condicao da
crianca.
Mutualidade 8 46, 47*, 48, 6 8a40 Maior satisfacdo
entre os pais 49*, 50, 51, com a forma do
52* 53. casal trabalhar em
conjunto para
manejar a
situacdo.

Fonte: Tabela elaborada pela autora a partir de dados de ICHIKAWA (2011), KNAFL et al (2018) e

WEISSHEIMER, 2017.

101 «Os escores minimos e maximos se referem a0 menor e maior escore que cada dimensdo pode assumir
conforme o seu nimero de questdes. Exemplo: Dimenséo de identidade da crianga: composta por cinco questdes,
a nota minima que os participantes podem atribuir € um e a maxima é cinco, assim, multiplica-se o nimero de
questdes pelas notas minimas e maximas (1 (nota minima) x 5 (n de questdes)=5 (escore minimo); 5 (nota
maxima) x 5 (n de questdes)=25 (escore maximo). E assim, sucessivamente para as demais dimensdes.”
(WEISSHEIMER, 2017, p. 66).
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Para a analise do questionario, Knafl et al (2018) explicam:

1. Determine o nimero de itens na escala com respostas validas (ou seja, valores de
lab).

2. Calcule uma pontuacdo da escala a partir das respostas validas conforme instruido
nas etapas 3-7, mas somente se pelo menos setenta por cento dos itens para essa
escala tiverem respostas validas (...). Se menos de 70% dos itens forem respondidos,
a escala ndo podera ser calculada.

3. Inverta o cddigo das respostas negativas do item (indicadas por asteriscos),
subtraindo essas respostas do item do valor 6.

4. Some as respostas positivas do item e as respostas negativas reversas codificadas
do item.

5. Divida pelo nimero de respostas validas.

6. Multiplique pelo nimero total de itens para a escala.

7. Arredonde para o inteiro mais proximo. (KNAFL et al., 2018).

Ainda segundo Knafl et al (2018),

...escores mais altos em trés das escalas (Vida Diaria da Crianca, Capacidade de
Manejo de Condicdo, Mutualidade Parental) indicam maior facilidade em
administrar a condi¢do da criangca. Escores mais altos nas outras trés escalas
(Esforco de Manejo de Condicdo, Dificuldade de Vida Familiar, Visdo do Impacto
da Condigéo) indicam maior dificuldade em gerenciar a condigdo. (KNAFL et al.,
2018).

Entendemos que o uso do Instrumento de Medida de Manejo Familiar pdde contribuir
para fornecer informacGes objetivas sobre como o grupo analisado percebia as facilidades e
dificuldades de adaptar sua vida familiar as demandas impostas pelo agravo. E importante
deixar claro a nosso leitor que em nosso trabalho a utilizagdo do questionario serviu como um
instrumento auxiliar as informacdes oferecidas pelas entrevistas.

Um questionario socioecondmico também foi elaborado com o intuito de estabelecer o
perfil dos individuos acessados e possibilitar a criacdo de uma caracterizacdo dos mesmos.
Neste constavam perguntas referentes ao grau de parentesco do respondente em relacdo a
crianca em tratamento, referentes a cor, a escolaridade, a filiagdo religiosa, a ocupacdo, a
renda e a estado civil do respondente, além de dados da crianca acompanhada como idade,
tempo de tratamento e tipos de tratamentos j& realizados. Tais dados foram coletados dos
mesmos individuos que responderam ao Instrumento de Medida de Manejo Familiar e que

foram entrevistados.
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5. RESULTADOS E DISCUSSOES

Neste capitulo apresentaremos as analises sobre as entrevistas que realizamos e sobre
os dados que puderam ser coletados através dos questionarios utilizados. Para tanto,
iniciaremos introduzindo ao leitor os locais em que a pesquisa se deu. Neste processo seréo
apresentadas algumas consideracGes sobre as experiéncias de campo que se mostraram
bastante diversas.

Em seguida traremos os perfis dos entrevistados e entdo introduziremos os dados
objetivos coletados através do questionario Instrumento de Medida de Manejo Familiar. Tais
dados serdo analisados em conjunto com as falas obtidas através das entrevistas, pois,
consideramos que realizar analises separadas de tais informacGes resultaria em visdes parciais
e menos completas sobre o cenario que nos propusemos a estudar.

Durante nosso processo de analise das entrevistas, foi possivel perceber que as
categorias/temas que encontravamos nas mesmas podiam ser associadas as categorias que
haviamos identificado em nossa reviséo sistematica da literatura, bem como as dimensdes do
Instrumento de Medida de Manejo Familiar. Tal fato nos levou a optar por utilizar como guia
para nossas analises as dimensdes identificadas no Instrumento de Medida de Manejo
Familiar. Tal escolha se deu, pois, tais dimensdes quando confrontadas com as demais
categorias identificadas em nossa revisdo sistematica da literatura se mostraram mais
abrangentes. Assim, optamos por ndo gerar novas categorias, mas partir daquelas ja

previamente existentes e identificadas em nosso instrumento.

5.1. Os campos de pesquisa

Nossa pesquisa foi realizada em duas distintas localidades e percebeu-se que tanto a
pesquisadora, quanto o tema em analise tiveram recepcdes diferentes de acordo com o local

de abordagem dos entrevistados. Por este motivo os dois locais serdo apresentados e

consideragOes sobre a experiéncia de coleta de dados serdo apresentadas.
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5.1.1. CAPE - Casa de Acolhida Padre Eustaquio

A Casa de Acolhida Padre Eustaquio — CAPE é uma associacdo sem fins lucrativos e
de carater filantrépico, fundada em 2013 por José Marcilio Nunes, destinada a receber
pacientes pediatricos e seus familiares que realizam diversos tratamentos médicos na capital
mineira, em especial o tratamento oncoldgico, mas também o tratamento para outras doengas
nao infecciosas, e que residem em outros municipios do Estado.

Todas as familias acolhidas pela casa tem em comum o fato de ndo disporem de
condi¢des financeiras para arcar com uma estadia paga na capital pelo periodo necessario para
a realizacdo do tratamento, e ndo terem pessoas conhecidas residindo em Belo Horizonte que
poderiam recebé-las e hospeda-las durante este periodo. Assim, a CAPE se torna uma saida,
muitas vezes a Unica, para que tais familias consigam viabilizar o tratamento de suas criangas
e adolescentes.

Os diversos hospitais da capital, referéncias nos tratamentos oncologicos e
hematoldgicos, fazem o encaminhamento de seus pacientes a CAPE que 0s recebe e oferece
0s mais diversos servicos e acompanhamentos necessarios a boa recuperacao desta crianga ou
adolescente. Todos os acolhidos passam a residir na casa pelo tempo necessario a realizagdo
do tratamento médico.

Sua estrutura fisica é composta por:

um prédio de 4 andares com acesso via escadas e elevador, portaria com
estacionamento, recepcdo, refeitdrio, cozinha industrial, estoque, lavanderia
industrial, brinquedoteca, biblioteca, capela, auditorio para reunides, palestras e
treinamentos, sala de informatica, sala de TV, lavanderia doméstica, area com
playground, quartos com suites. (CAPE, 2019)

Todos 0s 31 quartos disponiveis contém suite e sd8o, em sua maioria, padronizados
para comportar duas criangas e seus responsaveis — um responsavel por crianca. Existem
ainda quartos especiais que comportam somente uma crianca e seu responsavel, e estes sdo,
normalmente, disponibilizados as criancas e adolescentes que, devido a enfermidade que se
encontram acometidos, ndo sdo aconselhadas a compartilhar o quarto com outras criancas
(como € o caso de criancas transplantadas).

A CAPE ainda disponibiliza aos acolhidos, transporte, cinco refeicGes diarias,

acompanhamento psicolégico e social, assisténcia pedagogica e nutricional, fisioterapia,
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acupuntura, cursos de artesanato e informatica, palestras, grupo espiritual e missas aos
domingos. (CAPE, 2019).

Em seu estatuto social, consta que a mesma visa promover, dentre outras, acoes que
visem garantir e melhorar a saude de seus acolhidos, a insercdo ou reinsercdo dos individuos
no mercado de trabalho e o despertar da vinculagdo entre educacdo escolar, trabalho e praticas
sociais. Por estes motivos, ocorrem frequentemente cursos, aulas e palestras que visam
colaborar com tais objetivos. Também sdo realizadas parcerias, como nos apontou a
responsavel pelo setor de servico social da casa, que procuram contribuir para tais objetivos.
Um importante parceiro da CAPE é a Prefeitura Municipal de Belo Horizonte que
disponibiliza uma professora para ofertar aulas as criancas e adolescentes durante a semana.
Estas aulas sdo de extrema importancia, pois, uma vez que estas criancas encontram-se fora
de seu municipio de residéncia e permanecem por periodos prolongados em tratamento
hospitalar, sua rotina escolar se torna incerta e muitas vezes é suspensa. Assim, ter a
possibilidade de assistir as aulas, ainda que sejam em um regime diverso do regular, contribui
para que estas criangas ndo fiquem tdo defasadas com o ensino que deveriam estar recebendo.

Além das inimeras parcerias firmadas pela casa, esta também recebe doacdes de
familias e empresas. Assim, a CAPE consegue realizar um trabalho bastante importante para
todas as familias que recebe.

Aos acolhidos a CAPE exige como contrapartida o respeito as regras de convivéncia,
bem como a ajuda na manutencdo da limpeza e conservacao dos patrimoénios da casa.

Nossa primeira visita a CAPE ocorreu no dia 03 de maio de 2019 ap0s contato
telefonico. Quem nos recebeu foi a assistente social da instituicdo a quem apresentamos nNosso
trabalho. Esta, apds mostrar as dependéncias fisicas da casa e explicar seu funcionamento,
concordou com a realizacdo das entrevistas com os acolhidos que se encaixassem no perfil
solicitado e disponibilizou as dependéncias da casa para a realizacdo das mesmas. Neste
mesmo dia, j& marcamos nosso retorno para o dia em que haveria a possibilidade de realizar
as entrevistas. Assim, no dia 07 de maio foi realizada a primeira entrevista.

Sabe-se que nem todos tem facilidade em compartilhar com individuos desconhecidos,
as situacOes de sua vida. Discutir e expor determinadas situac@es, principalmente situacdes
dificeis e que geram angustia, como o tratamento de uma doenca crénica grave de uma
crianca ou adolescente pode demandar tempo e um processo em que a confianca deve ser

adquirida. Contudo, a variavel tempo ndo se mostrava a nosso favor. Isto porque o periodo de
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acolhida dos sujeitos analisados era bastante incerto, uma vez que tudo dependia do estado de
salde da crianca. Caso a crianca estivesse em um momento de controle da doenca e a familia
optasse — como se costumava ver — por realizar a diélise peritoneal, procedimento realizado
em domicilio, esta familia voltaria a sua cidade por, também, um periodo incerto. Caso a
crianca estivesse em um momento de descontrole da doenca — como também infelizmente
pudemos acompanhar — a familia passaria por um periodo, novamente incerto, de internacdo
hospitalar, que impossibilitava nosso contato. Assim, era preciso esperar que houvesse
estabilidade da doenca em associacdo a estabilidade na escolha pelo tratamento hemodialitico
para que o contato com a crianga e seu responsavel fosse mantido através da CAPE. Ainda
tivemos um terceiro “obstaculo” para nossa pesquisa no que se refere ao quesito tempo, pois,
um dos responsaveis que entrevistariamos somente permaneceria na casa de apoio até a
liberacdo de um beneficio ja garantido pela prefeitura de sua cidade (transporte) para que
estes pudessem voltar para casa e manter a regularidade no tratamento.

Por todos estes fatores, as entrevistas realizadas na CAPE foram feitas sem que se
tivesse tido o tempo que consideramos necessario para que 0s entrevistados tivessem se
acostumado com a presenca da pesquisadora na casa e nos eventos. Considerou-se importante
realizar tal observacao, pois, ap0s as entrevistas, procedeu-se a realizacdo de um trabalho de
observacdo da casa por mais aproximadamente um més, tendo a pesquisadora realizado visitas
a casa as tercas ou quintas, dependendo da semana, e percebido que apos um periodo maior de
convivio, as conversas foram sendo mais produtivas, ainda que informais.

No dia 30 de maio de 2019, foi permitido que a pesquisadora participasse de uma
reuniao intitulada “bate papo social” em que os acolhidos se retinem e tem, junto ao servigo
social da casa, um momento para repassar as regras, tirar davidas, falar sobre a vivéncia e
convivéncia dentro da casa, receber noticias da semana e oferecer sugestdes. E importante
destacar que nesta participaram todos os acolhidos que tivessem disponibilidade no momento,
e por este motivo, nosso contato se deu com mais do que os acolhidos que buscavamos
estreitar contatos e que foram objetos de analise.

Nesta foi possivel observar que os acolhidos, de forma geral, se sentiam bastante a
vontade para se expressar e inclusive fazer reclamacdes sobre a convivéncia. O ponto que
mais se destacou foi a observacao dos proprios responsaveis sobre as atitudes das criancas em
relacdo a manutencao dos brinquedos no espaco chamado brinquedoteca e da falta de limites e

correcdo de determinados responsaveis a tais criancas. Este € um ponto que acreditamos ser
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importante destacar, pois, aparece na literatura como algo presente na relacdo entre pais e
filhos que sofrem com diversas doencas cronicas. Para além de tais colocagdes, a reunido
girou em torno de questdes de convivéncia e informes de atividades. Nesta, apenas um dos
entrevistados se fez presente.

Apesar de breve este trabalho de campo foi essencial para a observacdo da interacéo
entre responsaveis e seus filhos e principalmente, foi essencial para que um vinculo criado
facilitasse a execucdo de uma importante entrevista em nosso outro campo de pesquisa — a
SCMBH, como explicaremos a seguir.

Nossa primeira entrevista na CAPE foi com a responsavel Francisca'®. Esta foi
bastante receptiva e sua entrevista foi muito importante. Apds sua realizacdo, outras trés
entrevistas ocorreram no decorrer das duas semanas seguintes, contudo, em duas delas sentiu-
se certa dificuldade e resisténcia por parte dos entrevistados. Nestes dois casos, a percepcao
que se teve era a de que a assistente social havia feito o convite para a participacdo destes
responsaveis que, por se sentirem em divida com a casa'®, aceitaram realizar a entrevista.
Assim, apesar de responderem a todas as perguntas, estes o faziam de forma objetiva e
desinteressada. Apdés o periodo de campo realizado na casa pude perceber que ambos 0s
entrevistados que apresentaram resisténcia inicial ja conversavam mais abertamente.

Quanto ao vinculo facilitador que foi mencionado, nos referimos a uma situacao que
ocorreu quando ja faziamos o trabalho de campo na SCMBH. Neste caso especifico, apds
realizar uma primeira entrevista fomos conduzidas pela enfermeira chefe a outra responsavel
por um adolescente em tratamento’®. Esta seria a segunda entrevista neste segundo campo,
porém, assim que foram feitas as apresentacGes recebemos uma recusa por parte da
responsavel em participar da pesquisa. Este fato foi bastante frustrante e trouxe uma forte
inseguranca sobre a adesdo e participacdo de outras maes, uma vez que era perceptivel a
comunicacdo entre elas sobre o que ocorria naquele ambiente, incluindo, nossa presenca e
objetivos de pesquisa. Tal fato ficou bastante claro na fala desta responsavel ao justificar sua
recusa. Segundo a mesma, nds iriamos fazer perguntas sobre o passado dela e de seu filho,

algo que ela alegou “ndo querer relembrar.”.

192 Todos os nomes dos entrevistados foram modificados a fim de resguardar suas identidades.

103 A relacdo entre instituicdo e seus acolhidos ndo foi objeto de analise em nossa pesquisa. A relagdo somente
pode ser apreendida através da fala dos acolhidos, ficando assim um lado da relacdo ndo observado. Por este
motivo ndo iremos realizar analises mais profundas sobre este ponto, sugerindo futuros estudos para se buscar
entender como se constroi essa relacdo entre casas de acolhida e acolhidos.

104 posteriormente soube-se que o adolescente j& tinha mais de 18 anos e que, de qualquer forma, ndo poderia ser
incluido a nossa amostra.
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Uma vez tendo recebido esta recusa, a enfermeira novamente nos conduziu a outra
responsavel que logo se mostrou desconfiada e ponderava sobre sua participacdo na pesquisa.
Sua maior dificuldade em aceitar a participar estava no fato de seu filho — que realizava o
tratamento hemodialitico — ndo aceitar que a mesma se afastasse dele para responder as
perguntas. A crianga, um menino de 9 anos, era uma das criangas mais ativas e comunicativas

105

do saldo . A adesdo de sua mée poderia ser o ponto vital entre a aceitacdo por parte das

outras mdes ou a recusa de outras responsaveis.

106 3 situacdo em que nos encontravamos, Francisca®® a primeira

Vendo (e ouvindo)
mae que entrevistamos ainda na CAPE gentilmente se dirigiu a cadeira em que a crianca
estava e comegou a conversas com esta sobre o que seria feito. Apontando que nossos
objetivos seriam o de entender como as mées cuidavam de seus filhos e tornando toda a ideia
da pesquisa voltada aquela crianca (colocando-o como objeto de interesse) esta informante fez
com que a crianga praticamente “expulsasse” sua mde — € a pesquisadora — para a sala
destinada as entrevistas com a Unica promessa que ao fim de nossa conversa, nos lhe
contassemos sobre as maravilhas que sua mae havia contado sobre ele®.

Tal fato foi fundamental para a recepcao da pesquisadora e realizacdo de todo o campo
que se desenrolou naquele hospital. VVoltaremos a este processo quando da descricdo do
campo na SCMBH.

A partir desta experiéncia, pontual, porém, fundamental, pdde-se perceber a
importancia do trabalho de campo ainda que posterior as entrevistas realizadas na CAPE.

Acreditamos que caso esse ndo tivesse se desenrolado, a proximidade criada com esta

195 salao de hemodialise € o espaco em que séo realizadas as sessdes dos pacientes. Este saléo é, como o préprio
nome indica, um grande saldo em que as camas e equipamentos ficam dispostos uns ao lado dos outros. Nao
existem paredes ou quaisquer obstaculos separando os pacientes e este fato é de extrema importancia, pois este
local é especialmente projetado de forma que um enfermeiro em qualquer lugar do saldo seja capaz de ver todos
o0s pacientes e identificar imediatamente qual maquina esta apitando. Todas as maquinas sdo equipadas com
alarmes sonoros e uma pequena luz vermelha em seu topo para ajudar na identificacdo do paciente que encontra-
se precisando da ajuda de um funcionario. A maquina emite tais alertas (sonoro e visual) no caso de qualquer
variacdo dos padrdes definidos pela equipe médica no inicio do tratamento (ex: caso a pressdo sanguinea do
paciente — que € controlada durante todo o processo — se eleve ou caia além do normal permitido; caso “perca-
se” a veia, o que ¢ percebido pela maquina pelo volume e velocidade de liquido que sai da prépria maquina,
entre inUmeros outros).

106 A crianca ndo fez questdo de esconder seu descontentamento na solicitagio que a pesquisadora fez para
conversar com sua mée.

197 Esta era a Unica entrevistada da CAPE que a filha realizava o tratamento na SCMBH. Todos os demais
entrevistados da CAPE faziam tratamento em outro hospital da capital.

108 Ao final da conversa voltamos e foi dito & crianca que sua mée havia falado muito bem dele. Em pouco tempo
a crianga j& estava brincando com o gravador, entrevistando a todos que passavam por sua cadeira, inclusive a
pesquisadora e encorajando a todas as maes a participarem das entrevistas para falar bem de seus filhos.
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responsavel ndo teria sido desenvolvida e ndo poderiamos afirmar que a mesma viesse “a

nosso resgate” no outro campo.

5.1.2. Centro de Nefrologia do Hospital Santa Casa de Misericérdia de Belo
Horizonte - SCMBH

A Santa Casa de Misericordia de Belo Horizonte ¢ um hospital que integra o Grupo
Santa Casa de Belo Horizonte. Este, por sua vez, ¢ “composto pela Santa Casa BH, Hospital
Sdo Lucas, Centro de Especialidades Médicas Santa Casa BH, Ensino e Pesquisa Santa Casa
BH, Funeraria Santa Casa BH e Instituto Geriatrico Afonso Pena.” (SANTA CASA BH,
2019).

Sendo o mais antigo hospital da capital mineira, a Santa Casa foi fundada em 1899,
apenas dois anos apods a criacdo da cidade de Belo Horizonte pela necessidade de atender a
demanda provocada por um surto de variola. (FIUZA, 2019). Santos (2019), contudo,
apresenta que “a Santa Casa de Misericordia de Belo Horizonte ndo nasceu aqui e entdo.
Lancada a semente no final do século XV, em Portugal, pela rainha dona Leonor de
Lancastre, a grande obra pia'® se expandiu a varios paises.” (SANTOS, 2019, p. 9).

Assim, na nova capital do Estado, com a doacdo do terreno pela prefeitura e da
aquisicdo de barracas de lona do tipo Docker o Hospital da Santa Casa comeca a ganhar
forma. Sua precaria estrutura a leva a ganhar o apelido de Hospital-Barraca. Contudo, “as
barracas de lona ndo suportavam mais a afluéncia incessante de enfermos, inclusive os que
exigiam tratamento urgente. Depois de um ano de intenso uso, ndo ofereciam mais
comodidade, a que se somavam as precarias condi¢des de seguranca.” (SANTOS, 2019, p.
32). Desta forma, apds um ano e meio de sua criagdo iniciam-se as obras do Hospital. As
barracas de lona, contudo, permaneciam cumprindo seu papel, pois, naquele momento, a
capital contava com 15 mil habitantes que necessitavam de atendimento médico.

Em 1903 ocorre a inauguracdo do Pavilhdo Central da Santa Casa de Misericordia de

Belo Horizonte. Santos (2019) mostra como este foi descrito pela Imprensa Oficial na época:

199 0 autor explica que dos séculos X1 ao XV, as Ordens Religiosas Catélicas foram responsaveis por socorrer os
pobres e necessitados na Europa. No século XV, a coroa portuguesa encontrava-se envolvida com tal missao e
desta forma expandiu & suas coldnias o ideal das Misericérdias — “palavra que significa doar seu coragdo a
outrem, aos que necessitam, aos carentes, citada por Sdo Mateus em seu Evangelho” (SANTOS, 2019, p. 9) —
atraves da implantacdo das Santas Casas.
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O bloco inaugural consta de 2 enfermarias e de Pavilhdo Central. Este é de linhas
elegantes e tem 2 pavimentos, além do pordo. No 1° funcionam a farmécia-
laboratério, salas de consulta e espléndida sala de operacdes. Na parte superior
ficam a administracdo e 2 quartos particulares. A porta principal é de cedro e canela,
onde se notam belas obras de talha. (SANTQS, 2019, p. 39)

O autor observa que inicialmente aqueles que tinham recursos eram atendidos em suas
casas. Apenas iam ao consultério “os remediados ou efetivamente pobres.” (SANTOS, 2019,
p. 35). Assim, seguindo uma logica bastante propria das instituicGes hospitalares, a Santa
Casa se ocupava em atender a populacéo pobre e indigente.

Durante os primeiros anos, Fiuza (2019) aponta que as consultas eram realizadas por
generalistas, a excecdo dos partos que eram realizados pelas parteiras, e somente em 1912 os
servicos especializados comecaram a ser implantados. Nos anos 1920 a Santa Casa amplia
suas dependéncias e servicos apesar de depender tanto do poder publico, que ndo tinha
condicdes de sustentd-la inteiramente, quanto da sociedade. Sua situacdo financeira era
bastante complicada uma vez que em 1922 “seus atendimentos eram de 15% para
pensionistas, ou seja, os pagantes, e de 85% para os indigentes” (SANTOS, 2019, p. 50).
Apesar dos problemas, ao final desta década a Santa Casa recupera seus bens que haviam sido
dados em garantia ao Estado e passa a receber auxilios e beneficios do Estado. Nas décadas
seguintes a Santa Casa se expande e moderniza suas instalacdes além de se destacar pela
criacdo de cursos de medicina e enfermagem.

Desde seu inicio até os dias atuais a Santa Casa de Misericordia de Belo Horizonte
realiza o trabalho de assisténcia de satde aos que mais precisam. Atualmente seus 1086 leitos
sdo oferecidos integralmente a pacientes do SUS por meio de 35 especialidades médicas.
(SANTOS, 2019, p. 121).

Dentre as especialidades estdo o servico de nefrologia. Segundo Santos (2019, p. 168)
“o servigo de Nefrologia da Santa Casa BH ¢ o maior na Capital mineira. Apresenta 92% de
atendimentos ao SUS e é pioneiro no tratamento aos portadores de insuficiéncia renal crénica,
prestando assisténcia ambulatorial e intra-hospitalar.” Neste realizam-se em média 5619
sessOes mensais de tratamentos de hemodialise e dialise peritoneal, além de aproximadamente
900 atendimentos mensais de consultas em nefrologia adulta e pediatrica.

O hospital além de ser uma referéncia no Estado em transplantes renais de adultos
também se tornou nos udltimos anos, referéncia estadual no atendimento e realizacdo de
transplante renal infantil. (SANTOS, 2019).
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Nosso trabalho de campo na instituicdo ocorreu no Centro de Nefrologia que atende
simultaneamente criancas e adultos. Neste foram entrevistados 12 responsaveis por criancas e
adolescentes em tratamento hemodialitico. Todas as entrevistas que ocorreram nesta
localidade, diferente do que se pdde perceber na CAPE, foram realizadas com a completa
dedicagéo dos entrevistados.

Nesta localidade, o trabalho de campo durou pouco mais de um més, com visitas, e
consequentes realizages de entrevistas, trés vezes por semana (segundas, quartas e sextas).
Durante este periodo foram realizadas diversas conversas informais com as responsaveis e a
pesquisadora foi convidada a participar de inimeras brincadeiras com as criancas. A
participacdo em tais atividades tornaram a pesquisadora mais “familiar” aos entrevistados e
foi possivel perceber uma maior receptividade das responsaveis a participarem da pesquisa,
ainda que tenham ocorrido duas recusas de participacdo (uma no segundo dia de pesquisa,
como apresentamos, e uma no ultimo dia).

Todos os dados coletados em ambos os campos serdo a seguir analisados com a ajuda
das teorias que desenvolvemos até o presente momento. Para isto, iniciaremos apresentando

todos os entrevistados.

5.2. Perfil dos entrevistados

Foram realizadas 16 entrevistas com responsaveis por criancas e adolescentes que no
periodo desta pesquisa realizavam tratamento hemodialitico em dois centros hospitalares da
capital mineira. Como ja apresentado, nosso trabalho de campo foi desenvolvido em duas
localidades, a Casa de Acolhida Padre Eustaquio — CAPE, e no Centro de Nefrologia da Santa
Casa de Misericordia de Belo Horizonte. Em ambas as localidades o acesso aos entrevistados
se deu através da indicacdo de pessoas internas as instituicGes que sabiam de nossos objetivos
e publico alvo. Na primeira localidade, todos os individuos acessados cumpriam
perfeitamente o0s requisitos desejados em nossa pesquisa. Porém, no Centro de Nefrologia da
Santa Casa tivemos um caso que fugiu aos critérios de selecdo estabelecidos.

Durante o primeiro dia de realizacdo de entrevistas, ao chegar ao centro de nefrologia
no horario combinado com o enfermeiro coordenador do centro, este nos apresentou as
pessoas que deveriam ser acionadas em casos de dividas ou problemas. Este primeiro contato

foi extremamente amigavel e ao ser apresentada a coordenadora na hemodialise pediétrica,
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Angela™®

, @ mesma se prontificou a indicar as maes que poderiam conversar e a apresentar a
pesquisadora e a pesquisa as mesmas.

Neste mesmo momento, de forma bastante solicita, Angela indicou uma mie que
considerava “receptiva” e mais provavel de aceitar participar da pesquisa. Assim, ela fez as
devidas apresentacdes a responsavel Flavia que neste momento encontrava-se no corredor do
saldo. A responséavel prontamente aceitou participar da pesquisa e entdo fomos encaminhadas
pela enfermeira coordenadora até a sala que havia sido cedida para a realizacdo das
entrevistas.

J& no inicio da entrevista, Flavia indicou que acompanhava seu filho adotivo e que este
tinha 24 anos. Neste momento ficou claro que ndo poderiamos incluir seu relato ao trabalho
por este motivo. Contudo, seria impossivel simplesmente encerrar a entrevista e solicitar outra
responsavel, principalmente pelo fato de esta ser a primeira entrevista naquele campo e
certamente a impressdo desta entrevistada ser importante e poder influenciar as demais
responsaveis a participar ou nao da pesquisa, fato que, como ja apontamos, efetivamente
ocorreu.

Desta forma procedeu-se com a entrevista, que se mostrou bastante interessante e este
relato nos levou a questionar o motivo desta mae estar com seu filho sendo tratado na ala
pediatrica.

Determinadas caracteristicas que este jovem apresentava justificavam sua permanéncia
neste local. O primeiro seria o fato deste jovem ter nascido com microcefalia. Esta condicéo
afeta de forma importante o desenvolvimento neurologico, mental, psiquico e motor de seu
portador e no caso do jovem em questdo, havia um importante comprometimento nestas areas.
Associado a isto havia o fato deste jovem ser acompanhado na instituicdo ha 16 anos, o que
implicava em um conhecimento e proximidade com os profissionais que integravam a ala
pediatrica. Assim, sua manutencdo nesta ala se tornava justificada.

Em nosso trabalho de revisao buscamos mostrar que a juventude e a adolescéncia séo
construcdes sociais. Estas, contudo, baseiam-se objetivamente em parametros demarcados por
lei, que no caso de nossa sociedade, encontram-se no Estatuto da Crianca e do Adolescente —
ECA e no Estatuto da Juventude. Segundo o ECA, é considerada crianca aquele individuo
com até doze anos de idade incompletos e adolescente aqueles entre os doze e dezoito anos de

idade. (BRASIL, 1990). Como nossos objetivos foram delimitados a trabalhar com as

119 0s nomes dos profissionais consultados também foram alterados para resguardar suas identidades.
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categorias “crian¢a” e “adolescente” optou-se por fazé-lo seguindo os limites estabelecidos
por lei, e por este motivo optamos por nos ater aos 15 outros casos que tivemos acesso.

Apesar de considerarmos que o critério de saturacdo foi observado, este nimero se
mostrou impositivo uma vez que todos os responsaveis por criancas e adolescentes que
realizavam tratamento no centro de nefrologia da Santa Casa de BH foram devidamente
abordados e convidados a participar. Havia no momento da pesquisa, 16 individuos
realizando tratamento na ala pediatrica da Santa Casa sendo 13 criancas e adolescentes até 0s
18 anos e 3 jovens de mais de 18 anos — sendo um deles o jovem citado acima. Das 13
responsaveis por criancas e adolescentes foram realizadas 12 entrevistas e obteve-se 1 recusa.
Ja dentre os 3 outros individuos, um teve seu responsavel entrevistado (Flavia), um teve seu
responsavel abordado — pois, no momento ndo sabiamos que o jovem tinha mais de 18 anos,
mas recusou-se a participar e o outro nao foi abordado.

As outras 3 entrevistas que compde nosso escopo geral foram realizadas na CAPE.
Feitas estas consideracOes, passamos a apresentar o perfil dos entrevistados.

Participaram da pesquisa onze mées biologicas (n=11; 73%), dois pais (n=2; 13%),
sendo um biolégico e um pai adotivo, uma irma (n=1; 7%) e uma avé materna (n=1; 7%). A
faixa etaria dos entrevistados estava entre 24 e 69 anos, com media de 37 anos. Em relacédo a
cor/raca, 60% (n=9) dos entrevistados se autodeclarou pardo, 20% (n=3) branco, 7% (n=1)
preto e 13% (n=2) amarelo™**. Nenhum dos entrevistados se autodeclarou indigena.

A questdo sobre filiagdo religiosa identificou que sete (n=7; 47%) respondentes se
autodeclararam evangélicos, seis (n=6 = 40%) se autodeclararam catélicos e dois (n=2; 13%)
apontaram nao ter religido. Com relacdo a escolaridade, duas entrevistadas (n=2; 13%) se
encontravam na faixa que compreendia da 1° e a 4° série do ensino fundamental e trés
entrevistados (n=3; 20%) encontravam-se na faixa que compreendia da 5° a 8°/9° série do
ensino fundamental. A maior parte deles havia concluido o ensino medio (n=7; 47%) e uma
entrevistada (n=1; 7%) havia deixado o ensino médio por concluir. Somente duas (n=2; 13%)

entrevistadas tinham ensino superior. Estes e outros dados sdo apresentados na Tabela 6.

11 Em tais casos os individuos que se autodeclararam amarelos o fizeram apds uma verificagdo de sua cor no
braco. Nenhum destes tinha tracos ou sobrenomes que apontassem descendéncia oriental, contudo, ainda que
alegassem ter duvidas, optaram por manter a autoclassificagdo como amarelos.
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TABELA 6 — Perfil das entrevistadas

Nome Paren- ldade Cor/ Escolaridade Religido Estado Idade da
Responsavel  tesco Raca civil crianga
Francisca Mée 24 Parda 5°a8°/9° Né&o tem Solteira 6
Clara Mae 42 Parda 1°a4° Catdlica Casada 4
Sérgio Pai 30 Pardo 5° a 8°/9° Catdlico Casado 8
Emanuela Mée 38 Amarela Ensino Médio  Evangélica  Solteira 10
Paula Mae 29 Branca  Ensino Médio  Evangélica  Casada 9
Soraia Mae 34 Branca  Ensino Superior Evangélica  Casada 2
Isabela Mae 31 Parda Ensino Médio  Evangélica  Casada 2
Julia Mae 47 Parda 5° a 8°/9° Catdlica Separada 16
Ldcia Avo 69 Parda 1°a4° Catélica  Divorciada 2
Materna
Jussara Mae 39 Parda Ensino médio Catolica Separada 10
Paloma Mée 24 Preta Ensino médio Né&o tem Solteira 5
Ana Irma 32  Amarela Ensino médio  Evangélica  Casada 15
Ivete Mée 40 Branca Ensino Superior ~ Catdlica Solteira 8
Leonardo Pai 54 Pardo Ensino médio  Evangélico  Casado 10
adotivo
Daniela Mae 27 Parda Ensino médio  Evangélica  Solteira 6

ndo concluido

Fonte: Dados da pesquisa

Ja no que se refere a ocupacdo, dois entrevistados (n=2; 13%) eram aposentados, e
quatro (n=4; 26,7%) apontaram ainda estarem ativos em seus empregos que eram: pedreiro
(n=1)"*?, tosadora de animais (n=1), agente de satide (n=1) e assessora juridica (n=1). Destes,
apenas as duas ultimas tinham empregos formalizados, porém, todos apresentaram inimeros
problemas e dificuldades para se manterem em seus trabalhos. Estas serdo discutidas
posteriormente. Ainda tivemos seis (n=6; 40%) mulheres que se autodeclararam como donas
de casa ou donas do lar.

Trés (n=3; 20%) entrevistadas, contudo, ao responder sobre sua ocupacao se referiram

a ela como o cuidado com a crianca doente.

Entrevistadora: E a sua ocupacéo?

Entrevistada: A minha ocupacéo agora é Larissa né. Ndo tem como fazer
nada, é s6 ela mesmo.

(Clara, 42 anos, mae. Crianca, 4 anos)

Entrevistadora: Qual é seu trabalho? Sua
Entrevistada: E, fico mais por conta dele.

(Paula, 29 anos, mée. Crianca, 9 anos)

ocupacao?

112 No caso deste responsavel o mesmo alegou que naguele momento nao estava trabalhando, pois precisou sair
de sua cidade para acompanhar o filho no tratamento, contudo, alegou que uma vez que estivesse de volta a sua
cidade voltaria ao trabalho.
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Entrevistadora: Qual é sua ocupacgao?

Entrevistada: Entdo, agora é sé cuidar do Matheus. Até o ano passado
eu trabalhava. Depois que eu voltei com ele pra casa, que foi em
outubro, em novembro eu sai do meu trabalho. Eu era gerente
administrativa. Mais ai tive que sair para cuidar dele.

Entrevistadora: Entdo hoje vocé esta como? Dona de casa?
Entrevistada: E, se doar né?! S6 para cuidar dele.

(Soraia, 34 anos, mée. Crianga, 2 anos)

Esta associacdo da ocupacdo com o cuidado com a crianga, ainda que tenha sido citada
por poucas entrevistadas, vai ao encontro da nogdo apresentada pelas tedricas do care que
identificam o cuidado como um trabalho de “producéo do viver”. (KERGOAT, 2016).

A renda destas familias também foi questionada, contudo, optou-se por perguntar de
forma subjetiva. Ao invés de questionarmos nossos entrevistados com relacdo ao valor real,
ou em salarios minimos que os mesmos ganhavam, questionamos sobre sua percep¢do de
suficiéncia de sua renda. Ao se referirem ao momento anterior ao diagnostico da DRC, nove
(n=9; 60%) responderam que antes da doenca a renda familiar era suficiente, um (n=1; 6,7%)
respondeu que sobrava dinheiro ao fim do més, um (n=1; 6,7%) alegou nédo saber responder a
este questionamento e quatro (n=4; 26,7%) responderam que a renda anterior, mesmo sem a
doenca da crianca, era insuficiente. J& com relacdo a renda no momento da entrevista e,
consequentemente durante o tratamento da crianga/adolescente, obtivemos as seguintes
respostas: trés (n=3; 20%) individuos responderam que tinham uma renda suficiente e todos
os demais (n=12; 80%) afirmaram que sua renda ‘atual’ ndo era suficiente para os gastos
mensais familiares. Tais dados nos possibilitam apontam que em nossa amostra todos 0s
entrevistados pertencem a uma mesma classe social e este fato deve ser observado ao
realizarmos nossas analises.

Em nossos questionarios ndo havia perguntas sobre beneficios e assisténcias
governamentais que a familia tivesse acesso, contudo, uma vez que a doenca da crianca
impossibilita o trabalho de grande parte dos responsaveis, como mostraremos ainda neste
capitulo, em todas as entrevistas foi possivel identificar a existéncia, ou nao, de beneficios.
Dentre estes, 0 que mais se destacou foi 0 BPC sendo recebido por oito (n=8) de nossos
entrevistados. Haviam entrado com o pedido de recebimento deste beneficio outros quatro
(n=4) entrevistados e em trés (n=3) casos 0S responsaveis encontravam-se formalmente
empregados (n=2) ou aposentado (n=1) tendo, desta forma, uma renda superior ao que

permite a legislacdo. Apesar disto, em dois casos (maes formalmente empregadas e ativas) as
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respondentes alegaram que consideravam a renda no momento ‘atual’ insuficiente. Outros
beneficios que puderam ser constatados foram: transporte gratuito para crianca e responsavel
se dirigirem ao local de tratamento e apds este retornarem para suas residéncias; leite em pé
oferecido pela prefeitura as criancas que apresentavam baixa renda e oferecimento de
medicacdes que sdo fundamentais para a manutencdo do tratamento das criangas e
adolescentes. Uma entrevistada apontou que durante certo periodo a filha realizava o
tratamento em S&o Paulo e a prefeitura de sua cidade disponibilizava o transporte da crianga e
sua responsavel, contudo, para que outros individuos da familia fossem até a cidade fazer
exames de compatibilidade que possibilitariam o transplante da crianga, ndo havia ajuda de
custo. Assim, os beneficios disponibilizados sdo fundamentais para estas familias, mas séo
também limitados e, em certos casos, insuficientes.

O estado civil dos individuos também foi questionado. Em nossa amostra sete (n=7;
47%) individuos responderam ser casados, cinco (n=5; 33%) individuos eram solteiros, dois
(n=2; 13%) eram separados e uma (n=1; 7%) era divorciada.

Em nosso instrumento de medida de manejo familiar, uma importante dimensao
versava sobre a mutualidade parental, ou seja, buscava medir a satisfacdo do respondente em
relacdo a participacdo do/a companheiro/a no cuidado com a crianca. Por este motivo
incluimos a pergunta sobre vivéncia com o pai da crianga, ou um companheiro/a que pudesse
contribuir com o cuidado com a crianca/ adolescente. Assim, ndo se aplicou tal questdo a duas
entrevistadas (av0 e irma da crianca). Responderam que vivem com o pai/mde da
crianca/adolescente doente ou outro companheiro/a, oito individuos (n=8), sendo uma das
respondentes separada do pai da crianca, mas que permaneceu dividindo a moradia**®. Cinco
(n=5) apontaram ndo viver com 0 pai da crianca ou outro companheiro que ajudasse no
cuidado.

Questionou-se aos sujeitos entrevistados sobre a existéncia de outros filhos para além
das criancas doentes acompanhadas. Tal questionamento ndo se aplicou novamente a duas
entrevistadas (avo e irmd), mas nos asseguramos de obter a informacéo da existéncia, ou ndo
de irmaos da crianca e adolescente acompanhadas. Ambas tinham irmédos mais velhos sendo

que no caso da adolescente a pessoa que estava sendo entrevistada era justamente sua irma.

113 Um dos motivos de tal atitude é o pedido da filha doente que a mée aceita, ainda que esta mae aponte que o
pai ndo contribui em nada em casa nem mesmo com o cuidado com a filha.

112



Dentre os pais respondentes, oito (n=8; 61,5%) apontaram ter outros filhos, sendo que
destes, quatro tinham filhos mais novos do que a crianca doente. JA 0S outros responsaveis
(n=5) ndo tinham outros filhos e apenas uma destas responsaveis explicitou ter a intencdo de
ter outros filhos futuramente.

Nossos entrevistados cuidavam de criancas e adolescentes com idades entre 2 e 16
anos tendo com média 7,5 anos e estas tinham um tempo de tratamento que variou de 2 meses
a 9 anos, sendo que por tratamento nos referimos desde o tratamento conservador até o
tratamento dialitico sejam a dialise peritoneal e/ou a hemodialise. Esta op¢do se deve ao nosso
entendimento de que todos estes sdo tratamentos que em maior ou menor grau alteram a vida
da crianca/ adolescente e seus familiares.

Apresentar o perfil de nossas entrevistadas, além de ser fundamental sob o ponto de
vista metodoldgico também é um importante ponto de partida para entender as analises
tecidas e as consideracdes, e conclusdes que chegamos em nosso trabalho, uma vez que as
variaveis apresentadas como classe, escolaridade e género influenciam na experiéncia dos
individuos frente a sociedade, portanto, frente as situacoes de salde, doenca e cuidado (de si e

dos demais).

5.3. Dados do Instrumento de Medida de Manejo Familiar

Em nossa pesquisa, o Instrumento de Medida de Manejo Familiar foi aplicado logo ao
final da realizacdo da entrevista. Ao inserirmos tal instrumento em nosso estudo,
pretendiamos que ele pudesse nos fornecer informacgdes objetivas sobre a forma como as
familias lidam e incorporam a doenca em seu dia a dia. Porém, observou-se que tal
questionario foi um importante meio de abordagem de questBes que ndo haviam sido
apontadas durante a entrevista. Por seu carater objetivo, percebeu-se que 0s responsaveis
tendiam a justificar ou complementar suas respostas e reforcar visbes que ja tivessem
apresentado.

Neste momento é importante apresentar ao leitor como se deu a aplicacdo de tal
questionario. Em nossas primeiras entrevistas e aplicacbes do questionario, ocorridas na casa

de apoio, o ambiente destinado a realizacdo destes era altamente favoravel. Uma sala

113



(biblioteca) com cadeiras e mesas***

em que a pesquisadora conseguia ficar o tempo
necessario a s6s com o entrevistado — uma vez que a crianga se encontrava em alguma
atividade oferecida pela casa ou brincando com outras criangas que também se encontravam
acolhidas — Neste ambiente optou-se por realizar como teste a opgdo de aplicacdo do
questionério tanto pela pesquisadora, quanto pelo proprio entrevistado (auto aplicado). A
primeira maneira acabou trazendo como retorno a observagdo de que os responsaveis faziam
uso das perguntas objetivas para tecer comentarios, observagdes e complementar informacdes
que pudessem ndo ter apresentado durante a entrevista. J& a experiéncia de auto aplicacdo
trouxe como problema o fato da entrevistada pular perguntas e responder questdes que nao
deveriam ter sido respondidas (no caso dessa responsavel as questdes sobre mutualidade entre
0s pais ndo deveriam ter sido respondidas uma vez que a mesma alegou ser solteira e morar
sozinha com a criancga, contudo, todas as perguntas desta dimenséo foram respondidas).

Este fato levou a pesquisadora a preferir pela aplicacdo conjunta em que a mesma seria
responsavel por apresentar as perguntas e marcar as respostas dos entrevistados. Para que este
processo fosse facilitado, o entrevistado ganhava uma versdo do questionario para que fosse
possivel acompanhar as perguntas e visualizar a escala de respostas possiveis. Este foi,
portanto, o procedimento adotado para a aplicacdo de todos os questionarios.

Em posse de tais dados procedeu-se a etapa de andlise dos mesmos. Para serem
analisados os questionérios foram inseridos em um Template Scoring™*® criado pelas autoras
Kathleen Knafl e Janet Deatrick. Este nos forneceu o escore de cada uma das dimensdes pré-
definidas. Em seguida estes foram inseridos no programa Microsoft® Excel 2010 e as
informacBes sobre escore médio e desvio padrdo foram calculadas, sendo apresentada na
Tabela 7.

114 Somente se percebe a importancia de tal mobiliario quando se é obrigado a fazer entrevistas, anotacdes e
questionarios sentada em um banquinho ao lado de uma cadeira de realizacdo de hemodidlise.

15 A Universidade da Carolina do Norte em Chapel Hill mantém uma pagina da Web dedicada ao instrumento
Family Management Measure. Neste sdo disponibilizados dentre outros o Template Scoring formulado pelas
autoras com formulas estatisticas pré-definidas. Contudo, inimeras tentativas de acesso a este Template Scoring
durante os anos de 2018 e 2019 resultaram em erro da pagina. Desta forma optamos por recorrer a outros autores
que tivessem feito o uso de tal instrumento e que pudessem nos disponibiliza-lo. Assim, em contato via e-mail
com a pesquisadora Gisele Weissheimer que havia defendido em 2017 sua dissertagdo “Manejo Familiar Da
Crianca E Adolescente Com Doencga Neuroldgica E Sua Relagdo Com A Estrutura Familiar E Dependéncia
Fisica: Um Estudo Transversal” pela Universidade Federal do Parand, a mesma de forma extremamente solicita
nos enviou o Template Scoring que encontrava-se anteriormente disponivel na pagina dedicada ao instrumento.
Por este motivo, agradeco a pesquisadora Gisele Weissheimer.
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TABELA 7 — Descricdo das medidas das dimensdes do manejo familiar das familias
responsaveis por criancas e adolescentes com DRC entrevistadas na CAPE e SCMBH

Dimenséao Familias (n) Escore Escore Escore Desvio
minimo maximo médio Padrao
Identidade da 15 5 25 14,333 6,137318
Crianca
Habilidade de 15 40 57 48,6 5,85296
manejo
Esforco de 15 12 20 17,26667 2,65832
manejo
Dificuldade da 15 18 44 34,33333 7,508725
familia
Visdo do 15 15 37 27 5,794086
impacto da
doenca
Mutualidade 8 20 37 31,125 6,356942

entre os pais

Fonte: Dados da pesquisa

Outros trabalhos que fizeram uso de tal instrumento (WEISSHEIMER, 2017,

GOMES, 2017) foram acessados e utilizados a titulo de comparacdo. Nestes percebeu-se o

uso de recursos visuais (escalas cromaticas) para a apresentacdo dos dados coletados como
mostra Weissheimer (2017).

Para a exposicdo destes resultados optou-se por utilizar uma escala cromatica,
caracterizada por uma imagem retangular, na qual, para cada dimensdo de manejo
familiar se utilizou uma escala com graduacdo numeral de acordo com o escore
minimo, médio e maximo do referencial metodolégico do FaMM (Knafl et al.,
2011) e indicou-se os escores obtidos neste estudo. As extremidades da escala
numeral foram coloridas em verde para os escores que indicam que a familia
consegue inserir as demandas terapéuticas da crianca/adolescente com doenca
neuroldgica a vida familiar com mais facilidade. As extremidades das escalas foram
coloridas em vermelho para os escores que indicam que as familias apresentam
maior dificuldade familiar para gerir as necessidades terapéuticas da
crianca/adolescente no seu cotidiano. (WEISSHEIMER, 2017, p. 67)

Tal recurso nos pareceu extremamente didatico e certamente uma forma de contribuir

para o entendimento dos achados em campo. Por este motivo, para analisarmos os dados

obtidos em nossa pesquisa, também faremos uso deste recurso.

Optou-se por fazer uso das dimensdes do Instrumento de Medida de Manejo Familiar

- FaMM como guia para nossas analises, como ja apresentamos, pois, quando confrontadas

115



com as categorias identificadas em nossa revisdo sistematica da literatura pudemos perceber
que ainda que ambas apresentassem pontos de convergéncia havia uma dimenséo do FaMM
que ndo havia sido coberta por nossas categorias da revisdo. A dimensdo “Identidade da
Crianga”, que a nosso ver traria informagdes fundamentais para nossas analises, Nao
encontrava equivaléncia nas categorias da revisdo sistemtica, e como todas as demais
dimensdes podiam ser relacionadas, optou-se por usar as dimensdes do FaMM como nosso
guia de analise.

O Instrumento de Medida de Manejo Familiar, contudo, busca “compreender como as
familias manejam®*® a doenca cronica da crianca e como incorporam essa condic&o na vida
cotidiana da familia” (BOUSSO, 2017, p. 1217) e da mesma forma que as categorias
encontradas na revisao sistematica, tém foco no processo de vivéncia com a doenca, ndo nos
fornecendo informacBes sobre a vida familiar antes da doenca e sobre o processo de
descoberta e diagnostico desta. Tais momentos sdo, no entanto, fundamentais por serem onde
se acionam componentes sociais e culturais que podem influenciar fortemente a forma como
todo o tratamento e a propria doenca serdo significados e transformados em agdes concretas
de cuidado. Por este motivo, optou-se por apresentar as contribuicdes de nossos entrevistados
sobre tais processos antes de nos atermos as dimensdes especificas de nosso questionario e

por consequéncia, ao tratamento e vivéncia efetiva da doenca.

5.3.1. Vida antes da doenca e Diagnostico

Muitas vezes, as obrigacfes que temos para com nossos filhos, nds as quisemos
antes, assim como quisemos o0s nossos filhos. E mesmo que nessas relacfes exista
certo nimero de obrigag@es de tipo contratual, elas constituem um aspecto cada vez
mais secundario, de modo que podemos afirmar que essas relagdes tendem a formar
sistemas modernos de dadiva, no sentido de dadiva livremente consentida.
(GODBOUT, 1999, p.38)

Descobrir uma gravidez, seja ela planejada ou ndo, gera inUmeros planos, expectativas
e idealizacBes que vao desde a vivéncia da propria gravidez, até como sera a crianga e a
relacdo que serd desenvolvida com esta (ANDRADE; DUPAS; WERNET, 2009; BALTO;
DUPAS, 2013; LISE, 2017; PEREIRA et al., 2014). O ideal de maternidade, que como

vimos, foi sendo construido na modernidade, traz consigo uma obrigacdo moral de aceitacédo

116 T embramos que o manejo familiar é entendido como “o papel da familia enquanto responde ativamente a
doenga e diferentes situagdes de cuidado a satide”. (ICHIKAWA, 2011, p. 20)
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por parte da mulher desta nova posicdo social adquirida e também uma obrigacdo moral de

cuidar, devotar e se necessario sacrificar sua propria vida pela de seu filho. (GRADVOHL,;
0SIS; MAKUCH, 2014).

O filho é o ser a quem devemos tudo dar. N&o sd lhe damos a vida, como também
ele é a Unica pessoa por quem afirmamos espontaneamente que estamos prontos a
dar a nossa vida. Talvez jamais tenha existido entre as pessoas, no seio de uma
sociedade, uma relagdo assimétrica cuja intensidade e extensdo no tempo sejam tao
constantes. Atualmente, um filho chega a ficar em relacdo de dadiva quase unilateral
por mais de 20 anos. A dadiva ao filho é talvez a forma mais especifica da dadiva
moderna, e a divida contraida, a mais dificil de assumir. O filho é a Unica pessoa a
quem a sociedade moderna permite dar sem receber. E o deus da modernidade, o rei,
aquele por quem se pode tudo sacrificar. Com qualquer outra categoria de pessoas,
dar demais se torna rapidamente suspeito, estranho, anormal. O filho é a Unica
transcendéncia que resta. (GODBOUT, 1999, p. 53).

Tais ideais socialmente impostos e geralmente aceitos, ndo partem do pressuposto de

que esta crianca ird necessitar de cuidados quotidianos, permanentes e de longa duragéo, o

que demandaria efetivamente tais sacrificios que no campo da idealizacdo acreditamos estar

dispostos a realizar. Contudo, quando ocorrem tais casos, estas familias e principalmente estas

mulheres séo efetivamente cobradas a dar tal resposta.

Em nosso grupo estudado, oito criancas foram diagnosticadas com a DRC ou outra

doenca de forte comprometimento fisico e/ou menta

I''" ainda na faze da gravidez e suas

familias aceitaram a missé@o do cuidado ainda que ndo fosse possivel saber a real dimenséo do

que iriam enfrentar.

[Questionada sobre quando recebeu o diagnostico]

Entrevistada: No tinha nascido... eu ja sabia que ela ia ser especial.
(...)

Entrevistada: Ai o médico falou que ela ia nascer, ndo ia viver e s
queria tirar ela. Ai eu fui mudei de médico e eu falei que “NAO!”
(enfatica). Ai ele foi, falou que ela ia nascer, que provavelmente ia
fazer cirurgia de valvula, e ela teve mesmo, fez quatorze... treze
cirurgias de valvula. A UGltima teve resultado... ta até hoje, gracas a
Deus. E uma guerreira, ¢ uma licdo de vida. Ela sofreu muito, sofre
até hoje, mas Deus nunca tirou de mim nao.

Entrevistadora: E quando vocé descobriu que ela ia ser especial, vocé
aceitou?

Entrevistada: Nao! Fiquei desesperada! Querendo morrer! (risos)
Entrevistadora: Mas vocé mudou de meédico...
Entrevistada: Mas o médico falou assim: "NOs vamos tirar ela,
interromper o parto”...

17 Como foi o caso das adolescentes acometidas pela Mielomeningocele, da crianca acometida pela Sindrome de
Vacterl, e da crianca acometida pela Sindrome de Joubert.
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Entrevistadora: Interromper a gravidez, né?
Entrevistada: E, a gravidez. Porque ela vai morrer, ai eu falei que
"ndo!", ai eu mudei de médico. Ai o outro médico falou que ndo, que
ia sobreviver, mas ia dar um pouco de trabalho, ldgico, mas ele
explicou tudinho, direitinho, que ia por valvula... e foi indo, colocou
assim que ela nasceu, s6 que eu nao vi ela quando ela nasceu. (...) Ela
foi pro CTI e eu também.

(Julia, 47 anos, Mae. Adolescente, 16 anos)

As outras sete criancas que tiveram seus responsaveis entrevistados foram
diagnosticadas ap6s o nascimento, tendo sido trés antes de completarem um ano,**® e quatro
em idade escolar*®®.

Independente do momento em que ocorre — durante a gravidez ou apds o0 nascimento
da crianca — a partir do momento que € identificada a doenga renal e esta é comunicada a
familia, estas recebem este diagndstico principalmente com surpresa, medo e tristeza.

Entrevistadora: E como foi para vocés verem o diagnostico dele ainda
na barriga?

Entrevistada: Um susto né!

(Paula, 29 anos, mée. Crianc¢a, 9 anos)

Entrevistada: Porque no inicio da aquele medo, eu chorava muito,
muito... e a gente fica sem saber o que fazer. Ai eu pensava assim:
"bora pra casa" e pensava: "mas meu Deus, como vou cuidar dele?".
(Soraia, 34 anos, mée. Crianga, 2 anos)

Entrevistada: Assim... cada coisa que eles falavam era uma surpresa
diferente, né. Uma... No comeco era mais assim, sabe? Cada noticia
assim que dava, ficava muito abalada! Mas assim, com o tempo vocé
vai até acostumando, né?

(Clara, 42 anos, mae. Crianca, 4 anos)

Uma importante diferenca, no entanto, entre aqueles que recebem o diagnostico no
processo de gravidez e aqueles que o recebem apds a crianca ja ter nascido se liga a situacédo
em que a busca pela ajuda médica ocorre. Nos casos relatados como descobertos antes do
nascimento, estes ocorreram sem que houvesse uma situacdo de risco ou ameaca que levasse a
familia a procurar ajuda médica, como mostra a fala de Izabela.

Entrevistada: Ai foi tudo normal dentro do... até o hematol6gico, ai no
hematoldgico foi assim, um choque, porque a gente foi ansioso para
ver 0 sexo, aquela ansiedade toda. Ai chegando la o rapaz que fez o

118 Uma crianca foi diagnosticada no segundo dia de vida, uma aos 5 meses e a outra com um ano de vida.
119 Diagnosticados com idades entre 4 anos e 8 anos.
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ultrassom falou, a primeira pergunta que ele fez: "\Vocé esté perdendo
liquido?". Ai eu falei que ndo. Que ndo tinha nada de anormal. Ai ele
repetiu a pergunta e eu percebi que tinha alguma coisa errada. Ai ele
perguntou: "Vocé esta perdendo liquido?". Ai eu: "Que eu saiba,
ndo!". Ai foi onde que tudo comecou. Ai ele falou que o médico que ia
conversar com a gente, mas que tinha uma alteracédo ali. Tipo, ele ndo
falou direito porque ele deixou para 0 médico explicar o que estava
acontecendo. Sé que ele falou que tinha uma alteracdo. Ali ja deu
aquele baque assim, ja ficou muito assustado, ja de cara ficou
assustado. Porque ndo sabia do que que se tratava e ele ndo quis
explicar. Na verdade, o resto da gravidez toda eles ndo falavam na
possibilidade de dialise. Eles ndo falam.

(1zabela, 31 anos, mae. Crianca, 2 anos)

J& o relato de Jussara, mde de uma crianga diagnosticada com a DRC aos 10 anos,
mostra que esta passou com sua filha por uma situacdo médica que ndo foi reconhecida pela
familia, e inicialmente nem mesmo pelos médicos, como ligada ao real problema.

Entrevistada: Na verdade, ela internou por cansago e coragéo
acelerado. Ai eu levei ela na UAI, eles tiraram raio-x e viram que o
pulmdo dela estava estranho, ai no principio acharam que era
pneumonia. Ai quando foi fazer os exames descobriram que era o rim
que tinha afetado os pulmdes, ai descobriu que o rim ndo estava
funcionando.

(Jussara, 39 anos, mae. Crianca, 10 anos)

ApoOs a suspeita de pneumonia, a garota passou pela suspeita de HIN1 e assim como
outras criancas, precisou passar por uma bateria de exames para chegarem ao diagnostico
correto. Em nossa revisdo sistematica, mostramos que muitos trabalhos descrevem certa
demora para se chegar ao diagndstico das inimeras doencas estudadas. Nos casos que tivemos
acesso, o fator que mais atrasava o diagnostico foi a falta de estrutura em algumas cidades que
ndo permitiam as equipes de saude a realizacdo de exames especificos e demandavam das
familias um deslocamento até a capital. Para muitas familias este foi 0 momento em que
comecgaram as mudancas e necessidades de adaptacdes.

[Entrevistada relatando sobre a gravidez]
Entrevistada: Foi tudo tranquilo... Tanto que assim, para a gente,
quando veio esse diagnostico que era renal, a gente ficou com uma
surpresa muito grande. Mas, na verdade, assim, desde um més de vida
gue comecou. Ele teve uma dermatite atOpica severa, ele ndo ganhava
peso, ele ndo conseguia se alimentar direito, ele ndo desenvolvia... era
muito flacido... Ai a gente levou no pediatra que acompanhava ele.
Ele internou a primeira vez com trés meses e meio. Hemoglobina
muito baixa, ai até a gente descobrir que era renal ele era
acompanhado por, na minha cidade, por hematologista.
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Entrevistadora: Entendi. Entdo ainda ndo sabia?

Entrevistada: Nao sabia! Achou que poderia ser algum tipo de anemia.
Fez varios exames para pesquisa de anemia, ate que eu, nds trouxemos
ele aqui em abril do ano passado. Uma médica geneticista, que na
minha cidade ndo tem né?! Ai essa médica pediu um exame, um
ultrassom abdominal, ai quando fez descobriu que era [DRC].

(Soraia, 34 anos, mée. Crianga, 2 anos)

J& com o diagnostico, as familias passam a buscar formas de entender e significar a
doenca. Busca-se acessar a rede semantica da doenca (HERZLICH; ADAM, 2001), contudo,
para muitos, tal processo ndo é possivel uma vez que ndo se sabe nada sobre a DRC.

Entrevistadora: Antes de ser diagnosticado com a doenca renal, vocé
j& conhecia sobre a doenca?

Entrevistado: N&o, ndo. A gente nem tinha nocao.

(Leonardo, 54 anos, pai adotivo. Crianca, 10 anos)

Entrevistada: Pra falar a verdade, nés nem conhecia [sic], porque a
gente mora em lugar pequeno, ndo tem muita doenca. N&o tem as
doencas igual a gente vé no hospital grande aqui que a gente conhece,
ndo tem! Entdo para nds foi [sic] meio assim, meio que ficou sem
entender né. Foi indo até agora... Agora ja entende bem. Mas facil ndo
é ndo, né. Facil ndo ¢é ndo, porque assim, da bebé mesmo, tem 40 dias
que eu ndo vejo ela [se referindo a outra filha que ficou em sua
cidade].

(Clara, 42 anos, mae. Criancga, 4 anos)

A falta de conhecimentos sobre a doencga, e as poucas e iniciais informacdes obtidas
pelos entrevistados os levaram a compara a DRC a outras doencas que estes consideravam
muito ruins de serem vividas, como mostra o relato de Ivete.

Entrevistadora: Como foi para vocé receber esse diagnostico e que ia
ter que fazer a hemodiéalise?
Entrevistada: No comeco é muito ruim né?! Ele tinha Sindrome
Nefrotica, tinha um machucadinho no rim e, de repente, muda tudo. E
a gente estava fora, nem estava aqui. A gente estava em Vitoria na
época, estava so eu e ele... Ai a médica veio conversa, psicologo e tal,
veio para explicar qual era a situacdo e acho que 4 também, teve
despreparo do médico, porque era uma pediatra e ela chegou e falou:
"Ele esta com doenca renal cronica, estado final, ele ndo pode estudar,
ndo pode ter contato com outras criangas, vocé vai ter que parar de
trabalhar, ficar com ele”, ela fez um drama!
Entrevistadora: Ela te falou dessa forma?
Entrevistada: Dessa forma! Ai eu: "entdo ta". Ai eu vim pesquisar né?!
Pelo interesse meu e para saude dele, vou tentar entender, pesquisar,
ver 0 que é. Ai eu fui ler, pesquisar melhor o que é a doenca, quais as
oportunidades, o que pode ser feito, como que pode, questdo da vida
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mesmo, se pode ir na escola [sic], ele tinha sete, oito anos ainda...
escola, tudo a gente foi pesquisar. A gente foi ver que realmente ndo
era para tanto assim também. Muda a vida? Mudou. Mudou a rotina
dele, mudou a minha, mudou a dos irmdos, mas a gente conseguiu ter
uma vida! Porque no primeiro diagnostico dela, tipo assim, € pior que
Aids, ou pior que isso, sei I&! Na hora eu so pensei: "Pior que Aids",
sO consegui pensar nisso, do jeito que ela falou, que muda tudo.

(lvete, 40 anos, mae. Crianca, 8 anos)

Um ponto que nos parece extremamente importante e que aparece em inimeras falas
de nossos entrevistados estd ligado a percepcdo de mudanca. A ideia exposta por Ivete e
inimeros outros de que “muda tudo” a partir do diagnostico vai ao encontro do que apresenta
a literatura sobre este processo que € percebido como um momento de ruptura na vida dos
entrevistados. Rompe-se com a vida que era vivida, com as expectativas que se tinham e com
a forma de pensar que existia, afinal, uma crianga que esta apenas no comeco de sua vida
passa a despertar o0 medo da finitude, algo que néo é visto como regular em nossa sociedade.

Esta consciéncia da mudanca que vird, faz com que as familias passem a ter uma
no¢ao de “vida antes da doenga”. Esta ¢ vista como “normal” e nesta normalidade estdo
sempre incluidas a rotina de trabalho dos responsaveis, a vivéncia com familiares e amigos
proximos, a escolarizac¢do no caso das criangas que foram diagnosticadas em idade escolar e 0
tempo para cuidar de si.

Entrevistada: Eu acordava de segunda a sexta, acordava cedo, ia
trabalhar umas cinco e meia da manh&, em obra de construcdo e ele
ficava em casa com minha méde. Minha mae dava banho, levava para
escola, buscava. Ai eu chegava umas seis e meia, ia ensinar ele para
casa, dar banho nele, e assim, dia de sabado, domingo a gente saia,
passeava. E isso.

(Emanuela, 38 anos, mae. Crianca, 10 anos)

Entrevistadora: Antes da doenca dela, como é que era a sua rotina
diaria?

Entrevistada: Eu trabalhava. Eu trabalhava na casa de familia mesmo.
Que eu moro na roga, la tem ‘panha’ de café, trabalhava na roca,
assim também. Era normal, vida normal! Mudou totalmente!
Entrevistadora: Mudou?

Entrevistada: Nossa, e como mudou!

(Clara, 42 anos, mae. Crianca, 4 anos)

Entrevistadora: Me conta um pouco da sua rotina antes do Tiago
nascer. [A crianca foi diagnosticada antes de nascer].

Entrevistada: (...) Tudo dentro do normal, tudo tranquilo. Trabalho,
aquela rotina de trabalho e casa. O curso. Uma rotina bem dentro do
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normal. Fazia atividade fisica. Engragado que eu tinha me preparado,
“eu vou me cuidar, quero engravidar, quero passar bem”. Eu tinha
medo de engravidar com setenta quilos, entdo tive uma restrigdo, um
cuidado enorme.

(1zabela, 31 anos, mae. Crianca, 2 anos)

Entrevistadora: O que mudou depois que vocés descobriram a doenca?
Entrevistada: Mudou tudo né?! Porque igual assim, eu tive que sair da
minha cidade e vim para cd. Aqui a gente ndo tem familia. Meu
esposo tem uma prima que mora aqui e tem a vida dela, trabalha e tal.
Entdo assim, pra gente mudou tudo.

(Soraia, 34 anos, mée. Crianga, 2 anos)

Nas falas de nossos entrevistados se destacam dois pontos que merecem
aprofundamento. Por um lado, destaca-se a ideia de normalidade ligada ao trabalho
remunerado o que por sua vez, podemos ligar as ideias de independéncia e controle. Enquanto
por outro, destaca-se de forma negativa a distancia da familia o que nos remete a necessidade
de interdependéncia.

Em nossa sociedade, trabalhar significa buscar meios para se sustentar isentando assim
terceiros — sejam familiares ou o Estado — de tal obrigacdo. Significa ter algum grau de
controle sobre sua vida. O trabalho, se realizado de forma remunerada, portanto, fora do
ambito domestico/familiar, é altamente valorizado e aqueles que o exercem “cumprem
responsabilidades de cidadania” que os garantem direitos sociais os quais toda a sociedade
reconhece.

E importante destacar que o trabalho doméstico pode também ser valorizado,
principalmente quando realizado por mulheres, contudo, sua valorizacdo ndo lhe confere
como apresenta Glenn (2000), o status de responsabilidade de cidadania, pois, como mostrou
a autora, este € percebido como uma resposta a necessidades e responsabilidades privadas.
Assim, quando as entrevistadas falam sobre trabalho, estdo se referindo ao trabalho
remunerado, pois, as mesmas ndo reconhecem, assim como também ndo o faz nossa
sociedade, o cuidado que realizam como um trabalho que cumpra uma responsabilidade
social, ainda que algumas entrevistadas tenham se referido a ele quando questionadas sobre

sua ocupagdo, como mostramos em nossa apresentacéo do perfil de nossas entrevistadas.
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Alves (2011) observa em sua pesquisa’®® que seus entrevistados também néo
reconheciam o cuidado que realizavam como um (verdadeiro) trabalho. Tal fato é
fundamental para que o Estado ao idealizar politicas publicas inclua a familia evocando uma
“perspectiva da agdo solidaria de uma familia idealizada” (GUTIERREZ; MINAYO, 2010, p.
1498) o que lhe serve no processo de diminuicdo tanto de responsabilidades frente as
necessidades apresentadas pela sociedade civil quanto na diminui¢do de custos. (ALVES,
2011; MENDES, 2004; CRESSON, 2010).

Por outro lado, a interdependéncia também foi ressaltada em inimeras falas que
trouxeram a importancia da proximidade com a familia, principalmente em momentos dificeis
como os de cuidados de saude.

Para Portugal (2011, p. 41) estes “lacos familiares representam seguranga,
permanéncia, confianga. Por oposigdo, os “outros” lagos estabelecidos fora do parentesco séo
muitas vezes alvo de desconfianca e inseguranca (...)”. Tais sentimentos, segundo a autora,
devem-se pelo fato de tal grupo oferecer garantias que outros tipos de relacdo ndo oferecem
como a perenidade das relagdes que permitem “a construcdo da confiangca e do compromisso
muUtuo que constituem ancoras instrumentais e afectivas para 0s individuos e as suas familias”
(PORTUGAL, 2011, p. 43) e o fato de circularem bens (simbdlicos) no interior da familia que
ndo podem ser captados por analises puramente utilitaristas.

Assim, ainda que a independéncia conferida pelo trabalho seja muito valorizada, a
interdependéncia observada nas relacdes familiares adquire peso ainda maior em situacoes
como as analisadas, pois, esta, como apresentaremos em momento futuro, é fonte de
diferentes tipos de apoio que sdo fundamentais ndo somente para as maes que se colocaram
como cuidadoras principais das criancas e adolescentes, mas também para estes sujeitos

adoecidos.
5.3.2. Dimenséo ldentidade da Crianca
A primeira dimensdo do Instrumento de Medida de Manejo Familiar traz a percepgéo

dos pais/responsaveis sobre seus filhos doentes e sua vida cotidiana. Assim, o grau de

independéncia da crianca é analisado a partir da visdo de seus responsaveis que buscam

120 Na pesquisa de dissertacdo da autora esta estuda “os cuidadores informais de pessoas com necessidades
continuadas de apoio.” (ALVES, 2011, p. I)
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identificar também até que ponto a condi¢do afeta a identidade desta crianga. Nesta dimenséo,
quanto maior o escore obtido, mais a familia entende que a vida de tal crianca é normal,
apesar da condicdo que possa a afetar.

Para esta dimensdo o escore minimo é 5 e 0 maximo ¢é 25. O grupo de forma geral
apresentou um escore médio de 14,33, o que indica que 0s pais e responsaveis reconhecem
dificuldades e diferencas no dia a dia da crianca em relagéo a outras criancas da mesma idade
e também reconhecem que seus filhos sdo diferentes de outras criangcas da mesma idade.
Apesar de tal reconhecimento, esta diferenciagdo ndo € percebida como algo que
necessariamente fara com que a crianga aproveite menos a vida. A diferenciacdo percebida
pelos pais € justamente 0 que torna as criancas ainda mais especiais para eles. Tais dados sdo
apresentados na Figura 4.

FIGURA 3 — Escalas croméaticas dimensdes FAMM encontradas: Dimensdo Identidade da

Crianca

Legenda: Escore de referéncia Fonte: Dados de pesquisa

Escores encontrados (min., média e max.)

Em ambos os trabalhos acessados que fizeram uso de tal instrumento, o de Gisele
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Weissheimer~=" (2017) e o de Gervania Gomes - (2017) as autoras observaram uma visao de

121 \Weissheimer (2017, p. 8) em seu trabalho objetiva “relacionar a estrutura familiar e a dependéncia fisica
infantojuvenil com o manejo familiar de criangas/adolescentes com doengas neurologicas.” A mesma investiga
familias de criancas/adolescentes com doengas neuroldgicas, sendo essas: transtorno do espectro autista (TEA),
epilepsia e paralisia cerebral (PC). Seu universo foi constituido de 141 familias.

122 0 estudo de Gomes (2017, p. 7) teve como objetivos “caracterizar criangas com transtorno do espectro do
autismo atendidas em um centro de reabilitacdo e suas familias quanto as suas condigdes socioecondmicas,
estrutura familiar e dependéncia nas atividades de vida diaria; mensurar o manejo familiar de criangas com TEA,
correlacionar o manejo familiar as condicfes socioecon6micas, a estrutura familiar e a dependéncia nas
atividades de vida diéria”. A autora trabalhou, portanto, com criangas com transtorno do espectro autista (TEA).
Seu universo foi constituido de 20 familias.
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seus entrevistados de que as criangas/ adolescentes levavam uma vida normal. Os escores
encontrados por elas foram respectivamente 15,97 e 15,85.

Ao decompormos aos dados obtidos em nosso questiondrio, 0s responsaveis que
apresentaram escores com valores mais altos em nossa pesquisa, ou seja, que percebiam maior
independéncia e vida mais normal da crianga tinham em comum a baixa escolaridade (entre
1° e 8°/9° série) e uma grande dificuldade de entendimento sobre a doenca. J& aqueles que
apresentaram escores com valores mais baixos, ou seja, que percebiam menos independéncia
e menos normalidade da situacdo foram os grupos compostos pelas responsaveis com alta
escolaridade (as duas méaes com ensino superior) e aqueles que lidavam com uma crianga que

apresentava outra doenca associada a doenca renal crénica (em um caso, a de Sindrome de
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Joubert™ e no outro, a Mielomeningocele que levou a adolescente a perder sua mobilidade).

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual o entrevistado
deveria apontar se concordava ou ndo]. Esperamos que no futuro ele
seja capaz de cuidar de sua doenca. O senhor concorda com a frase?
Entrevistado: Nao, porque ele é especial né?! Se fosse s6 a renal,
seria, mas por ele ser especial... Ele é o Unico especial aqui, olha para
vocé ver. Esses pequenininhos aqui véo tudo sobressair. Quando eles
tiverem uns doze anos, eles vao ter uma vida, véo estudar, vao brincar.
O Henrique jamais. Ele ndo consegue, nunca vai conseguir. E nem
cuidar da doenca dele mesmo. Porque a gente que alimenta ele, a
gente que da sustentacdo. Na salde e na doenca € a gente que...
depende da gente né?! Ele é dependente mesmo.

(Leonardo, 54 anos, pai adotivo. Crianca, 10 anos)

Tais achados véo ao encontro do que Gomes (2017) e Weissheimer (2017) apresentam

em seus trabalhos. Segundo nos mostra Gomes (2017),

um grau maior de comprometimento associado a outras co-morbidades pode
influenciar negativamente na percepcao dos pais sobre seus filhos, visto que maiores
limitagOes resultam numa maior dependéncia do filho em relacdo aos pais, afetando
0 cotidiano da familia (Tabaquim et al, 2015). Os pais percebem os filhos como
alguém que necessita de maiores cuidados e protecdo, priorizando a rotina diéria
destes (Zanatta et al, 2014). (GOMES, 2017, p. 69)

Nossos entrevistados, apesar de ndo terem uma percep¢do de normalidade tdo alta
guanto as encontradas nas pesquisas das autoras, positivaram em todos 0s casos a relacao que

tinham com seus filhos, bem como os préprios filhos. Todos reconheciam as diferencas da

2 sindrome que “caracteriza-se por alteragdes do sistema nervoso central, oculares e renais” (WEISS,
ANDRADE, CARVALHAES, 2009, p. 220). No caso da crianca, a mesma n&o enxerga, nao fala, no apresenta
coordenagdo motora desenvolvida e é completamente dependente para todas as atividades diarias.
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crianca/ adolescente e que suas necessidades de cuidados exigiam do cuidador tanto
fisicamente quanto psicologicamente. Reconheciam que o cuidado poderia durar anos e
deveria ser feito cotidianamente e sem pausas, mas ainda assim 0s mesmos além de
permanecerem realizando este cuidado o significavam de forma positiva.

Para todos o0s nossos entrevistados seus filhos sdo percebidos como
criancas/adolescentes fortes, que apesar de ja terem passado por inimeras intervencdes
médicas continuam felizes e se mostraram verdadeiros presentes que vieram com a doenca
para trazer ensinamentos.

Entrevistada: Gracas a Deus ela é muito forte, por que quando me
falaram os sintomas da hemodiéalise eu fiquei chocadal
(Francisca, 24 anos, mae. Crianga, 6 anos)

Entrevistada: E uma guerreira, ¢ uma licio de vida. Ela sofreu muito,
sofre até hoje, mas Deus nunca a tirou de mim néo.
(Julia, 47 anos, Mée. Adolescente, 16 anos)

Entrevistada: Ele € a crianca mais sensacional que a gente pode
conhecer. Ele € muito bonzinho, muito carinhoso, amoroso, ele ndo é
uma crianga que precisa chamar muita atencao.

(Paloma, 24 anos, mae. Crianca, 6 anos)

Entrevistada: E uma bencdo que Deus me deu, essa crianca veio para
gente assim para ensinar muita coisa! Uma vida... ndo € dinheiro, ndo
é (...), tem pessoas ai com monte de dinheiro que quando acontece as
coisas eles vao embora. Roupa é... nada disso importa, a gente saber
tratar as pessoas bem, com amor, mas de coracdo! Porque tem gente
que trata 0s outros, mas ndo € por amor. (...) A gente tem que fazer as
coisas de coracdo. N&o so para a familia da gente, para as pessoas ao
redor da gente. Entdo eu fico muito feliz que ele trouxe muita coisa
boal

(Ldcia, 69 anos, avé. Crianca, 2 anos)

Entrevistada: Ai eles [outros netos] falam assim: "Ah vé, mas tudo da
senhora é o Renato!". Ai eu falo que é logico, “pensa bem, vocés
foram criancas saudaveis, eu criei vocés, vocés ficavam la em casa...”.
O Renato € muito importante, e ele ensina! Ele € um menino que se
acabar de operar, ele pode ficar morrendo, mas depois ele sorri para
todo mundo. (...). Entdo é uma licdo de vida para mim.

(Ldcia, 69 anos, avé. Crianca, 2 anos)
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Alves (2013) realizou uma pesquisa onde analisou o papel de cuidadores informais*?*

de individuos deficientes. Nesta a autora percebeu que,

motivos como os valores familiares, o dever, a responsabilidade, a obrigacdo de
“cuidar dos seus” e a parentalidade, sdo tdo importantes para percebermos os fatores
que levam as pessoas a cuidarem de alguém e a aceitarem um conjunto de
obrigagBes com consequéncias muitas vezes negativas para Si, como a conjuntura
politica e econémica onde os apoios se processam. (ALVES, 2013, p. 178/179)

A mesma em sua busca pelas motivagdes destes individuos para cuidar de seus filhos
apesar de todos 0s aspectos negativos pessoais que este cuidado geraria, identificou que havia
uma “dimensdo afetiva muito forte, e que as relacdes de cuidado sdo essencialmente
simbolicas e, por isso, legiveis através do principio da dadiva e da reciprocidade.” (ALVES,
2013, p. 179).

A autora recorre ao modelo de “divida mutua positiva” de Godbout (2002) para
explicar as relacfes de cuidado que ocorrem no interior da familia, pois, a mesma apresenta
que “em todos os casos que estudei, os/as cuidadores/as consideravam que o bem-estar da
pessoa cuidada era retribuicdo (suficiente) daquilo que davam.” (ALVES, 2013, p. 182).
Como pudermos observar em nosso capitulo “Da dadiva ao care” neste modelo ha “um estado
de divida positivo quando o desejo de dar (ou a gratiddo) experimentado por cada parceiro em
relacdo ao outro dirige-se ao que ele é, em vez de se referir unicamente ao que recebeu do
outro.” (GODBOUT, 2002, p. 91).

Em nossa pesquisa encontramos 0 mesmo fendmeno. O caso de Leonardo e Henrique
¢ bastante ilustrativo. A crianca de 10 anos, portadora de Sindrome de Joubert e
posteriormente diagnosticada com DRC foi acolhida por Leonardo e sua esposa apos
visitarem seus pais biolégicos (a crianca € sobrinha da mulher de Leonardo) e se sentirem
sensibilizados com a situacdo. O homem aponta que decidiram trazer a crianga que morava
em Belém (PA) quando a mesma completou pouco mais de um ano para que ela pudesse ser
mais bem assistida.

Entrevistado: Entdo a gente trouxe ele mais visando tudo isso
[infraestrutura hospitalar, casa equipada, pessoas disponiveis — ele e
a esposa — para cuidar da crianca] né, em favor dele.

(Leonardo, 54 anos, pai adotivo. Crianca, 10 anos)

124 Segundo mostra a autora, cuidadores informais seriam “os actores que cuidam de um amigo, de um familiar
ou de vizinho que, em resultado da doenga, fragilidade ou deficiéncia, ndo consegue viver quotidianamente sem
ajuda ou apoio.” (ALVES, 2011, p. 13/14).
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A situacdo da crianca ndo permite pensarmos em uma retribuicdo segundo um modelo
racional e utilitdrio que a mesma possa dar aos seus pais adotivos a ndo ser sua propria
existéncia e seu bem-estar. Godbout (1999, p. 115) ao observar sobre os retornos da dadiva
escreve que “estranhamente, contudo, muitas vezes o retorno estd na propria dadiva, na
inspiracdo do artista, [e] na transformagdo pessoal por que passam os que dao (...).”. No caso
descrito, Leonardo observa justamente esta forma de retribuic&o.

[Questionado sobre as mudangas que ocorreram apds a escolha por
trazer a crianga para morar com ele e a esposa em BH]

Entrevistado: S6 amor! Ele veio agregar valores né. A gente aprendeu
a ter mais paciéncia, lidar com as dificuldades também. A gente ndo
tinha nocdo que que é dentro de hospital. A gente fica mais carinhoso,
fica mais ciente que a vida pode revelar para a gente um futuro assim.
Vocé tem que conviver. Tem que ter ciéncia que todo mundo esta
sujeito. E é gratificante ficar com ele, preencher seu tempo melhor do
que jogar sinuca (risos). Nao atrapalhou em nada néo.

(Leonardo, 54 anos, pai adotivo. Crianca, 10 anos)

Para alem do caso de Leonardo e Henrique, varios outros responsaveis apontavam que
a maior recompensa que poderiam receber seriam ver seus filhos morando sozinhos, quando
tivessem idade suficiente para tanto, e conseguindo se cuidar, processos que geralmente séo
considerados normais no curso de vida, mas que para estes individuos ganham contornos
diferentes, pois séo vistos com grande expectativa e esperanca.

Para que tais expectativas se tornassem reais, varios responsaveis buscavam
empoderar seus filhos a0 maximo em relacdo ao seu préprio cuidado. Ainda que houvessem
falas sobre a superprotecdo que tinham, varios pais buscavam atribuir responsabilidades e
incluir as criancas e adolescentes em seu préprio cuidado diario. Este fato € muito importante,
pois mostra que estes, ainda que reconhecam as dificuldades impostas pela doenca, nédo
atrelam a identidade de seus filhos a uma visao incapacitante destes (com excecdo do caso de
Henrique que mais do que a DRC era acometido com outra sindrome neuroldgica). Estes
seriam individuos especiais por sua forca e também por sua forma de lidar e ajudar seus pais
em seu proprio cuidado.

O fato de contribuirem com seu proprio cuidado sera retomado na proxima dimensédo
que analisaremos que se foca especificamente nas habilidades e competéncias que aqueles que
se disponibilizam em realizar tal cuidado precisam ter, afinal, o cuidado é formado por uma

dimensdo relacional e afetiva, mas também, por uma importante dimenséo técnica.
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5.3.3. Dimenséo Habilidade de Manejo

A segunda dimensdo do Instrumento de Medida de Manejo Familiar trata sobre a
“percepgdo dos pais acerca do manejo global do estado da crianca, incluindo o saber a
respeito do que precisa ser feito para cuidar da doenca e de sua habilidade e competéncia para
proceder ao manejo da condigdo de seus filhos.” (ICHIKAWA, 2011, p. 25). Portanto, para
esta dimensdo, quanto maior o escore, mais facilmente manejavel é percebido o estado da
crianca/adolescente.

Nesta, 0 escore minimo é 12 e o méximo é 60. Encontramos um escore médio de 48,6,
0 que mostra que tais responsaveis acreditam que sdo competentes para realizar o cuidado
com a crianga/adolescente. A Figura 5 apresenta tais achados.

FIGURA 4 — Escalas croméaticas dimensdes FAMM encontradas: Dimensdo Habilidade de

Manejo

Legenda: Escore de referéncia Fonte: Dados de pesquisa
Escores encontrados (min., média e max.)

Weissheimer (2017) e Gomes (2017) encontraram respectivamente os escores 45,45 e
44,5, 0 que representa que nosso publico se sentia mais confiante em suas habilidades que os
demais grupos estudados. Tal fato pode ser entendido quando olhamos para as populacdes
estudadas. Weissheimer (2017) estuda familias de criancas/adolescentes com doencas
neuroldgicas: transtorno do espectro autista (TEA), epilepsia e paralisia cerebral (PC) e
Gomes (2017) estuda familias de criancas com TEA. Em ambos o0s estudos, o
comprometimento de tais individuos para realizar atividades cotidianas é mais acentuado do

que aqueles encontrados na maioria da populagdo por nos estudada.
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As criangas/adolescentes que acompanhamos, em sua maioria (com excecdo de 2

criancas e 2 adolescentes'®

), ndo apresentavam limitacGes fisicas, psiquicas e motoras para a
realizacdo de atividades diarias. Desta forma a habilidade de manejo exigida de seus
responsaveis encontrava-se mais focada na conservacdo e cuidado com a fistula/ cateter
(principalmente durante o banho e as brincadeiras), percep¢do de sintomas em casos de crise
ou problemas e no manuseio da maquina quando da realizacdo da dialise peritoneal em casa.
Em todos estes processos, criangas com idade e condigcdes psicomotoras suficientes para se
auto cuidarem eram ativas na observacdo e ajuda dos pais e responsaveis com seus cuidados,
novamente, com exce¢do dos individuos ja identificados.

Entrevistada: Bom, eu e ele que vamos ter que cuidar do cateter dele...
ja falei com ele, principalmente na escola né?!
(Emanuela, 38 anos, mae. Crianca, 10 anos)

Entrevistadora: E o que mais vocé faz, ajuda, por causa da doenca
dela? [A entrevistada ja tinha falado que teve que mudar a
alimentacéo da filha]

Entrevistada: N&o... € mesmo banho.

(Jussara, 39 anos, mae. Crianca, 10 anos)

Entrevistadora: E quais 0s cuidados que vocé esta tendo com ele
agora? O banho ele toma sozinho?

Entrevistada: Ele faz sim, mas agora que ta com cateter, né, tem que
tomar mais cuidado. Entdo direto tem que tampar o cateter dele para
“ta” dando um “banhozinho” de bucha, ndo pode deixar molhar e
tudo. Alimentacéo dele mudou tudo.

(Daniela, 27 anos, mée. Crianca, 6 anos)

Gomes (2017) apresenta que a confianca nos profissionais que acompanham a familia
no tratamento é fundamental para o desenvolvimento de habilidades de manejo. Em nossa
pesquisa percebeu-se que as familias tinham grande confianca nos profissionais tanto para
realizarem o cuidado de seus filhos quanto para ensinad-los a lidar com as mais diversas
situacOes adversas e com 0s equipamentos utilizados nos tratamentos domeésticos.

Entrevistadora: Foi tranquilo para vocé entender na época?
Entrevistada: Na época ndo! Eu ficava assim "Meu Deus!", ai falava:
"pode fazer o que for necessario"....

Entrevistadora: S6 dava na mao do médico?

125 Duas criancas apresentavam importantes comprometimentos psiquicos e motores: um com diagnéstico de
Sindrome de Joubert — uma sindrome que “caracteriza-se por alteragcdes do sistema nervoso central, oculares e
renais” (WEISS, ANDRADE, CARVALHAES, 2009, p. 220) — e uma com um importante atraso psicomotor. Ja
entre as adolescentes ambas tinham o diagndstico de Mielomeningocele, que trouxe como consequéncia a
impossibilidade destas andarem além da mé& formagcdo renal que aos levou & perder a funcéo renal.
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Entrevistada: S6 assinava... pode fazer!
(Paloma, 24 anos, mae. Crianca, 6 anos)

[Explicando sobre a equipe que cuida da filha]

Entrevistada: Nunca tive problema com ninguém! Ninguém, ninguém!
As vezes a gente fica assim... quando vai fazer alguma coisa a gente
fica meio assim... a gente ndo quer, mas depois eles explicam que é
melhor para ela e ai acaba fazendo, porque eu confio muito nele sabe.
E uma equipe muito boa! Cuidam dela desde que a gente chegou. Eles
séo 0s mesmos. Entéo eu falo assim, eles ndo vao fazer nada que... ndo
vao fazer nada de mal para ela! Entdo eu confio muito neles! Muito!
Eles sdo muito bons mesmo!

(Clara, 42 anos, mée. Crianca, 4 anos)

Tais achados encontram sustentacdo na literatura como podemos perceber através dos

textos da categoria “as relacGes entre familia e equipe de salde influenciando no cuidado” de

nossa revisao sistematica da literatura. Nesta a equipe de saude € percebida como muito

importante pelas familias que valorizam aqueles profissionais que se mostram preocupados e

atentos a suas necessidades além das necessidades de seus filhos, como também pudemos

Entrevistada: Olha o pessoal é bem legal, bem simpatico. Quando eu
ndo entendo eles pedem para eu me acalmar. Eles param um
‘mucadinho’ e depois voltam e conversam comigo quando eu ‘t0’ um
pouco mais calma. Entédo néo é dificil de entender.

(Francisca, 24 anos, mae. Crianga, 6 anos)

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou ndo]. Geralmente nos sentimos
inseguros com relacéo ao que fazer para cuidar da doenca da Larissa.
Entrevistada: Nao, até porque, assim, por causa da equipe, ela ndo
deixa a gente sair se a gente ndo tivesse certeza, sabe? A equipe do
pessoal 14, sabe, do HC [Hospital das Clinicas de BH], eles internam
ela e quanto eles ndo tém certeza de que a gente ta ciente do que ta
fazendo, eles ndo deixam a gente com ddvida ndo, eles explicam
muito bem. Explicam muito bem.

(Clara, 42 anos, mae. Crianca, 4 anos)

As falas de Francisca e Clara revelam que a familia é percebida pelos prestadores de

assisténcia como um importante componente do processo de tratamento. Sua efetiva

participacdo é solicitada, mas demanda cuidados por parte da equipe de salde que deve aléem

de treind-las tecnicamente, fazé-las, na medida do possivel, entender os processos e

mecanismos que existem por tras das acbes que desenvolverdo, pois, ainda que exista uma
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grande confianga na equipe, existem momentos e relagdes que séo perpassadas por conflitos
que podem ser motivados por inumeras causas, inclusive o desconhecimento e o medo.

Entrevistada: Eles [equipe médica] estdo querendo colocar a fistula
nela, s6 que eu estou com medo.

Entrevistadora: Por qué?

Entrevistada: Ah, é coisa de mde. Eu sou uma pessoa catélica e
temente a Deus, entdo quando eu digo que uma coisa ndo vai dar
certo, é melhor ndo fazer que ndo da. Ai se eu teimar e fazer [sic],
sempre acontece alguma coisa ruim. Entdo estou cismada, entendeu?!
Eu ‘t6’ com medo.

(...)

Entrevistadora: E tem quanto tempo que ele [0 médico] esta querendo
trocar [de cateter para fistula]?

Entrevistada: Tem uns dois meses. Eu ‘t6” s6 empurrando ele.

(Julia, 47 anos, Mae. Adolescente, 16 anos)

Todos estes pontos foram também explorados na categoria “0S conhecimentos
necessarios e as dificuldades técnicas vivenciadas pelos cuidadores”. Nos textos analisados
nesta categoria, nos trabalhos de Weissheimer (2017) e Gomes (2017) e em nossas
entrevistas, o papel da equipe de saude é apontado como fundamental no processo de
instrumentalizacdo dos familiares responsaveis. Estes também sdo apontados como
incentivadores da familia no processo de busca por conhecimentos sobre a doenga e o0s
tratamentos, processo que € identificado na literatura como fundamental, mas que em nosso
campo, nos pareceu bastante comprometido.

Em nossa pesquisa, somente uma entrevistada afirmou ter feito uma busca mais
expressiva sobre a doenca. Ela afirmou ter feito tal esforco por vontade propria e por sentir a
necessidade de conhecer mais a situacdo e doenca de seu filho para poder melhor atender as
demandas deste.

Entrevistadora: Como foi para vocé receber esse diagnostico e que ia
ter que fazer a hemodialise?

Entrevistada: No comeco é muito ruim né?! Ele tinha Sindrome
Nefrotica, tinha um machucadinho no rim e, de repente, muda tudo. E
a gente estava fora, nem estava aqui. A gente estava em Vitoria na
época, estava so eu e ele... Ai a médica veio conversa, psicologo e tal,
veio para explicar qual era a situacdo e acho que la também, teve
despreparo do médico, porque era uma pediatra e ela chegou e falou:
"Ele esta com doenga renal cronica, estado final, ele ndo pode estudar,
ndo pode ter contato com outras criangas, vocé vai ter que parar de
trabalhar, ficar com ele”, ela fez um drama!

Entrevistadora: Ela te falou dessa forma?
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Entrevistada: Dessa forma! Ai eu: "entdo t4". Aieu vim pesquisar ne?!
Pelo interesse meu e para saude dele, vou tentar entender, pesquisar,
ver 0 que €. Ai eu fui ler, pesquisar melhor o que é a doenca, quais as
oportunidades, o que pode ser feito, como que pode, questdo da vida
mesmo, se pode ir na escola, ele tinha sete, oito anos ainda... escola,
tudo a gente foi pesquisar. A gente foi ver que realmente ndo era para
tanto assim também. Muda a vida? Mudou. Mudou a rotina dele,
mudou a minha, mudou a dos irmdos, mas a gente conseguiu ter uma
vida! Porque no primeiro diagndstico dela, tipo assim, é pior que Aids,
ou pior que isso, sei 1&! Na hora eu s6 pensei: "Pior que Aids", so
consegui pensar nisso, do jeito que ela falou, que muda tudo.

(Ivete, 40 anos, mae. Crianca, 8 anos)

Ivete, em uma Unica fala, explicita a importancia de pesquisar sobre a doenca, e
também a relacdo conflituosa com uma médica. A entrevistada também observa que o fato de

ser instruida®?®

, apesar de ndo evitar os problemas com a equipe, como o que relatou, facilita o
didlogo com os médicos e a possibilita participar da definicdo de estratégias de tratamento e
cuidado que seréo realizadas com seu filho.

Entrevistada: 1sso € muito de instru¢cdo tambem. Tem maes que Ss&o
muito simples que ndo tem noc¢do nenhuma, ndo sabe nada de nada. Ai
eu falo, “se ficar com davida vocé me pergunta, pergunta o médico,
tem médicos que séo solicitos, chama eles, eles vao te explicar”. Tem
médico que se vocé chamar, ele fica conversando com vocé duas
horas te explicando, te explica tudo. Tem médico que néo.

(Ivete, 40 anos, mde. Crianca, 8 anos)

As relacdes entre familia e equipe médica, mesmo quando percebidas de forma
positiva, sdo permeadas por relacdes de poder. Nestas, ainda que circulem dadivas de cuidado,
atencdo e preocupacdo também circulam no¢des de obrigacédo, controle e prestigio. EXiste uma
dimenséo afetiva na relacdo de cuidado ofertada pela equipe de saude que é reconhecida pelas
familias, mas também existem interesses utilitarios ligados a obrigacdo de prestacdo de
cuidados destes. (LACERDA; VALLA, 2013).

E fato que a equipe de salde é fundamental para o processo de instrumentalizacdo e
apoio das familias. Estas Ultimas, contudo, podem dar ao seu trabalho de cuidado outros
créditos e significacdes.

Entrevistada: N&o... € uma coisa que Deus capacita a gente mesmo
né?! Tira todo o medo.. minha mae fala mesmo, que fica
impressionada me vendo cuidar dele. O carinho que a gente cuida e
como a gente atende. Igual aqui, esse cateter que ndo pode molhar de

126 A entrevistada em questfio era uma das responsaveis que havia concluido um curso superior.
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jeito nenhum... o outro pode molhar normal né?! Esse ja ndo pode,
tem que tampar para dar banho e tudo mais. Eu acho mais dificil... ¢
mais facil para dar infec¢do, entdo assim... E Deus mesmo que
capacita a gente.

(Soraia, 34 anos, mée. Crianga, 2 anos)

A fala de Soraia revela que ainda que a equipe tenha Ihe passado informacgoes
fundamentais sobre como realizar o cuidado de seu filho, a mesma percebe sua habilidade
como uma capacidade divina adquirida por sua posi¢do social de mée. Tal fato revela a
importancia que os contextos social e cultural podem ter sobre os processos vivenciados e
sobre a forma como tais individuos irdo significa-los. Revela também a importancia que a
religido tem uma vez que ndo somente a fala desta entrevistada, mas a de inimeras outras
aponta para uma importante utilizacdo de explicacbes religiosas e também do uso do
enfrentamento religioso, que voltaremos a apresentar ainda neste capitulo.

N&o obstante que se ganhem percepcdes diversas da doenca, do tratamento (como o
que fez lvete ao comparar a DRC a Aids), e do cuidado (como foi 0 caso de Soraia citado
acima), é fundamental que a familia aprenda sobre a doenca para poder realizar os inimeros
tipos de cuidado que serdo necessarios em casa. Para isto, contudo, é preciso mais do que uma
boa relacdo entre equipe médica e familiares, € fundamental que exista um investimento
social mais amplo em educacdo, pois sem este, as familias e os profissionais continuardo
enfrentando dificuldades no processo de entendimento da doenca e consequentemente de

cuidados.

5.3.4. Dimensao Esforco de Manejo

A dimensdo Esforco de Manejo enfatizam dois pontos fundamentais “o tempo e o
trabalho necessario para manejar a situacdo” (ICHIKAWA, 2011, p. 25). Assim, quanto mais
alto o valor, maior o esforco que os responsaveis fazem para controlar e manejar a situacao.

Para esta dimensdo o escore minimo € 4 e 0 maximo é 20. Nossa pesquisa encontrou
um escore medio de 17,26, valor mais alto do que os encontrados por Weissheimer (2017) e
Gomes (2017) que em suas pesguisas encontraram respectivamente os escores médios 13,26 e

15,7. A figura 6 apresenta tal achado.
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FIGURA 5 — Escalas crométicas dimensdes FAMM encontradas: Dimenséo Esforco de

Manejo

Legenda:

Escore de referéncia Fonte: Dados de pesquisa

Escores encontrados (min., média e max.)

Uma vez que um dos pontos fundamentais para medir esta dimensdo esta no tempo

gasto para o manejo da situacao e todos 0s nossos entrevistados encontravam-se em regime de

tratamento hemodialitico, que demanda deslocamento ao centro de hemodialise pelo menos

trés vezes por semana e sua permanéncia neste por pelo menos 4 horas nestes dias,

acreditamos que este fator tenha sido fundamental para que esta dimensdo se mostrasse tdo

negativamente avaliada pelos entrevistados. Além deste fato, a média de idade das criancas

acompanhadas também pode ser um ponto fundamental para tal percepcdo, pois, criancas

muito jovens ainda sdo completamente dependentes dos cuidados de seus responsaveis.

Entrevistadora: [Lendo questédo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou nao]. Lidar com a doenga dele ndo
exige muito tempo.

Entrevistada: Exige, € integralmente. (risos)

(Soraia, 34 anos, mée. Crianga, 2 anos)

Entrevistada: [Entrevistada relata a rotina nos dias de tratamento do
filho]. A gente sai de casa as trés horas da manha...
(Paula, 29 anos, mée. Crianca, 9 anos)

Entrevistada: [Entrevistada relata a rotina diaria para acompanhar a
filha no periodo que ainda trabalhava o que ocorria no periodo da
noite]. Eu chegava quatro e quarenta, a ambulancia chegava dez para
cinco. Tinha vez que nao dava tempo nem de trocar de roupa.

(Julia, 47 anos, Mée. Adolescente, 16 anos)

A fala de Julia explicita outra questdo fundamental que pode ter contribuido para uma

visdo negativa dos responséveis para esta dimensdo: a necessidade de reorganizacdo da vida
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do responsavel que acompanha a crianga em seu tratamento. O fato de acompanharem seus
filhos nas sessbes de hemodialise ou em longos periodos de internagdo compromete
significativamente o tempo que estes individuos tém para dispor em seus trabalhos. Desta
forma, inimeras mudancas e adaptagdes se tornam essenciais. Julia mostra que foi necessario
fazer uma mudanca de turno para que pudesse manter seu emprego e ainda conseguir
acompanhar a filha as sessdes de hemodialise e garantir a esta o cuidado durante o dia. Ja
Jussara relata sua dificuldade em conciliar seu emprego e cuidado da filha, principalmente nos
periodos em que esta esteve internada.

[Entrevistada contando sobre sua situagéo no trabalho]

Entrevistada: E... més de abril mesmo eu... que eu fiquei la [no
hospital com a filha internada], tive que ficar o0 més todo néo tinha
como bater ponto. Entdo eu pegava esse més todo como se tivesse
trabalhado, porque todo mundo I& [no local onde a entrevistada
trabalha] sabia 0 que eu estava passando... minha gerente ia no [sic]
hospital leva as coisas para mim... entdo ela via e sabia que eu nédo
‘tava’ brincando. Ai eles deixaram... como se eu tivesse trabalhado.
(Jussara, 39 anos, mae. Crianca, 10 anos)

Apesar de apontar a ajuda que teve de seus supervisores, a entrevistada alega que nao
sabia se conseguiria manter a situacao.

Entrevistada: Ta complicado... porque olha para vocé ver... (...) Ai €
declaracdo. Daqui, dos trés dias que eu venho [acompanhar a filha na
hemodiélise], na parte da manha, eu tenho que chegar l& correndo e
bater o ponto... (.....) Na terca e quinta [dias em que ndo ha sessdo de
hemodiélise] eu bato oito [horas da manhd] e bato cinco [horas da
tarde]. Ai segunda, quarta e sexta [dias em que ha sessdo de
hemodiélise] eu bato uma [hora da tarde] e cinco [horas da tarde].
Ent&o nao ‘ta’ dando para ficar assim nao.

(Jussara, 39 anos, mae. Crianca, 10 anos)

Ivete também relata as mudancgas que precisaram ser realizadas para que a mesma
conseguisse manter 0 emprego.

Entrevistada: (...) Igual, a gente tem transporte la de Contagem que é
onde a gente mora, s que o transporte passa aqui [SCMBH] s6 uma
hora da tarde e eu ainda tenho que trabalhar, entdo a gente passou a ir
embora de dnibus. Ai a gente chega la, consegue chegar la meio-dia
mais ou menos. A van pegava ele meio-dia e meia [para ir para a
escola] e eu saia para o trabalho duas horas.

(lvete, 40 anos, mde. Crianca, 8 anos)
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Mas apesar dos esforcos que realizava ainda enfrentava inimeras dificuldades que a

preocupavam.

Entrevistada: Eu trabalho em Nova Lima, eu fiquei internada com ele
cinquenta dias e semana passada que... acho que foi uma infecgcdo que
teve, ai ficamos internados mais uma semana. Entdo eu ‘t6’, sei I,
com umas 250 horas negativas. Ai vocé explica, "a, mas eu tenho que
ir na hemodiélise, ele ndo pode ir sozinho", o gerente, "a pede uma
ambuléncia para levar". Ai vocé explicar para 0 outro, que uma
doenca renal, ndo é uma terapia, ndo é uma coisa tdo simples, &€ muito
dificil. Eu falei com ele, "amparo legal é meu, eu que tenho que ‘ta’
14! Néo é vizinho, ndo é a tia, a irmd que ficou uns dias... quem tem
que ‘ta’ 1a sou eu"”, um porque ele pode morrer ali e pode (...) se a
pressao subir demais, se a pressao cair demais.... quem tem que ‘ta’ la
sou eu. Nao é um profissional médico, ‘né” ninguém n&o. Ai eu falei
com ele assim, "a maioria la largou emprego exatamente por isso, a
sociedade ndo consegue entender como que é dificil o outro lado™.
Acho que sO6 eu e a méde dela [aponta para outra criangca em
tratamento] que trabalha. N&o sei a mée do Enzo.

(...)

Entrevistada: Pouca gente que consegue manter uma rotina de
trabalhar e ainda cuidar do filho doente. E eles ainda tém outras
coisas, tem fisioterapia, tem um monte de coisa que eles fazem. O
meu € s6 hemodialise e eu ja ‘t6’ assim, passando ‘m6’ “perrengue™ 1a
de conseguir conciliar.... E eles ficam assim: "A, mas ndo tem
previsdo legal”. Beleza que ndo tem previsao legal, mas entdo vocés
vao ter que me mandar embora porque eu ndo vou pedir conta... se me
mandar embora eu vou entrar na justica que eles estdo querendo
descontar minhas horas.

Entrevistadora: mas vocé é concursada?

Entrevistada: N&o, sou funcionaria privada, empresa privada. ‘To’ 1a
tem dois anos. S6 que como tem muita falta, eles ndo aceitam
atestado, porque a lei ndo tem previsdo de aceitar atestado de
acompanhamento, sé tem um dia a cada seis meses. E 0s atestados sdo
de sessenta dias quase. Ai vai acumulando, vai pro banco de horas, ai
o0 saldo ‘ta’ muito negativo. Queria que pudesse descontar do banco de
hora. (...) Ou entdo ver outras formas... E ruim porque eles n3o
conseguem ver a gravidade do problema. N&o estou aqui porque eu
quero ou porque tem outro jeito... eu até falei com ele, "Marcos, se
voceé tiver outras opcdes vocé me fala, estou aberta a opgdes... estou
precisando, porque as vezes no meio da bagunca, da confuséo eu ndo
estou conseguindo ver, se tiver vocé fala, porque para mim é dificil...
é dificil pro Jodo, é dificil para vocés também. Se vocé deixar eu fico
aqui ate dez horas, venho sabado, venho domingo, para tentar repor
esses dias", porque conversar ndo resolve: "ah ta 200 horas, ta 230,
abaixa para 200". Vocé vai ficar preocupado com hora? Minha
preocupacao € outra... E eles ficam Ia... (...) Vocé pergunta como que
ele esta? Pergunta qualquer coisa? Quanto tempo de vida ele tem?
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Vocés ndo perguntam. Acho que a sociedade hoje ndo Vvé isso, 0
quanto que é grave uma doenga renal.
(lvete, 40 anos, mae. Crianca, 8 anos)

Os apontamentos realizados por Julia, Jussara e lvete refletem as dificuldades
enfrentadas por inimeros individuos que procuram conciliar cuidados familiares e trabalho
formal. Como Moser e Dal Pra (2016) identificaram, em nosso pais ndo existem previsdes
legais que respaldem os familiares em questGes como as apresentadas por Ivete. A prépria
entrevistada em alguns momentos aponta haver previsdo legal e em outros ndo haver. A
confusdo se deve pelo fato de a lei apresentar através do Estatuto da Crianca e do Adolescente
em seu art. 12 a seguinte definig&o.

Art. 12. Os estabelecimentos de atendimento & saulde, inclusive as unidades
neonatais, de terapia intensiva e de cuidados intermediarios, deverdo proporcionar
condigBes para a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos
casos de internacgdo de crianca ou adolescente. (BRASIL, 1990)

A Portaria N° 389, de 13 de marco de 2014 que define os critérios para a
organizacdo da linha de cuidado da pessoa com Doenca Renal Crénica (DRC) também
apresenta em seu artigo 28, paragrafo 3 que a crianca e o adolescente tém direito a

acompanhamento de um de seus responsaveis durante o tratamento dialitico.

§ 3° O paciente pediatrico tera direito ao acompanhamento de membro da familia ou
de responsavel durante o atendimento dialitico. (MINISTERIO DA SAUDE, 2014).

Desta forma, é direito da crianca 0 acompanhamento de um de seus pais ou
responsaveis durante os periodos de internacdo e tratamento dialitico, como bem reconhece a
entrevistada. Contudo, tais direitos ndo sdo necessariamente respaldados na legislacéo
trabalhista, como também identificaram Moser e Dal Pra (2016), por isso acabam gerando
conflitos que muitas vezes torna inviavel a permanéncia de seus responsaveis em seus
empregos.

Tais apontamentos vao novamente ao encontro dos relatos analisados nos textos que
compuseram nossa categoria “as relagdes e interacGes macroestruturais entre sociedade,
Familia e salde ou ainda, politicas sanitarias, sistemas de atencdo béasica e necessidades
familiares no cuidado” e revelam que as dificuldades enfrentadas por estas familias sao
agravadas pelo fato do nosso sistema politico e social ndo reconhecer o cuidado realizado por

estes individuos como um trabalho que responde a uma responsabilidade da cidadania e

127 «“Define os critérios para a organizacdo da linha de cuidado da Pessoa com Doenga Renal Crénica (DRC) e
institui incentivo financeiro de custeio destinado ao cuidado ambulatorial pré-dialitico.” (MINISTERIO DA
SAUDE, 2014).
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novamente, colocé-lo como uma responsabilidade familiar enquanto deveria, na verdade, se
esforgar para reconhecer o cuidado como um direito fundamental e uma responsabilidade
social publica que ainda que seja realizada por individuos que compartilhem sistemas de
crengas e culturas (familiares) deveria ser um dever coletivo. (GLENN, 2000).

Tal processo ndo deve ser pensado como utdpico uma vez que existem acdes e
legislagbes concretas como a “Conveng@o n. 156 e a Recomendagdo n. 165, da Organizagdo
Internacional do Trabalho (OIT), sobre Trabalhadores e Trabalhadoras com
Responsabilidades Familiares” que mostramos em nosso capitulo “Care” e que poderiam
contribuir efetivamente com a vida de milhares de pessoas, mas que infelizmente ndo foram
ratificadas por nosso pais.

Além da dificuldade de conciliar (ter tempo para 0) trabalho e cuidado e das questdes
burocréticas enfrentadas, existem tambem outros motivos como a piora no quadro de saude, a
pouca idade da crianca ou a impossibilidade de encontrar ajuda com o cuidado, que levam
essas maes a abandonarem seus empregos para focarem somente no cuidado de seus filhos,
ainda que esta atitude gere importantes problemas financeiros na familia. A histéria de Soraia
é o retrato de tal situacao.

Entrevistadora: Qual é sua ocupacéo?

Entrevistada: Entéo, agora é so cuidar do Matheus. Até o ano passado
eu trabalhava. Depois que eu voltei com ele pra casa, que foi em
outubro, em novembro eu sai do meu trabalho. Eu era gerente
administrativa. Mais ai tive que sair para cuidar dele.

Entrevistadora: Entdo hoje vocé estd como? Dona de casa?
Entrevistada: E, se doar né?! S6 para cuidar dele.

(Soraia, 34 anos, mée. Crianca, 2 anos)

A entrevistada conta que precisou sair do emprego para cuidar da saude do filho que
por ter apenas dois anos e apresentar uma piora do quadro de salde, precisava de um
acompanhamento constante. A mesma ndo residia inicialmente em Belo Horizonte, mas
devido a algumas intercorréncias com o tratamento que a crianca realizava (dialise peritoneal)
foi preciso suspendé-lo e adotar o tratamento hemodialitico realizado em ambiente hospitalar.
Este processo obrigou a familia a se mudar e isto acabou culminando na saida do emprego de
seu marido e a necessidade de ajuda da sogra para a manutencao da familia na capital.

Entrevistadora: Ai vocé me falou que alugaram uma casa e seu marido
saiu do emprego la...

Entrevistada: E. Antes veio... antes a minha sogra veio comigo. A
minha sogra ficou comigo aqui ate abril. Meu esposo vinha de quinze
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em quinze dias. Ai como era uma senhora muito de idade e tudo mais,
ela ndo aguentou ficar. Ai meu esposo veio em maio para ca. Saiu de
onde ele trabalhava...

Entrevistadora: e ele conseguiu algo por aqui?

Entrevistada: Por enquanto nao.

Entrevistadora: E como vocés estéo fazendo para se organizar?
Entrevistada: A minha sogra. Minha sogra ela é aposentada e ai ela...
Quem esta ajudando assim [financeiramente] é ela.

(Soraia, 34 anos, mée. Crianga, 2 anos)

Aqui voltamos mais uma vez ao que mostram Portugal (2011) e Alves (2011) sobre a
importancia da familia, principalmente em situacGes em que ndo existem outros individuos a
quem recorrer e quando o Estado, que deveria garantir condi¢des minimas de dignidade e
bem-estar, falha ao impor limites e restricdes burocraticas'?® para acesso a beneficios que
seriam tdo importantes para os individuos que se encontram em situacdo de vulnerabilidade
ainda que momentéanea.

Em nossa pesquisa a familia foi identificada como a principal formadora da rede de
apoio social, indo ao encontro do que apresenta a literatura que acessamos em nossa revisao
sistematica. E importante lembrarmos que nas redes de apoio social circulam mais do que
apoio em formato de ajuda objetiva (cuidado e renda). Nestas circulam bens afetivos e
emocionais que sdo fundamentais aos cuidadores. De fato, véarias entrevistadas mostraram que
ainda que suas mées (avés das criancas), sogras, irmas e outros membros da rede néo
pudessem ajuda-las financeiramente ou cuidando da crianca, essas eram importantes para elas
e novamente, a distancia inclusive fisica destas pessoas era sentida.

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou ndo]. E dificil conseguir outras
pessoas para nos ajudar com a doenga dele?

Entrevistada: Muito dificil, mas também € uma coisa que eu ndo
terceirizaria de jeito nenhum.

Entrevistadora: Por qué?

Entrevistada: Ah, tipo assim, se eu tivesse que... ‘preciso ir trabalhar,
eu vou trabalhar, sair e vou deixar ele’, por exemplo, hoje essas
‘aberturinhas’ que ndo € uma coisa comum para a pessoa lidar, cateter,
eu ndo. Talvez se fosse s6 o cateter daria, mas devido a essas
aberturas... € uma situacdo. A pessoa fica meio, nao vai... ela mesma
ia ter um certo receio, devido a vamos dizer, "fragilidade" dessa
questdo. A pessoa mesmo ia ter um certo receio de assumir essa

128 A burocracia atrelada ao recebimento do BPC nem sempre leva em conta especificidades dos solicitantes e
em varios casos acaba negando acesso a pessoas que ainda que ndo se encontrem em uma situagdo tao grave de
vulnerabilidade econdmica também necessitam de tal auxilio.
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responsabilidade de olhar ou ndo, eu acho. Porque, nunca, eu nunca
tinha visto... Igual precisou abrir ele assim, acho que as pessoas iam
ter um certo receio de aceitar.

Agora acho que a pessoa... “vou deixar com minha tia, minha mae,
por exemplo”, eu acho que ela mesma teria receio, ndo por conta do
cateter, mas por causa dessas “aberturinhas” a mais que ele tem aqui.
(...)

[A entrevistada em outro momento alega sentir falta da mae que mora
em outra cidade]

Entrevistada: Eu falo assim, que sinto muita falta da minha mée sabe,
sinto muito sabe. S6 que ela vem [para BH], fica aqui um pouco...
Vocé sente falta, s6 que ela chega e ndo vem por inteiro, porque ela
vem, fica dois, trés dias feliz depois comeca a ficar triste, porque ela
deixou a casa, a vida dela la[em sua cidade], ela... ela ndo vem
assim.... (...) ela fica muito assim, deslocada. Ela vem, a gente tenta
né?! Distrair um pouco, mas eu olho para ela e sei que ela ndo esta
feliz.

Entrevistadora: E isso ndo te ajuda ne?!

Entrevistada: Ndo! Me entristece, porque eu sei que ela ndo esta bem
aqui, porque a vida dela, os netinhos dela tdo la. Ai as vezes ndo
adianta muito que eu quero tapar uma tristeza minha com ela, mas nao
adianta. Ai nessa parte eu assumo, eu tenho essa dificuldade sim, por
auséncia dela, da minha irmd, mas assim, nada que eu tambem
alimente néo.

(1zabela, 31 anos, mae. Crianca, 2 anos)

Entrevistada: J4, minha méde, (...) minha mée trabalha, mas ficou
quinze dias comigo, ate eu arrumar para poder vir [para BH]. Mas
quando eu estava em casa, minha mae ficava comigo, me ajudava, o
O. [pai da crianca] trabalhava o dia todo, me ajudava a cuidar dele.
Ainda mais agora que ele ta nessa fase [2 anos], ndo posso deixar
sozinha.

Entrevistadora: Com certeza. E vocé falou que sua méde te ajuda. Ela
sabe fazer os procedimentos que precisam?

Entrevistada: N&o.

Entrevistadora: S6 vocé e seu marido?

Entrevistada: SO eu e meu marido. Até porque ela tem aquele medo de
causar... de fazer algum mal e machucar. Algo assim. Nem ela, nem
minha sogra. Minha sogra me ajudava a dar banho nele quando ela
estava aqui. Assim, ela ia me dando o shampoo, mas eu mesmo que
dava banho nele todo.

(Soraia, 34 anos, mée. Crianca, 2 anos)

Lacerda (2010) observa que o apoio social pode ser entendido como uma forma de
dadiva “de partilna que revela a importancia das relacdes sociais no processo de saude-
doenca-cuidado (Cassel, 1976; Cohen & Sime, 1985a; Minkler, 1992), indicando que 0s
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sujeitos e grupos necessitam uns dos outros para enfrentar os limites e dificuldades no
cotidiano da vida.”. (LACERDA, 2010, p. 64).

Portugal (2011) em seu estudo sobre o “papel das redes sociais das familias no acesso
aos recursos de bem-estar” apresenta uma tipologia que empresta de Coenen-Hunter e
colaboradores e que gostariamos de resgatar. Segundo nos mostra a autora, Coenen-Hunter e
seus colegas apresentaram quatro tipos de lacos de parentesco em sua andlise sobre as
solidariedades familiares. Seriam estes: (1) o desapego (détachement), (2) o instrumentalismo,
(3) a expressividade e (4) o familismo. A autora continua explicando cada um destes.

O desapego caracteriza-se por um nivel fraco de ajudas dadas e recebidas, a raridade
dos encontros, uma distancia afectiva dos parentes, uma fraca organizacdo da rede,
uma difusdo restrita das solidariedades e uma confianga muito limitada no apoio
prestado pelos familiares. O instrumentalismo caracteriza as familias que ajudam
0s seus parentes em questdes concretas (guarda das criangas, trabalho doméstico). A
proximidade afectiva é baixa, a frequéncia dos encontros decorre dos Servicos
prestados, a concentracdo geografica da parentela é grande, ndo existe um
sentimento de poder contar com as pessoas, nem se reconhece o dever de ter que as
ajudar. A expressividade caracteriza um “género de relagdes de parentesco menos
claras” (p. 354): a proximidade afectiva ¢ forte, existe um sentimento de poder
contar com grande parte dos parentes e uma recusa de retribuicdo na prestacdao de
apoio. No entanto, é possivel pensar que estas caracteristicas ndo passam de
declarag@es de boas intencdes, dado que a instrumentalidade é fraca (as ajudas dadas
e recebidas sdo escassas). Os autores preferem, contudo, uma interpretacdo mais
positiva: o estilo de relacionamento é muito expressivo, 0s sentimentos sdo fortes,
mas ndo necessariamente acompanhados por possibilidades de se manifestar sob a
forma de apoios concretos. Finalmente, o familismo caracteriza as familias que
gostam muito dos seus parentes e os encontram com frequéncia. As ajudas sdo
intensas, sabe-se que se pode contar com 0s parentes e esta-se disposto a ajuda-los
quando é necessario. A ajuda mdtua assenta em normas explicitas de solidariedade
que reforcam a tendéncia para ajudar ligada as proximidades afectivas.
(PORTUGAL, 2011, p. 45. Destaque nosso).

Segundo Portugal (2011), os autores suicos em sua pesquisa encontraram uma forte
tendéncia ao desapego (detachement) resultado que foi, contudo, minoritariamente encontrado
em seu proprio estudo conduzido em Portugal. Em seu estudo a autora afirma ter encontrado
forte tendéncia ao familismo. Esta esclarece que, diferente da analise realizada por Coenen-
Hunter et al., sua analise ndo apresenta relevancia estatistica, mas certamente “mostra a
importancia crucial dos lacos de parentesco, quer do ponto de vista instrumental, quer do
ponto de vista afectivo.”. (PORTUGAL, 2011, p. 44).

Nossa intencdo, ao resgatar tais colocacfes, vai ao encontro do que mostra a autora.
Certamente nossos achados também ndo apresentam nenhuma relevancia estatistica, mas

evidenciam que no grupo estudado o tipo de lagco social encontrado foi aquele chamado
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expressividade. Este deve ser, contudo, percebido em sua dimens&o positiva assinalada pelos
autores.

Quando questionadas sobre as pessoas que poderiam contar e que efetivamente as
ajudam no cuidado quotidiano com a crianga/adolescente, trés (n=3) de nossas entrevistadas
alegaram receber ajuda de outra filha (irmd da crianca/adolescente doente), trés (n=3)
alegaram receber ajuda de uma irma (do/a proprio/a cuidador(a)) e uma (n=1) alegou receber
ajuda da sogra, avo da crianca.

Cinco (n=5) de nossos entrevistados alegaram contar com o cbnjuge de forma
majoritaria para o cuidado com a criangca e somente uma (n=1) entrevistada alegou receber
ajuda de pessoas de fora da familia: uma amiga e a mée de seu namorado que ela chamava de
sogra. Duas (n=2) de nossas respondentes, contudo, alegaram fazer o trabalho de cuidado
sozinhas. Ambas alegaram ter ajudas esporadicas de algumas pessoas, mas nao consideraram
esta como tdo importante quanto os outros entrevistados alegavam sobre as ajudas que
recebiam.

Entrevistadora: e quem te ajudava com ela?
Entrevistada: Deus né!
(Julia, 47 anos, Mée. Adolescente, 16 anos)

Entrevistadora: [A entrevistada contava sobre sua rotina diaria] E
quando a senhora esta tomando banho, quem olha ele?

Entrevistado: Se a minha filha tiver chegado do servico, ai ela olha,
que ela mora no fundo da minha casa, ou minha filha, ou minha neta.
Ai que eu pego e vou tomar um banho né?! Um banho corrido, tudo
meu é corrido. Eu ndo tenho nem vergonha de falar, ‘t6’ precisando
lavar meu cabelo porque ja ‘td’... € complicado né?! No normal, tem
que esperar ele dormir que ai eu vou fazer minhas coisas... vou fazer
mingau para deixar para minha mae [a mulher também é responsavel
pelo cuidado de sua mae, uma senhora de 93 anos]. Eu levanto trés e
meia da manha.

(Ldcia, 69 anos, avé. Crianca, 2 anos)

Ldcia mostra em sua fala que a ajuda que recebe de outros individuos varia conforme
estes tenham disponibilidade, em contraposi¢do ao seu cuidado que ocorre independente de
quaisquer problemas ou necessidades que surjam.

Apesar das falas de Lucia e Julia serem efetivamente diferentes das demais, uma vez
que as mesmas ndo consideram ter ajuda de outras pessoas, nossa percep¢do do predominio
do tipo de solidariedade familiar “expressividade” que tem como caracteristica uma
proximidade afetiva forte, mas uma instrumentalidade baixa (conceito pensado em um sentido
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positivo) se deu pelo fato de grande parte dos entrevistados mostrarem forte ligagéo afetiva
com sua familia (pais — avos das criancas, irmdos — tios das criancas, etc.), apontaram ser
importante a ajuda destes, apontarem para a existéncia de tal ajuda, mas, ao serem indagados
sobre a sua instrumentalizacdo, ou seja, como esta ajuda ocorria, ou 0 que efetivamente as
pessoas que os ajudavam faziam, os mesmos apresentaram uma “preferéncia” por realizarem
por si mesmos o cuidado ou recorrerem 0 minimo possivel a ajuda de outros individuos, seja
pelo fato de entenderem que tal tarefa era algo especifico dos pais, seja pelo fato de
entenderem que o cuidado com a crianca demandaria esfor¢os que nem todos estdo dispostos
ou capacitados a fazer. Desta forma, a possibilidade de receberem ajuda se mostra diminuida
uma vez que estes evitam em pedi-la.

Entrevistada: E, pra fazer assim, tipo assim, se precisar ficar no
hospital ela [filha mais velha/ irma da crianga] fica, mas também ela é
casada, ndo tem muito como. Mas, se precisar ficar no hospital com
ela, ela fica, se for preciso ligar a diélise, igual era em casa, nés ligava
[sic], ela liga, ela desliga, ela sabe tudo, ai é s6 eu e ela.

(Clara, 42 anos, mae. Crianca, 4 anos)

Entrevistadora: Além de vocé e da sua esposa, quem mais ajuda vocés
no cuidado com ele?

Entrevistado: SO nds mesmo.

Entrevistadora: VVocés ndo tém ninguém da familia, alguém da igreja?
Entrevistado: Igreja? E ruim (risos). N&o tem nada disso ndo. E s6 n6s
mesmo. Eu sou catdlico, mas ndo praticante né?! Negocio é [sic] nos
mesmo.

(Sergio, 30 anos, pai. Crianca, 8 anos)

Entrevistada: Assim, eu nunca deixei ninguém cuidar (risos).
Entrevistadora: Por qué?

Entrevistada: Mania de mae mesmo.

Entrevistadora: Vocé ndo tem confianca? Tem medo?

Entrevistada: N&o, eu sempre cuidei mesmo. Sempre preferi eu
mesma cuidar.

(Paula, 29 anos, mée. Crianc¢a, 9 anos)

Entrevistadora: Mas Jalia, quem mais podia te ajudar? Sua mae, seu
irmao? [A entrevistada relatava um caso em que ficou internada ao
mesmo tempo que sua filha e por ndo ter a quem recorrer descia
escondida da equipe médica para dar banho e olhar a filha]
Entrevistado: Minha familia ndo é muito unida nd&o. Meu menino é
casado, trabalha... (...) eu ndo queria tirar meu menino do servico, era
novato ainda, tinha acabado de casar, ndo ia prejudicar a vida dele.
(Julia, 47 anos, Mée. Adolescente, 16 anos)
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Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou n&o]. E dificil conseguir outras
pessoas para nos ajudar com a doenga dele?

Entrevistada: Muito dificil, mas também é uma coisa que eu nao
terceirizaria de jeito nenhum.

Entrevistadora: Por qué?

Entrevistada: Ah, tipo assim, se eu tivesse que... ‘preciso ir trabalhar,
eu vou trabalhar, sair e vou deixar ele’, por exemplo, hoje essas
‘aberturinhas’ que ndo € uma coisa comum para a pessoa lidar, cateter,
eu ndo. Talvez se fosse sO o cateter daria, mas devido a essas
aberturas... € uma situacdo. A pessoa fica meio, ndo vai... ela mesma
ia ter um certo receio, devido a vamos dizer, "fragilidade” dessa
questdo. A pessoa mesmo ia ter um certo receio de assumir essa
responsabilidade de olhar ou ndo, eu acho. Porque, nunca, eu nunca
tinha visto... Igual precisou abrir ele assim, acho que as pessoas iam
ter um certo receio de aceitar.

(1zabela, 31 anos, mae. Crianca, 2 anos)

As falas de Jalia e 1zabela véo ao encontro do que Hansen (2004) observa. Segundo a

autora,

as regras de solicitacdo especificam as condi¢des sob as quais uma pessoa pode
pedir ajuda. Eles operam no contexto de necessidade e capacidade avaliadas para
mediar as condi¢es sob as quais os favores podem ser solicitados. A hesitacao auto-
imposta que acompanha as regras de solicitacdo faz uma pessoa fazer uma pausa e
considerar as compensacfes. Uma solicitacdo de ajuda apropriada deve se encaixar
adequadamente no contexto apropriado de tempo, local e circunstancia, conforme
julgado pelo membro da rede solicitante e pelo membro solicitado. Ele ou ela
necessariamente antecipa como outra pessoa pode interpretar a solicitacdo. A
obrigacdo e o direito influenciam centralmente o que os membros da rede supdem
que podem solicitar e 0 que a norma de reciprocidade os obrigard a pagar. A
situacéo geral e o conteudo especifico dos favores entram no calculo de uma pessoa
se deve ou ndo perguntar, assim como as consequéncias estimadas de receber a
ajuda. As regras de solicitacdo prescrevem o que as pessoas devem fazer e proibem
0 que ndo devem fazer. (HANSEN, 2004, p. 428)

Assim, ainda que seja percebido um calculo realizado pelas mées, as mesmas também
levam em contra que quando pedem ajuda e quando existe uma aceitacdo por parte de outros
em ajudar entra-se em um circuito da dadiva. (LACERDA, 2010). A manutencdo de tal laco
prescinde o que a autora chama de “arte de perguntar”, ato que “reconhece as necessidades e a
interdependéncia” (HANSEN, 2004, p. 428). Assim, neste processo a autora identifica cinco

regras que deveriam ser seguidas para que os la¢os sejam mantidos. Estas seriam:

1. Pergunte apenas se 0 seu pedido ndo se impde a alguém.

2. Para solicitar um favor relacionado aos cuidados infantis, vocé deve ser proximo
da pessoa.

3. Pergunte apenas se sua solicitacdo estd dentro da hierarquia de necessidades
reconhecidas.

4. N&o pergunte se 0 preco parece muito alto.
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5. Nédo pergunte se vocé sabe que sua solicitacdo sera rejeitada.
(HANSEN, 2004, p. 428/429)

Nas falas de nossos entrevistados, ainda que tenha sido observado o cuidado com tais
regras implicitas, e que estes tenham reconhecido a existéncia de uma rede de apoio, 0s
mesmos apontavam perceberem o cuidado como uma obrigacdo deles préprios (por serem as
maes ou pais da crianca), portanto, este era realizado quotidianamente de forma majoritéria e
prioritaria pelos cuidadores principais que apontam para uma ajuda com o cuidado diério da
crianca/ adolescente efetiva realizada apenas por membros muito proximos a crianca/
adolescente doente (mée — principalmente, pai e irmdos quando ainda moram na mesma casa
que a crianca doente).

Ainda assim, percebe-se que esta ajuda quando realizada por irmdos tende a ser
realizada de forma mais importante pelas irmas do que pelos irmaos.

Entrevistada: E enquanto eu trabalhava ele ficava ou com a irma dele,
ou na escola. Agora a irma dele ta trabalhando, o irmdo dele ta
aprendendo a ficar com ele. Largar um pouquinho o celular, o
computador e ter um pouco mais de atencdo com os horarios dos
remédios, com medicacao e olhar se ele ta bebendo liquido escondido.
Entdo ta tendo essa disciplina. No ambiente da nova casa [a
entrevistada morava em um lote que dividia com a mée, irméos e
sobrinhos. Com a exigéncia médica de uma casa que tivesse um
quarto exclusivo para a crianca para que a mesma pudesse realizar
um transplante, a familia precisou se mudar.] ndo vai ter um terreiro,
ndo vai ter minha mae, ndo vai ter minhas irmés... Entdo € um nivel de
responsabilidade tanto do Jodo, quanto do irmdo dele de quando eu
ndo estiver por 14, de controlar isso. Estdo fazendo um quadro de
horéarios, "ah meu celular descarregou™, nos vamos colocar na parede
que ai ndo vai ter desculpa. Ele também sabe dos horérios da
medicacdo, sabe qual remédio, sabe a caixinha. Na nova casa, tem que
ter controle e maior responsabilidade.

(Ivete, 40 anos, mde. Crianca, 8 anos)

Ainda que a fala destacada mostre a participacdo do outro filho, a entrevistada ressalta
que este somente passou a ter responsabilidades com o irméo doente ap0s a irma conseguir
um emprego. Este ponto, em associacdo a outro também percebido na mesma fala da
entrevistada, ressalta a ajuda feminina com o cuidado das criancas e adolescentes doentes.

Ivete era uma dentre as maes que tinham outros filhos que ainda residiam na mesma
residéncia da crianca adoecida e mesmo alegando receber ajuda dos filhos esta também

buscava concentrar em si as obrigac@es de cuidado para que as necessidades deste afetassem o
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minimo possivel a vida de seus demais filhos, algo que também pode ser encontrado na fala
de Jalia apresentada pouco antes.

Em nossa revisdo sistematica, os textos observados na categoria “a rede social
construida para o enfrentamento da doenca” apontaram que as redes de apoio tanto a
crianga/adolescente, quanto ao cuidador eram restritas, deficientes em sua atuacdo e
diminuiriam com o tempo. Tais caracteristicas segundo os estudos analisados seriam
percebidas pelos cuidadores (ARAUJO et al., 2011; BARBOSA et al., 2016), contudo, em
nosso grupo, ndo foram realizadas reclamacdes sobre a rede, inclusive a distancia da familia
era um ponto que gerava reclamacgdes, como mostramos no inicio de nossa analise. Também
ndo haviam reclamacdes sobre a ajuda que recebiam, pois, ficou claro, novamente, que para
nossos entrevistados o cuidado era pensado como uma obrigacdo dos pais ou responsaveis
legais pela crianca®’.

Outro ponto importante para medir esta dimensdo de nosso questionario € o trabalho
que deve ser realizado. Além de mudancas na alimentacao, e nas rotinas diarias (banho, hora
de acordar, ir para o tratamento e para a escola), a necessidade constante de vigiar a crianca
para que a mesma ndo extrapole na ingesta de alimentos e principalmente liquidos e a
necessidade de controle de horarios de ministrar as medicacGes podem ser pontos que geram
tensdo e estresse. Assim, novamente a existéncia de uma rede de apoio que entenda o

problema da crianga e se disponibilize a ajudar se mostra fundamental.

Entrevistada: A escola que ele estd tem muito tempo que ele esta,
entdo ate a cantineira ja sabe o que ele pode comer, o pessoal sabe (...)
das limitacdes (...) ja sabe das limitacGes, os sintomas dele quando ‘ta’
passando mal. Um coleguinha dele levou uma comida para ele, umas
bolinhas de bacon, a mocga do transporte dele perguntou se ele podia
comer, ele falou que podia, mas ndo podia comer muito. Ai 0
coleguinha deu um pouquinho. (..) e eu ja falei com a diretora da
escola que ele pode comer de tudo um pouquinho, nada em excesso.
(...) Mas, ele deixar de comer ndo deixa. O pessoal da escola
acompanha se ele ‘ta’ comendo, ‘ta’ bebendo agua escondido.
Entrevistadora: bom que vocé tem uma rede de apoio muito boa.
Entrevistada: Sim, e eu falo que isso ajuda muito, se ndo fosse a
escola ajudando, a parceria da escola, os irméos, o pessoal la de casa
saber os limites, ndo daria certo nao.

(Ivete, 40 anos, mde. Crianca, 8 anos)

129 Como era o caso de dona Lucia, que era a responséavel legal pelo neto Renato, e de Leonardo que também
tinha, em conjunto com sua esposa se tornado responsavel legal do Henrique.
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[Entrevistada conta sobre a rotina da filha e como recebe ajuda da
escola e da familia.]

Entrevistada: Ai eles passam as matérias para ela dos outros dias e...
ela fica mais na avd, porque eu trabalho né?! Mas assim... la assim...
eles...elas tém diabetes (....) eles sabem o que tem que fazer que é
cozinhar (...) minha sogra me ajuda muito com isso.

(Jussara, 39 anos, mae. Crianca, 10 anos)

Textos acessados em nossa revisdo sistematica apontaram que um importante
integrante da rede de apoio social (para além da familia e da equipe de saide) é a escola. Esta
tem um importante papel ndo somente por possibilitarem aos responsaveis tempo para realizar
outras atividades, mas também por darem a possibilidade da crianca se envolver com
atividades e individuos de sua idade e trazer uma visdo de normalidade a crianca e
adolescente.

Contudo, em nosso trabalho pudemos perceber que todas as criangcas em idade escolar
tinham problemas ou dificuldades para permanecer estudando. Isto se devia ao fato de muitos
se sentirem indispostos apds a realizacdo das sessdes de hemodialise ou por necessitarem de
realizar procedimentos fundamentais a manutencdo de sua salude que ndo poderiam ser
realizados no ambiente escolar, por falta de lugar adequado, profissional capacitado para
assistir a crianca, entre outros motivos. Este fato acaba criando uma situacdo de
distanciamento da crianca deste ambiente e a familia por acreditar na importancia da
escolarizacdo de seus filhos vé necessidade de assumir papeis e realizar atividades que nem
sempre sdo faceis aos responsaveis e que podem inclusive comprometer a educacao formal da
crianca.

Entrevistada: Eu chego em casa, dou banho nele, faco sondagem,
alimentacéo, tento ensinar a estudar...

Entrevistadora: Ele ndo esta estudando?

Entrevistada: Ele estava na escola, mas agora como na escola eles ndo
tém o espaco adequado para sondar, eu ndo sei como vai ficar... ele
fez a cirurgia tem s6 um més.

Entrevistadora: Cirurgia de que?

Entrevistada: Da bexiga.

Entrevistadora: E foi por causa da cirurgia que ele saiu da escola? No
comeco do ano ele estava estudando?

Entrevistada: Sim.

(...)

Entrevistadora: Antes ele ndo precisava fazer sondagem?

Entrevistada: Ndo, ele tinha uma sonda diretamente na bexiga.
Cistostomia.
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Entrevistadora: Ele podia ficar um periodo grande sem sondagem?
Entrevistada: Isso.

Entrevistadora: Como € agora o periodo de sondagem?

Entrevistada: De trés em trés horas.

Entrevistadora: E tem alguma outra escola que tem espaco para isso?
Entrevistada: Nao tem.

Entrevistadora: E tem alguma previsao para aumentar o periodo de
sondagem dele ou pra ele conseguir voltar para escola?

Entrevistada: Nao.

(Paula, 29 anos, mée. Criancga, 9 anos)

Esta realidade que Paula compartilha com inimeras outras maes acaba por refletir
mais uma vez a forma como a sociedade lida com o cuidado, aqueles que precisam dele e 0s
individuos que se empenham em realiza-los. Percebe-se a tendéncia de separar, isolar e
relegar tais individuos aos hospitais ou suas casas sobrecarregando 0s cuidadores e 0s
negando reconhecimento, importéancia e ajuda. Esta tendéncia de afastamento e a percepcéo
de inadequacéo social para lidar com tais situacBes geram inumeros problemas que podem

dificultar a vida familiar, como mostraremos a seguir.

5.3.5. Dimensao Dificuldade da Familia

A quarta dimensao de nosso questionario observa a “percepcdo dos pais sobre em que
medida ter uma crianga com doenga cronica torna a vida familiar mais dificil.” (ICHIKAWA,
2011, p.25). Nesta dimensdo o escore minimo era 14 e 0 maximo 70, e quanto mais alto o
valor do escore “maior dificuldade em manejar a situagdo” é percebida. Nossos respondentes

apresentaram um escore médio de 34,3, como € possivel perceber na Figura 7.
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FIGURA 6 — Escalas cromaticas dimensées FAMM encontradas: Dimenséo Dificuldade da

Familia

Legenda:

Escore de referéncia Fonte: Dados de pesquisa

Escores encontrados (min., média e max.)

Este escore foi bastante proximo ao encontrado por Weissheimer (2017) que foi de

34,96. Tal dado nos apresenta que nossos entrevistados reconhecem as dificuldades da

vivéncia com a doenca, mas alegam que a vida familiar ndo se torna mais dificil pela doenca.

Os entrevistados reconhecem que precisaram realizar sacrificios e mudancgas importantes em

suas rotinas, como pudemos mostrar com relacdo a saida dos cuidadores principais de seus

trabalhos, mas, nos discursos apresentados, o0 ponto mais marcante ndo se referia a este fato.

Quando questionados sobre as dificuldades impostas a vida familiar pelo agravo o

ponto que mais teve mencdo foi a distancia fisica da familia que era imposta a muitos

individuos que precisaram sair de suas cidades para oferecer o tratamento aos seus filhos na

capital.

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou ndo] “A doenga da Larissa interfere
no relacionamento da familia?”

Entrevistada: Assim, eu acho que interfere assim, igual eu tenho que
ficar muito tempo aqui, longe dos outros. Mas, tirando isso, ndo acho
que interfere em nada nao.

(...)

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou ndo] “Cuidar da doenga da Larissa
¢ frequentemente muito dificil?”

Entrevistada: E! Muito dificil!

Entrevistadora: Porque que vocé acha que é dificil?

Entrevistada: E dificil por causa de tipo assim, se nés morasse [sic]
aqui, ndo era tanto. Assim, eu acho que é mais dificil por causa da
distancia. E a separagio.
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Entrevistadora: E s6 a viagem que é dificil? N&o o tratamento em si?
Entrevistada: N&o, o tratamento ndo. O tratamento assim, é claro que
tem aquelas coisinhas assim, altas e baixas que vocé acha que néo vai
dar certo, mas tudo que passa. Tem o tratamento e o pessoal faz.... e a
equipe é muito boa, que cuida dela, entdo....

(Clara, 42 anos, mae. Crianca, 4 anos)

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou ndo] “Uma doenga como a que o
Jalio tem, torna a vida familiar muito dificil.”

Entrevistado: A agora esta sendo né, porque a esposa ‘td’ longe, ‘t6’
longe dos meninos [se referindo aos outros filhos]. Ele sente.

(Sérgio, 30 anos, pai. Crianca, 8 anos)

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou ndo] “E dificil adequar as
atividades do cuidado dele, a nossa rotina familiar.”

Entrevistada: Depois que nos viemos para ca... [a familia precisou
mudar de cidade, uma vez que na sua cidade ndo era possivel realizar
o0 tratamento hemodialitico e acompanhamento medico que a crianca
demandava] entdo assim... a gente ndo tem mais aquela rotina familiar
de almogo em familia, sair... igual, a gente nem conhece aqui, ndo tem
amizade nem nada... hoje nossa vida é cuidar dele.

(Soraia, 34 anos, mée. Crianga, 2 anos)

A distancia de outros membros da familia foi ressaltada e aspectos praticos do cuidado
como troca de curativos, necessidade de manusear equipamentos e instrumentos que tais
individuos ndo eram (inicialmente) tecnicamente competentes para lidar ndo se mostraram
como um problema. Este dado nos remete aos que apresentamos em nossa primeira dimenséao
“identidade da crianga”. Nela apontamos a importancia da familia, dos lagos de
interdependéncia que se sobressaem a diversos outros aspectos da vivéncia com a doenca,
inclusive ao fato da ajuda efetivamente recebida e instrumentalizada, ser baixa como vimos na
dimensdo anteriormente analisada. Este fato reforca a importancia da familia ndo somente por
sua potencialidade de ser instrumentalizada, mas principalmente pela importancia dos
vinculos afetivos, informacionais e emocionais que circulam em seu interior.

Também ndo foram mencionadas questdes relativas a mudangas econdmicas e
financeiras quando questionados sobre dificuldades impostas a vida familiar. Contudo, estas
puderam ser observadas nas falas sobre a impossibilidade de planejar viagens e momentos de
lazer com a crianca em familia.

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou nao] “Mesmo com a doenca do
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Tiago, nos temos uma vida familiar normal.”

Entrevistada: Vida familiar normal? Em partes sim, em partes nao.
Porque assim, vida familiar normal vocé pode planejar uma viagem
com mais tranquilidade e com mais tempo.... N&o, assim néo.
(1zabela, 31 anos, mae. Crianca, 2 anos)

Entrevistada: (...) Ai um dia a gente vai no shopping, ele fala: "Pode
comer batata nd0?", vou falar que ndo pode?! E uma vez no més, se
falar que nédo ele fica triste, fala que ndo pode comer nada... Ele fala
que ja ndo pdde viajar... a gente ia viajar de ferias e a gente perdeu a
viagem de férias. Os irmaos dele foram para a praia, ficaram alguns
dias esperando minhas irmés chegarem para trazerem eles de volta e
eu e ele ficamos no hospital. (...) Deixou de comer um tanto de coisa,
mudou a vida dele social e além da vida social, tem as limitacdes que
tem.

(Ivete, 40 anos, mae. Crianca, 8 anos)

Ainda que nas falas apresentadas o fator salude fosse preponderante para que tais
posturas fossem assumidas, foi possivel perceber que as familias apresentavam rotinas e
dindmicas muito voltadas a propria casa e a propria familia.

Entrevistada: Nos dias que faz hemodialise eu venho para cé cedo, a
gente fica aqui e chega em casa uns meio-dia, meio-dia e meia. Ai
chega em casa, almoca e eu vou para o trabalho. Ai quando da oito,
oito e meia, nove horas, eu chego em casa. Umas dez. Ele a tarde
quando ndo tem aula, fica com o irmdo. Ai almoca quando eu chego e
minha menina chega seis e meia, sete horas do servico e ja faz a janta.
Nos dias que ndo tem hemodidlise ele fica em casa o dia todo, agora
nas férias. Ai eu vou para o servico, chego oito horas, nove horas, ai
chego. Ela [a filha] que estd fazendo janta porque eu “t6” tentando
pagar essas horas que fica atormentando na minha cabeca. Ai estou
vendo se faco para acalmar o coracdozinho deles l&. Ai eu “t6”
chegando mais tarde. Acaba que fica sendo so0 isso. Quando tem aula,
ele chega em casa da hemodidlise, almoca e vai para a escola. Ele
chega da escola umas seis e meia, descansa, lancha, e no finalzinho da
tarde faz para casa. Ai chega a noite fica um pouco comigo. Final de
semana a gente tenta fazer algo, ir a praca, levar na casa de um
parente, cinema, sO para distrair um pouquinho, e domingo
normalmente a gente fica em casa.

(Ivete, 40 anos, mde. Crianca, 8 anos)

Entrevistada: Entdo, ele faz segunda, quarta e sexta [hemodialise] né?!
No horério da manha. Eu que trago ele e a tarde a gente fica em casa.
(Paloma, 24 anos, mae. Crianca, 6 anos)

Entrevistada: Dia normal € de sabado e domingo né?! Que ndo vem
aqui [na hemodialise].
Entrevistadora: O que vocé faz com ela?
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Entrevistada: Para distrair eu levo ela muito na casa dos irmaos dela,
que ela gosta muito deles.
(Julia, 47 anos, Méae. Adolescente, 16 anos)

Tais falas mostram que ap0s o diagnostico as novas imposi¢oes financeiras familiares
forcam as mesmas a evitar atividades que possam comprometer 0 or¢camento e acabam
relegando tais pessoas a propria casa e a casa de parentes e pessoas da familia ou proximas a
esta. Contudo, este fator pode levar com o tempo a um isolamento social tanto da crianca
quanto de seus cuidadores que ficam muito envolvidos com a prépria rotina dos filhos.
Apesar disto, novamente ressaltamos que ndo houve falas explicitas de reclamagdes ou
insatisfacGes ligadas a tal processo que foi, de fato, percebido como gerador de unido familiar.

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou néo] “A doenca dele interfere no
relacionamento da familia.” Concorda?

Entrevistada: Acho que interfere no lado positivo, acho que interfere
nessa questdo de certa forma fez unir mais.

(1zabela, 31 anos, mae. Crianca, 2 anos)

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou nao] “Nossa familia é mais unida
pela maneira como lidamos com a doenca dele.”.

Entrevistada: Uniu... uniu porque a gente precisa, € um cuidando,
dando forca para o outro. Porque € dificil viver integralmente para o
cuidado. Crianca a gente ja vive para cuidar dela, mas quando tem
uma enfermidade assim, é totalmente diferente. Entdo assim, precisa
né...

(Soraia, 34 anos, mée. Crianga, 2 anos)

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou nao] “Mesmo com a doenca dela,
nés temos uma vida familiar normal.”  Concorda?
Entrevistada: Acho que sim. E 6tima porque, acho que ficou melhor
com esse processo dela. A gente uniu mais, viu 0 amor sabe?! De se
entregar a si mesmo e doar. Deus fez nds [sic] assim, fez qualidades
melhores. Por isso eu falo, em tudo tem que ter gratiddo, até numa
enfermidade Deus pode te fazer melhor.

(Ana, 32 anos, irméa. Crianca, 15 anos)

Aqui, assim como 0s responsaveis positivaram a relacdo com o filho e a personalidade
destes, percebe-se também uma positivacdo da vida familiar em relacdo a doenca. Em
absolutamente todos os casos analisados o entrevistado alegou que a familia se sentia mais

unida apds a descoberta da doenca da crianca.
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Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou néo] “Uma doenca como a que ela
tem torna a vida familiar muito dificil”.

Entrevistada: Uniu mais...

Entrevistadora: Por que vocé acha que uniu? Como assim uniu?
Entrevistada: Porque assim, a gente quase perdeu ela.

Entrevistadora: Mas, como assim uniu?

Entrevistada: E porque assim... acabou que assim, COmMO eu POosso
falar? Imaginar ter perdido ela foi uma lico de vida para todo mundo.
Entrevistadora: E seu marido? Vocé ficou mais unida com ele? [0
casal havia se separado a mais de um ano antes do diagnostico da
filha]

Entrevistada: Ndo, na época a gente ndo ficou ndo. LAgico que a gente
conversa no momento, mas ndo ficou ndo. Com ele é muito dificil, sei
l&. Com a familia dele assim melhorou bastante, com a mée, com a
irmd. Tinha uma irm& que a gente ndo conversava, a gente conversa
agora.

(Jussara, 39 anos, mae. Crianca, 10 anos)

Observou-se em todas as entrevistas a existéncia de mudancas, sejam estas objetivas
(alimentacdo, rotina diaria da crianca, emprego dos cuidadores), ou subjetivas (aproximacao
familiar, aprendizado com a doenca, crescimento pessoal) frente ao surgimento de uma
doenca cronica infantil da familia. Tais achados vado ao encontro do que pudemos observar em
nossa categoria “a experiéncia do cuidado e vivéncia com a doenca cronica pediatrica”.
Tanto nos textos analisados quanto em nossas entrevistas a vivéncia da cronicidade aparece
como fonte de mudancas da percepgdo de mundo dos envolvidos.

Entrevistada: [Quando questionada sobre as mudancas que a doenca
tinha trazido a sua vida]. Serviu para mudar muito a cabeca, 0s
conceitos, serviu. Serviu.

(Francisca, 24 anos, mae. Crianga, 6 anos)

Tais mudancas, ainda que descritas como positivas suscitaram em nossos entrevistados
a necessidade de enfrentamento. A normalizacdo, como explicamos em nosso capitulo de
revisao sistematica, € uma das principais formas relatadas na literatura de enfrentamento
realizado pelas familias e o “Instrumento de medida de manejo familiar” que aplicamos a
nossos entrevistados busca captar tal dimensdo. Para tal suas autoras identificaram cinco
componentes conceituais da normalizacdo que serviriam para dar ao conceito maior forca
analitica e que podem ser percebido nas respostas obtidas pelo questionario. Estas seriam: (1)
reconhecer a condicdo e sua potencial ameaca ao estilo de vida; (2) adotar lentes de
normalidade para definir a crianca e a familia; (3) envolver-se em comportamentos parentais e
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rotinas familiares consistentes com a normalizagdo; (4) desenvolver um regime de tratamento

consistente com a normalidade; (5) interagir com os outros com base na visdo da crianca e da
familia como normais. (DEATRICK; KNAFL; MURPHY-MOORE, 1999).

Nossos entrevistados em varios momentos fizeram uso da normalizacdo como é

possivel perceber também nas seguintes falas.

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou ndo] “O dia a dia da Larissa €
parecido com o de outras criangas na mesma idade dela?”. Vocé
concorda com essa frase?

Entrevistada: Ah, se for assim, para olhar assim, tipo da salde, nédo.
Tipo assim, a crianca igual, da idade dela, era para ta andando, ela ndo
ta. Entdo, assim, ndo é igual de outra crianca.... Ah, mas eu acho que é
parecido sim, porque a Unica coisa que ela ndo faz é andar, mas tipo
assim, brincar, conversar, é tudo igual as outras criancas. A Unica
coisa que ela faz é esse tratamento e andar.

(Clara, 42 anos, mée. Criancga, 4 anos)

Entrevistada: A Poliana € uma crianga normal! Ela s6 ndo anda e nao
fala! Problema com ela so tinha na hora de sair.
(Francisca, 24 anos, mée. Criancga, 6 anos)

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou ndo] “Esperamos que no futuro ele
seja capaz de lidar com a sua doenga”

Entrevistada: Nao, ele assim... porque ele igual assim... 0s rins
voltando a funcionar, porque igual eu falei, assim para Deus nada é
impossivel, ele passando por um transplante que a gente espera ne...
tudo é da vontade de Deus. Ai né, fica tudo... normal!

(Soraia, 34 anos, mée. Crianga, 2 anos)

Apesar de muito importante e utilizado por nossos entrevistados, outra forma de

enfrentamento também foi constantemente acessada. Assim como foi possivel perceber nos

textos analisados em nossa revisao sistematica, o enfrentamento religioso teve bastante peso

em nossas entrevistas.

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou ndo] “E muito dificil para nos
cuidar da doenca do Tiago?”

Entrevistada: Nao! Porque a gente busca sabedoria do alto, ndo se
torna uma carga pesada, um fardo pesado.

(1zabela, 31 anos, mae. Crianca, 2 anos)

Entrevistado: Sim. SO que assim, é nessa parte espiritual, acho que
entra um pouco essa parte de (...); Se vocé ndo estiver bem... comeca
com o psicoldgico, se vocé ndo estiver bem, afeta o lado espiritual,
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psicoldgico, afeta tudo. O emocional manda muito. Ai entdo... é...no
CTI igual, ele ficou dois meses, eu acho que para eu ndo ter assim,
surtado, mando muito pro meu lado espiritual. Manter a calma e saber
lidar com tudo aquilo com uma certa sabedoria. Porque eu tinha duas
grandes preocupacoes, ele e o pai dele.

(1zabela, 31 anos, mae. Crianca, 2 anos)

Entrevistadora: E depois, qual o proximo tratamento?

Entrevistada: Ai é com Deus, eu ndo sei... Deus € que sabe o0 que vai
acontecer.

Entrevistadora: VVocé acha que o rim dele pode voltar a funcionar?
Entrevistada: Os médicos falam que ndo... que é s6 com um
transplante. A gente cré no poder de Deus, que para Deus nada é
impossivel, mas para 0s médicos é s6 com um transplante mesmo.
(Soraia, 34 anos, mée. Crianga, 2 anos)

A fala de Soraia deixa claro que apesar de ter conhecimento do que os médicos
apresentam sobre a situacdo de seu filho a mesma ainda tem esperancas de que o rim de seu
filho volte a funcionar e procura perceber a situacdo com a ajuda de sua fe. A religiosidade
dos responsaveis também foi uma importante dimensao observada no processo de significar e

planejar o futuro da crianca e o desenrolar de sua doenca.

5.3.6. Dimensao Visdo do Impacto da Doenca

A ““visdo do impacto da doenca” corresponde a quinta dimensdo de nosso questionario
e busca identificar o quanto os pais percebem a doenca de seus/suas filhos/as como sendo
grave, e as implicacdes desta tanto para a crianga/adolescente quanto para a familia. Nesta, o
escore minimo é 10 e 0 maximo é 50, sendo que 0s “valores mais altos demonstram maior
preocupagdo em manejar a condi¢ao.” (ICHIKAWA, 2011, p.25).

Nossos entrevistados apresentaram um escore medio de 27. Este valor ficou proximo
ao encontrado por Gomes (2017) em sua pesquisa: 27,55. Ja Weissheimer (2017) encontrou

em sua pesquisa um escore médio de 25,86. A figura 8 apresenta nossos achados.
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FIGURA 7 — Escalas cromaticas dimensdes FAMM encontradas: Dimensédo Visdo do

Impacto da Doenca

Legenda: Escore de referéncia Fonte: Dados de pesquisa

Escores encontrados (min., média e max.)

Nosso dado revela que apesar de existir uma preocupacdo com a doenca da crianga e
adolescente, existe também uma expectativa bastante positiva em relagdo ao futuro destes.
Quanto mais jovem era a crianga, menor era a preocupacao que se percebia em relacdo ao
futuro desta. Por outro lado, quanto mais velha a crianga, ou se acometida por outra
enfermidade além da DRC, mais preocupante se mostrava a situacdo. Este dado pode estar
relacionado principalmente a dois fatores.

O primeiro, como apresenta Gomes (2017) diz respeito ao fator tempo. Quanto mais
tempo se passa, mais perceptivel se tornam as consequéncias da doenca e, principalmente nos
casos de criancas/adolescentes acometidos por outras enfermidades, mais extenuante se torna
o cuidado “uma vez que os filhos ainda continuam dependentes dos cuidados parentais”
(GOMES, 2017, p. 77).

E importante ressaltar que os familiares consultados, em sua grande maioria, ja
vivenciavam o tratamento hemodialitico a no minimo 2 meses*®. Tal realidade, associada ao
fato de varios dos responsaveis ja terem vivenciado a dialise peritoneal fez com que as
percepcbes compartilhadas das dificuldades impostas a familia ndo fossem aquelas
percepcOes iniciais obtidas logo apds o diagnostico. As entrevistadas Sorais e Izabela apontam
justamente este fato quando mostram que o tempo é um fator vital na percep¢do da doenca, do

tratamento e de seus impactos na familia.

130 Uma crianga realizava o tratamento hemodialitico pela segunda vez quando sua responsavel foi entrevistada.
Porém a crianga ja realizava o tratamento conservador a 2 anos. Todos 0s demais responsaveis estavam
acompanhando as criangas e/ou adolescentes em seus tratamentos a pelo menos 2 meses, e 0 maior periodo de
tratamento encontrado foi cinco anos de tratamento hemodialitico.
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Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou nao] “Nés pensamos sobre a doenca
dele o tempo todo.”

Entrevistada: Nao, hoje em dia gracas a Deus... no inicio era, no inicio
era o tempo todo... agora ta mais sossegado.

(Soraia, 34 anos, mée. Crianga, 2 anos)

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou ndo] “Cuidar da doenca dele é
frequentemente muito dificil.” Concorda?

Entrevistada: Tem suas dificuldades? Tem! Mas, frequentemente ndo
é dificil ndo. Acho que essa pergunta naquela fase inicial, naquela fase
do peritoneal, que ndo ficava em casa, acho que sim, mas hoje acho
gque ndo mais.

(1zabela, 31 anos, mae. Crianca, 2 anos)

Ja o segundo fator diz respeito a esperanca de realizagdo de um transplante.

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou n&o] “E dificil saber o que esperar
da doenca dela no futuro?”

Entrevistada: SO Deus mesmo, porque eu espero que Deus tenha um
transplante pra ela pra mudar um pouco...

Entrevistadora: O que muda depois que faz o transplante?
Entrevistada: A gente, ela vai s6 tomar os remédios, mas, pelo menos
ndo vai ter que ficar na hemodialise. Vai ter que acompanhar a mesma
coisa, mas pelo menos ndo vai ficar na hemodialise, tem uma vida
mais tranquila em casa, né?! Eu espero...

(Clara, 42 anos, mae. Crianca, 4 anos)

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou ndo] “E dificil saber o que esperar
da doenca dele no futuro?”

Entrevistada: Espero que fique 6timo depois do transplante.

(Paula, 29 anos, mée. Crianca, 9 anos)

Entrevistada: Ai igual quando fica aqui, ai chega 0s menininhos que ja
fizeram o transplante, que ja foram transplantados, nossa, transborda
de esperanca, porque vai transplantar, da certo e reagindo bem, vida
que segue, mais normal possivel dentro do que eles podem, mais
normal possivel para eles. E isso, essa esperanca igual quando a gente
vé que alimenta a gente.

(1zabela, 31 anos, mae. Crianca, 2 anos)

[A entrevistada alega que o filho j& estava ativo na fila de
transplante]

Entrevistadora: Vocés estdo esperando o transplante sair até final do
ano. Quais sdo as expectativas?
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Entrevistada: Os primeiros cem dias é um bebezinho né?! Vai ser
nosso bebezinho de novo, porque ndo pode isso, aquilo... entdo por ser
bebezinho a gente t& vendo como que vai ser pra alguém ficar em
casa, ‘t0’ tentando negociar as horas, fazer seis horas por dia porque ai
eu consigo ficar com ele de manha, a tarde fica com o irmdo dele. Que
tem as restriches, tem que usar mascara, tem as medicacdes, tem
horario para tudo entdo além dos cem dias que temos o bebe de novo,
depois tem que tentar levar a vida o mais normal possivel. Tem 0s
acompanhamentos médicos, tipo assim, depois tem que ver se ele vai
voltar pro judd, fazer natacdo, poder comer de novo... entdo é uma
nova expectativa de vida!

(Ivete, 40 anos, mae. Crianga, 8 anos)

Apesar de surgir como uma ideia de renascimento, o outro lado da situagdo do

transplante, a morte de outro individuo — outra crian¢a —, somente foi mencionada por uma de

nossas entrevistadas.

Entrevistada: Para ele poder voltar a crescer, se sentir normal de novo.
E a gente estava falando no comeco que tem que tirar a vida de um
para dar vida ao outro, sobre um menino que fez o transplante. Ai ele
foi e falou que nasceu uma nova crianga, entdo nasce uma nova
crianga por causa de um rim e um pancreas. Entéo é raro conseguir um
mesmo doador, tem todo um contexto. Essa crianca tem uma vida
nova, a outra encerrou a historia dela para dar uma nova para uma
outra que ja teve limitacdes por muito tempo... entdo é triste pensar
assim, mas vocé também pensa gque essa crianca teve uma vida plena...
conseguiu viver mais tranquilo, tem um tempo de sobrevida ne?! Tem
essas questdes. (Ivete, 40 anos, mée. Crianca, 8 anos)

Nossos entrevistados ndo entraram nesta questdo como o fez Ivete, mas se referiam

sempre ao transplante como uma esperanca de uma nova vida com mais saude e liberdade a

seus filhos.

Esta percep¢do compartilhada pelos responsaveis entrevistados difere enormemente da

percepcdo que Borges (1998) encontrou em seu trabalho. Segundo esta autora, a ideia do

transplante surgia entre seus entrevistados como uma “Gltima alternativa”. Sua pesquisa foi

conduzida nos anos de 1991 e 1993 e tendo-se passado aproximadamente 28 anos as

percepcdes sobre este processo comecaram a ganhar outras representagdes. A evolugdo da

medicina e o alto nivel de sucesso conseguido pelos centros de transplante fazem com que o

mesmo nao seja mais percebido com tanto receio. Ao contrario, este passa a ser um

procedimento altamente desejado e esperado.
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Entrevistada: [A entrevistada relatava que seu filho ficou por alguns
anos realizando o tratamento conservador e apesar de saber que a
doenca é progressiva a mesma esperava que fosse possivel
permanecer neste tipo de tratamento até que seu filho ficasse mais
velho e pudesse receber um rim através da doacdo que a mesma
esperava ser compativel para poder ser a doadora]. Sim, eu quero
tirar ele disso logo! Quero que a gente fique ndo [na hemodialise]. J&
era uma coisa em mente, se eu pudesse pular do tratamento
conservador para o transplante, eu faria isso... mas, o rim dele n&o deu
tempo da gente fazer isso, porque piorou assim, rapidamente.

(Paloma, 24 anos, mae. Crianca, 6 anos)

Segundo o Registro Brasileiro de Transplante — RBT da Associacdo Brasileira de
Transplante de Orgdos — ABTO, em 2018 havia na lista para realizar o transplante renal 702
criancas e adolescentes em todo o Brasil. Naquele ano foram realizados 326 transplantes
(46%) e somente 12 criancas e adolescentes (1,7%) vieram a falecer. (RBT, 2018).

Em Minas Gerais foram realizados no ano de 2018, 24 transplantes renais em
pacientes pediatricos sendo que na lista de espera havia ainda 9 criangas/adolescentes
(dezembro de 2018). Neste ano, Minas Gerais foi 0 quarto estado com maior nimero de
transplantes, ficando atras apenas de Sdo Paulo, Rio Grande do Sul e Parana. Ja em marco de
2019, existiam em Minas Gerais, 10 criancas ativas na fila para um transplante de rins. (RBT,
2019). Destes pacientes, 3 haviam entrado na lista no primeiro trimestre de 2019 e neste
mesmo periodo ndo foram registrados ébitos de pacientes que ja estavam na lista, 0 que nos
mostra que neste periodo 2 individuos sairam da lista. A retirada do nome de um paciente da
lista ocorre por motivos especificos como ébito (que os dados nos apontam que nao foi este o
motivo para a retirada), realizacdo do transplante ou situacdo de salde que inviabiliza o
procedimento.

Em nosso campo a rapidez com que as criangas conseguiam realizar o transplante foi
bastante ressaltado pelos responsaveis. Assim, mesmo que 0s dados ndo nos permitam
concluir que os individuos retirados da lista realizaram o transplante, os relatos em associacéo
com 0s bons nimeros conseguidos pelas equipes mostram que o transplante € atualmente uma
realidade desejada e ndo temida.

O trabalho de Vieira, Dupas e Ferreira (2009) observa, contudo, que esta positivacao
do transplante pode levar ao que as autoras se referem como mito de que com o transplante a

vida da crianca voltara ao normal. Algo que pudemos perceber em algumas entrevistas.
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Entrevistado: N& no caso dele é hemodialise porque o rim estava
parando a funcdo, caindo a funcdo, ai vai faz a hemodidlise pro rim,
como esté ruim e depois faz o transplante.

Entrevistadora: E ele tem a disponibilidade de fazer o transplante?
Como € isso para vocés, estdo testando ou ndo estdo mexendo com
1S50?

Entrevistado: N&o, por enguanto estamos na fase da hemodialise né,
para ele crescer mais um pouco e tal. Ai depois que fazer isso ai, vai
fechar as veias dele e fazer as ..., ai tirando isso faz o transplante.
Entrevistadora: Entendi e vocés esperam que ele faca o transplante?
Entrevistado: Sim.

Entrevistadora: E o que vai ser de diferente se ele fizer o transplante?
Entrevistado: Um rim novo né?!

Entrevistadora: Mas, e ai? O que isso significa?

Entrevistado: Que ele vai desenvolver, vai crescer.

Entrevistadora: Por qué? Ele ndo esta crescendo?

Entrevistado: N&o, ele tem oito anos, mas tem o tamanho de um
menino de um ano, dois anos. Ai vai refazer o esqueleto dele.

(Sergio, 30 anos, pai. Crianca, 8 anos)

Por outro lado, alguns responsaveis tém clara no¢do de que o transplante € um outro
tipo de tratamento disponivel e ndo uma cura que fara milagres.

Entrevistadora: O que vocé acha do transplante para ele?

Entrevistada: Ah, eu acho que.... como se diz, ndo é cura! Mas é um
terceiro, € uma terceira forma de tratamento, que eu acredito muito
que vai ser o melhor para ele.

(1zabela, 31 anos, mae. Crianca, 2 anos)

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou ndo] “No futuro, nés esperamos
dedicar menos tempo aos cuidados da doenca dela?”

Entrevistada: N&o! Se precisar ndo. Nao tem como descuidar no.
Porque, mesmo que ela transplantar, os cuidados sdo 0s mesmos, ou
até maiores, né?! Porque o transplante, assim, a doenca da Larissa é
para o resto da vida, né. Tem que ter cuidado para o resto da vida,
mesmo que ela pare agora e volte pra peritoneal, os cuidados € [sic] o
mesmo. Transplantou tem que ter mais cuidado ainda! Entdo, é uma
coisa para o resto da vida! Entdo ndo tem como descuidar.

(Clara, 42 anos, mae. Crianca, 4 anos)

A consciéncia do alcance do tratamento e da gravidade da DRC ao mesmo tempo que
traz expectativas bastante positivas em relacdo ao futuro desperta também receios nos
cuidadores de que algo lhes aconteca e que as criangas fiquem desassistidas em sua auséncia.

Entrevistado: Eu tenho fé em Deus né?! Eu falo que quando minhas
filhas eram pequenas, eu pedi a Deus para elas crescerem e eu tomar
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conta. Hoje eu peco pelo Renato, nem tanto pela minha mée que ta
com noventa e trés anos. As vezes eu vou primeiro do que ela,
ninguém sabe, s6 Deus. E 0 Renato ndo, ele é pequeno, e ele tem mée
e tem pai, mas que ndo tem responsabilidade. Entdo eu fico
preocupada dos outros que for olhar ele e ndo olhar direito. Mas ele
estando com seus dezesseis anos, eu sei que ele vai se virar.

(Ldcia, 69 anos, avo. Crianca, 2 anos)

Tais preocupagdes foram mais comuns entre os cuidadores mais velhos e aqueles que
lidavam com criangas que além da DRC eram acometidas por outras enfermidades. Estas
refletem duas importantes questdes: a existéncia de preconceito que tanto as criangas quanto
seus responsaveis enfrentam e ao fato das redes de apoio social serem deficientes como ja
apresentamos.

No que se refere ao preconceito, as falas de Francisca e Daniela mostram o0 quanto as
criangas, mas também seus responsaveis sofrem com isto.

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou ndo] “A Poliana aproveita menos a
vida por causa da sua doenga?”.

Entrevistado: Olha a Poliana ndo aproveita muito por causa da mae
dela! Porque a mée dela € muito protetora.

(...)

Olha, hoje em dia tem muito preconceito. Entdo ndo é medo dela se
machucar, é medo dela.... de atingir a auto-estima. Por que mesmo
sendo uma crian¢a normal, porque eu acho a Poliana normal, mesmo
sendo uma crianca normal, tendo esse probleminha dela, tem muita
crianca... Gragas a Deus na minha cidade todos aceitam ela, mas tipo
se eu tivesse que vim para cd, a Poliana ia ter o dedo apontado toda
hora! No hospital mesmo pela gente ter um quarto sé pra gente,
doenca renal, e no nosso quarto ter televiséo, a gente ndo sai muito, as
méezinhas ja ndo queriam que nds, maes pegassem os filhos dela
porque achava que ela e as outras criancas com doenca renal tinha
uma doenga transmissivel!

Entrevistadora: Nao conhece né!

Entrevistada: E falta de conhecimento! Mas mesmo assim, tipo assim,
é preconceito! E uma coisa que ddi, que machuca! A méezinha que
ficava do lado da cama da Poliana virou para mim e falou assim,
‘nossa eu ndo aguento mais! Até aqui!’. Porque, diz ela, que na escola,
muitas criancas ndo brincam com o filho dela por causa disso também,
achando que o menino dela tém uma doenca transmissivel, que é
contagioso mesmo a mae explicando que ndo, muitas médezinhas
proibiam, botavam trem na cabeca dos filhos. Entdo sofre, sofre
muito!

(Francisca, 24 anos, mae. Crianga, 6 anos)
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Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou néo] “Amizades dele sdo diferentes
por causa da doenca.”

Entrevistada: Sim. Porque... muito da idade dele (chorando), (...) ele
faz xixi e a roupa dele fica toda molha. Ai as vezes na escola 0s
meninos ficam zoando, muitas mées ficam olhando para ele com cara
feia, tirando 0s meninos de perto.

(Daniela, 27 anos, mée. Crianga 6 anos)

As falas revelam a dificuldade que nossa sociedade tem de incorporar e lidar com a
diferenca. Este processo, principalmente por ocorrer com criangas poderia encontrar suporte
no sistema de ensino. Este, no entanto, ndo se mostra adequado para receber estes individuos,
como mostramos, e como nos sugerem as falas acima, também precisam repensar as formas
de acolhida para aqueles que ainda conseguem frequenta-lo.

A deficiéncia da rede de apoio social também é um ponto de angulstia para 0s
responsaveis como mostra a fala de Leonardo.

Entrevistado: Se ela [se referindo a esposa] for primeiro eu t6 aqui
para continuar, se eu for primeiro ela ta ai. Depois da gente... € 0 que a
gente fala pros meus meninos em casa, a se a gente morrer, continua
cuidando dele, que a recompensa vem do céu.

Entrevistadora: E eles falam o que?

Entrevistado: Falam que védo cuidar, mas o cora¢do... enquanto ta
perto € uma coisa né. Mas a gente sempre comenta com meu filho,
que é 0 que a gente tem mais contato né, que ele vai dar sequéncia na
obra, se a gente for primeiro.

(...)

Se voceé deixar para falar depois pode ser tarde, entdo vocé ja tem que
ir falando, alicercando, ja colocando em cheque. E se acontecer? Tem
que pensar. N&o é pessimismo ndo, € realismo. Tem que ser realista,
porque a vida é muito simples. Um simples toque... a gente trabalha
nessa hipotese. Se acontecer. Ela sempre me pede, se um dia acontecer
de eu falecer primeiro, vocé olha. Ela sabe que entre nds dois esta
tranquilo. Ja t& esclarecido que de maneira nenhuma a gente vai deixar
0 barco naufragar.

(Leonardo, 54 anos, pai adotivo. Crianca, 10 anos)

A fala deste entrevistado ressalta dois pontos fundamentais: a utilizacdo de um forte
enfrentamento religioso que conecta o motivo de realizar o cuidado e uma expectativa de
futuro para a crianca a religiosidade de seus responsaveis, e a percepcao de uma importante

coesdo interna ao casal, ponto que iremos nos ater na préxima dimensdo analisada.
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5.3.7. Dimensdo Mutualidade Parental

A sexta e ultima dimensdo apresenta a peculiaridade de ser somente aplicada aos pais
ou responsaveis que alegam ter um/a companheiro/a para ajudar nos cuidados com a crianga/
adolescente e que moram juntos uma vez que esta busca captar a “percepgdo de apoio,
partilha de opinido e satisfacdo com a forma como os parceiros trabalham juntos para manejar
a condicdo da crianga”. (ICHIKAWA, 2011, p.25). Nesta dimensdo os valores mais altos
indicam “maior satisfacdo com a forma como o casal trabalha em conjunto para manejar essa
situacdo.” (ICHIKAWA, 2011, p.25).

Para esta dimensdo o menor escore possivel seria 8, enquanto o maior seria 40. Noss0s
entrevistados apresentaram um escore médio de 31,1. E importante lembrar a nosso leitor que
somente 8 individuos responderam as perguntas de tal dimensdo, sendo os dois pais de nossa
amostra e 6 mées. Nossos dados podem ser vistos na Figura 9.

FIGURA 8 — Escalas crométicas dimensdes FAMM encontradas: Dimensdo Mutualidade
Parental

Legenda: Escore de referéncia Fonte: Dados de pesquisa

Escores encontrados (min., média e max.)

Os trabalhos de Weissheimer (2017) e Gomes (2017) contaram com as seguintes
pontuacdes: 34,61 e 31. Assim como ocorreu em ambas as pesquisas, Nnosso escore também
“demonstra que os casais do estudo apresentam uma forte coesdo familiar.” (GOMES, 2017,
p. 78).

A coesdo familiar e unido do casal que esta dimensdo identifica reflete um ponto
extremamente importante para nosso objetivo central da tese uma vez que o entendimento das

mudancas na dinamica familiar passa necessariamente pela observacdo das relacdes
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hierarquicas e de poder internas a familia, que por sua vez, sdo focadas de forma importante
no casal.

Com apenas uma exce¢do, todos os demais respondentes desta dimens&o tinham
relagOes afetivas com os/as companheiros/as, e nestes casos observaram o apoio que recebiam
de forma positiva. Contudo, além da entrevistada que dividia a residéncia, porém, nao tinha
mais uma relagcdo conjugal com o pai da crianga, todos os demais entrevistados que nao
viviam com um companheiro ou 0 pai da crianga, mas que também apresentaram
consideracOes sobre o cuidado do pai da crianga (ex companheiro) percebiam esta ajuda como
insuficiente e/ou inadequada. Portanto, esta dimenséo deve ser observada levando-se em conta
tal ponderacéo.

Assim, dentre os respondentes que ainda compartilhavam a moradia e tinham uma
relacdo como casal, a ajuda recebida era valorizada e vista como fundamental.

Entrevistadora: Como ¢ a ajuda dele [marido]?

Entrevistada: Assim, a questdo as vezes precisa de sair, ou tomar
conta dele para eu estar saindo.

Entrevistadora: Ele toma conta? Ele troca tudo [se referindo ao tubo
de sondagem que o garoto usa]?

Entrevistada: Medicacéo, faz sondagem...

Entrevistadora: E ele vem? Acompanha ele aqui [hemodialise]?
Entrevistada: Nao, aqui ndo, porque ele trabalha né.

(Paula, 29 anos, mée. Crianc¢a, 9 anos)

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou ndo] “Estou insatisfeita com a
forma como eu e meu companheiro compartilhamos os cuidados com
a doenca do Tiago?”

Entrevistada: Insatisfeita? N&o diria insatisfeita, porque ele tem as
limitacGes dele, eu tenho que entender essa parte também. Essa parte
do trabalho... Quando ele estava trabalhando de dia, ele ajudava mais,
mas ele tem essa limitacéo, eu tenho que entender.

(1zabela, 31 anos, mae. Crianca, 2 anos)

Entrevistada: Entdo para eu ficar com ele [filho], eu ndo teria alguém
para me ajudar o tempo todo numa casa de apoio. Para eu tomar um
banho, fazer minhas coisas. L4 em casa, com meu esposo, eu consigo
fazer tudo isso. Consigo tomar um banho sossegada, coisa que antes
eu ndo conseguia [quando quem a ajudava era sua sogra, uma
senhora muito idosa]. Tomava banho rapidinho com ele chorando no
colo dela [sogra], ate dentro do banheiro comigo, chorando... e
chorava mesmo!

(Soraia, 34 anos, mde. Crianga, 2 anos)
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Entrevistada: [Apontando a ajuda do marido]. Olha, igual assim,
cuidar da casa, passar roupa, passar roupa pro Matheus. O Matheus
fica com ele, ele faz fisioterapia no Matheus. O Matheus faz
fisioterapia, "fono". Ai os outros dias da semana o O.[marido] faz
fisioterapia nele e assim, me ajuda a cuidar dele, ajudar a dar banho,
levantar de madrugada para dar mamadeira, me ajuda no que ele pode.
(Soraia, 34 anos, mée. Crianga, 2 anos)

Entrevistada: [Quando questionada se 0 esposo ajudava com oS
cuidados com a filha doente]. N&o... assim... os procedimentos ndo!
Porque ele nem pode, mas ele ajuda com ela, tipo assim, se precisar
dar um banho, e arrumar a roupa dela, passar a roupa dela, ele ajuda
sim, mas com o tratamento, nao.

Entrevistadora: Por que ele ndo pode?

Entrevistada: Porque tem que tem um... Tem que ter um treinamento.
Entrevistadora: E s6 vocé e sua filha que tem esse treinamento?
Entrevistada: E! SO eu e ela que tem [sic]. Porque eu fiz no hospital, e
ela fez porque eu ia ganhar bebé, ai ela veio pra fazer o treinamento...
aisoeueela.

Entrevistadora: Entendi! Entdo o auxilio dele &€ em outras areas?
Entrevistada: Isso!

(Clara, 42 anos, mae. Crianga, 4 anos)

Estas e inimeras outras falas apresentam que a ajuda que o companheiro realiza ¢é
importante ainda que em alguns casos seja restrita. Dentre as respondentes mais jovens, e
considerando os homens entrevistados, foi possivel perceber um apoio prestado pelos maridos
e companheiros (as) mais abrangente. Eles se dispunham a fazer tarefas como medicar, trocar
sondas/tubos, “ligar” e “desligar” a maquina de didlise (dialise peritoneal feita em domicilio),
além das atividades como dar banho, alimentar, brincar e “tomar conta” na auséncia da mae.
Contudo, as mulheres mais velhas relataram uma ajuda mais limitada de seus companheiros e
dos pais das criancas/adolescentes, da mesma forma que as mulheres
solteiras/divorciadas/separadas.

Outro ponto que chama atencdo nas falas apresentadas é justamente a limitacdo que as
mulheres percebem na ajuda dos homens. Estas revelam que tais mulheres ndo pensam nestas
limitacbes como especificas de seus companheiros, mas sim dos homens, em geral. A
principal limitacdo é aquela imposta pelo trabalho. Uma vez que existe a classica
diferenciacdo entre o publico e o privado que remete a mulher ao campo privado de cuidado e
0 homem ao campo publico do trabalho, o fato destes homens cumprirem uma funcao
concebida como especifica destes € justificativa aceitavel para sua menor ajuda com cuidados
diérios.
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Entrevistadora: E ele vem? Acompanha ele aqui [hemodialise]?
Entrevistada: Nao, aqui ndo, porque ele trabalha ne.
(Paula, 29 anos, mée. Crianga, 9 anos)

Entrevistada: Ah, ndo sei se é por ele trabalhar, trocar o dia pela noite,
entdo acho que durante o dia ele esta muito cansado, entdo, por
exemplo, ele vai almocar, vai jantar, ai ele pega, da a ‘jantinha’ a ele.
Essas coisas assim, menores, vamos dizer. Agora, quando a gente
fazia em casa, a parte de higienizacdo do quarto ali, ele que ligava ele,
ligava e desligava. Entdo quando fazia em casa era muito metade,
metade do que tinha que fazer. Agora com essa aqui [hemodialise] e
ele trabalhando a noite, ele fica muito cansado.

(1zabela, 31 anos, mae. Crianca, 2 anos)

Entrevistado: Porque ele ndo tinha e ndo tem estrutura psicoldgica
para lidar com aquilo. Tanto que eu acho que.. td4 fazendo
praticamente um ano que o Tiago esta na hemodiélise e ele veio aqui
um dia so, aqui.

(...) )

Entrevistado: E. E ele ndo... ele ja falou que fica um ambiente muito
pesado, e ele ndo tem estrutura. O dia que ele veio, é porque néo tinha
jeito mesmo, eu estava passando mal, ai ele veio.

(1zabela, 31 anos, mae. Crianga, 2 anos)

Entrevistada: Ah, ele me apoia com tudo né... Tudo que ele pode né. A
gente que é mae cuida mais, se mexe, acorda né. Pai ndo é assim. E o
instinto de mae mesmo, a protecdo. Mas ele assim, gracas a Deus me
ajuda bastante. Acorda de madrugada, da mamadeira, me ajuda a dar
banho.

Entrevistadora: VVocé acha que ¢é instinto de mée cuidar dele assim? O
pai ndo tem isso?

Entrevistada: E...é porque com as outras mées que eu Converso aqui é
da mesma forma.

(Soraia, 34 anos, mée. Crianga, 2 anos)

Tal situacdo deve ser analisada criticamente, como observa Araujo (2016, p. 23), pois,

tal pensamento contribui para uma “vinculagdo do cuidado como tarefa moral ¢ afetiva de

algumas pessoas, claramente as mulheres, impe[dindo] o estabelecimento de relacbes

democraticas no ambito do reconhecimento e do efetivo exercicio do cuidado como algo de

todas as pessoas da sociedade.” (ARAUJO, 2016, p. 23). A fala de Soraia apresentada acima

expressa claramente esta naturalizacdo.

H4&, contudo, casos em que se reconhece esse processo e questiona-se 0 mesmo.

Entrevistada: [Questionada se o pai da crianca ja havia a ajudado
acompanhando o filho na hemodialise]. Uma vez s6. Eu estava em
semana de prova, porque ele [filho] teve que trocar o cateter, porque 0
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que veio ndo estava querendo funcionar e realmente nesse dia nao
funcionou de forma alguma. Ai eu falei com ele para poder vir e ficar
com ele porque eu tinha umas documentagdes para resolver e eu tinha
que fazer prova no mesmo dia, e eu voltaria s6 na terca-feira. Ai ele
foi e ficou, mas ele disse que liberou o0 emprego por causa disso. Que
ele foi mandado embora porque ele ficou aqui de segunda para terca.
Mesmo assim a minha irma ainda rendeu ele de manha.

E eu? Posso perder emprego, posso perder prova, posso perder tudo,
mas o bonito ndo pode nao!

(Paloma, 24 anos, mde. Crianga, 6 anos)

Apesar de tal questionamento, a fala da propria entrevistada (abaixo) e as que
apresentaremos a seguir descrevem bem a nocdo de devocdo e sacrificio que se espera da
mée, mas que ndo encontra equivaléncia nas expectativas para 0s pais.

Entrevistadora: Se um dia vocé passar mal e tem que trazer ele, quem
vocé chamaria para te ajudar nisso?

Entrevistada: A primeira pessoa seria 0 pai, eu iria falar com ele "da
um jeito ai". Porque ele alega que ele ndo vem trazer ele por causa do
servico. Entdo de vez enquanto ele pega ele final de semana, que eu
falo que eu preciso trabalhar no sabado, ele vai e pega. Mas, as vezes
ele ‘da pra tras’. Ele mais ‘da pra tras’ do que vem. A primeira pessoa
que eu pensaria era falar com o pai, porque ele tem essa
responsabilidade. Agora se de tudo ndo desse certo... Primeiramente
eu ndo me daria o direito de passar mal, mas se acontecesse e eu ndo
conseguisse de forma alguma vir, se eu tivesse acamada, eu ligaria
para o0 pai. Se 0 pai ndo atendesse a essa responsabilidade, eu pensaria
na minha irmd, minha irma gosta muito do Enzo, mas nédo sei se ela
faria isso, porque ela trabalha em saldo, mas eu acho que faria porque
ela gosta muito do menino. As Unicas duas pessoas que eu penso. Se
ela ndo aceitasse eu teria que vir carregada.

(Paloma, 24 anos, mde. Crianca, 6 anos)

Entrevistada: [Quando questionada sobre quem a ajudaria em casos
que ela ndo pudesse cuidar da filha]. Olha, agora, se eu ficar de cama
eu tenho que me aguentar um bocado, mas se eu ficar de cama agora,
a Aline, que é a minha amiga que veio fazer o tratamento, ela fica com
a Poliana.

(Francisca, 24 anos, mae. Crianga, 6 anos)

Entrevistadora: [Lendo questdo do questionario a qual a entrevistada
deveria apontar se concordava ou nao] “Eu e meu companheiro
discutimos sobre como lidar com a doenca da Larissa?”

Entrevistada: [Pausa]

Entrevistadora: Vocés conversam sobre como fazer alguma coisa em
relacdo a doenca dela?

Entrevistada: Nao....

168



Entrevistadora: Por que ndo? Quem toma as decisfes?

Entrevistada: Sobre ela? Sobre ela eu tomo! Eu passo na frente de
qualquer um que tiver que passar! Nem escuto ele [marido] ndo! Se
tiver que passar...

Entrevistadora: VVocés ndo discutem? Assim, discutir que eu estou
falando é conversar mesmo, sobre como vai lidar com a doenca dela.
Ou ele ndo participa disso?

Entrevistada: Ah ndo, ele é mais... Ele ndo participa néo.

(Clara, 42 anos, mae. Crianga, 4 anos)

Esta devocdo oferecida por estas mulheres nos remete a mae “leoa” que passa por
cima de tudo e de todos para cuidar de seus filhos. Esta renuncia a sua propria vida em prol da
crianca/adolescente.

Entrevistado: A gente saia, tinha o tempo para a gente. Hoje ndo, hoje
a vida gira em torno do Matheus. A gente fica em segundo plano,
porque tem que ter um cuidado muito grande. E assim, o Matheus ele
é bem agitado.

(Soraia, 34 anos, mée. Crianga, 2 anos)

[Se referindo ao ciume do marido pelo fato da esposa precisar viajar
com a filha para outra cidade na companhia de um motorista]
Entrevistada: Ah, se tivesse assim, ele falar alguma coisa para
discordar, igual, no comeco, nossa, era uma briga porque ele é muito
ciumento, enjoado né, mas € porque eu tive que vir sozinha com
motorista e ele ndo vinha, e ele arrumava confusdo, e eu falei “meu
filho, por ela eu faco qualquer coisa, qualquer coisa! (enfatica)”. Ai
com o tempo ele vai acostumando ne.

(Clara, 42 anos, mae. Crianca, 4 anos)

Entrevistadora: E como € sua vida agora? Depois da hemodialise?
Entrevistado: E pra ele. A vida acabou. N&o, ndo acabou n3o, mas
assim, nao tem o que fazer. Eu tenho que acordar cedo para trazer ele,
tenho que dormir cedo para acordar cedo, entdo assim...
Entrevistadora: E 0 seu tempo, para VOcé?

Entrevistada: Por enquanto ainda nao tirei ndo, mas eu vou tirar a hora
gue eu conseguir encaixar tudo no lugar, por enquanto ainda nao
consegui nao.

(Paloma, 24 anos, mae. Crianca, 6 anos)

Ainda que saibam que é importante olhar para si e viver sua vida também, a vida
destas pessoas se torna a vivéncia da doenca da crianca/ adolescente.
Todos os dados que observamos em nossas entrevistas foram identificados em nossa

categoria “a experiéncia e percep¢do materna tanto sobre o seu cuidado quanto sobre o

cuidado do outro”. Nesta, outro ponto que foi levantado se refere a efetiva participagdo do pai
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e seus beneficios para o cuidado com a criangca. Como procuramos mostrar, o cuidado
prestado pelos pais € percebido pelas mdes como importante ainda que encontre algumas
limitagGes que as mulheres ndo tém ou nao se dao ‘ao luxo’ de ter. Os pais que participaram
de nossa pesquisa também percebiam o cuidado recebido da companheira como fundamental
e percebiam que aquilo que faziam era uma ajuda. Esta afirmagéo, contudo, ndo deve ser
percebida de forma negativa. Ainda que acreditem que ajudam ou apenas realizem trabalhos
complementares aos da mulher, o que revela que estes ndo desassociam a ideia naturalizada
do cuidado ao feminino, eles apontam que este processo é muito importante, ndo somente
para a mulher e para a crianga, mas para si mesmo.

Entrevistadora: Os pais ndo fazem o que vocé faz...

Entrevistado: Um dia vao arrepender.

Entrevistadora: Vocé acha?

Entrevistado: Garantido, ta doido! N&o tem nada melhor, vamos
supor, poder ajudar ele, meu sonho é esse. Quando for fazer o
transplante eu ser o doador, ja pensou? Vai falar assim “6 paizao!”
Vai ser bom demais!

(Sergio, 30 anos, pai. Crianga 8 anos)

A situacdo de Sérgio chama atencédo por ser este pai um homem que veio de sua cidade
sozinho acompanhar o tratamento de seu filho. Esta opcdo deveu-se pelo fato de sua esposa
estar em processo de amamentacao. Tal motivacéo, contudo, ndo deve diminuir a importancia
de sua participacdo no cuidado de seu filho, visto que outra entrevistada encontrava-se em
situacdo semelhante e mesmo assim se colocou como responsavel por vir a capital
acompanhar a crianca em tratamento deixando aos cuidados de seu marido e suas outras filhas
adultas, uma crianca de apenas seis meses.

O que encontramos na situacdo descrita reflete o que apresentamos como
voluntarismo, pois Sérgio compartilha sua vontade de estar presente e participar da vida e do
cuidado do filho, situacdo que nem sempre encontramos nas relacdes estabelecidas entre pais
e filhos. N&o obstante, a possibilidade de captarmos falas como essa e encontrarmos outros
estudos que apontem para este processo ja nos mostra que a dire¢do buscada pelas estudiosas
do care ndo somente é desejavel como tambem realizavel.

Para que tal processo seja efetivado é preciso fortalecer questionamentos sobre o
monopolio do cuidado feminino como os que Paloma realiza.

Entrevistadora: Porque vocé acha que as maes sdo sempre as
principais cuidadoras?
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Entrevistada: Porque a sociedade impde. S6 por isso, porque eu acho
que devia ser igual, tanto o pai quanto a mée, mas a sociedade impde
que a mulher que tem que dar conta de tudo. Eu falo que mée é muito
egoista...

Entrevistadora: Por qué?

Entrevistada: Porque pega a crianga toda pra ela.

Entrevistadora: VVocé o quer s pra vocé?

Entrevistada: Na verdade, ndo! Eu queria dividir ele com o pai dele,
mas o pai dele ndo da essa abertura. Claro que eu queria que ele
estivesse debaixo da minha asa porque eu sei que eu vou cuidar muito
melhor, mas eu também vejo a necessidade porque eu tenho muita
coisa para fazer e eu ndo fago porque eu tenho que ficar com ele o
tempo todo.

(Paloma, 24 anos, mde. Crianga, 6 anos)

Ao questionar este monopo6lio, as mulheres colocam em xeque a forma como é
dividido o trabalho no interior da familia. Em nossa pesquisa, contudo, somente esta
entrevistada realizava conscientemente tal processo. Todos os demais individuos acessados
naturalizavam o trabalho de cuidado e a divisdo realizada em sua familia, com o homem
sendo provedor, mesmo que tal provento fosse baixo™*' e a mulher encarregada da casa e dos
filhos e exercendo total controle sobre as terapéuticas das criangas como pudemos mostrar em
inimeras falas ao longo de nosso capitulo.

Tal fato precisa ser criticamente observado, pois, sua naturalizagdo somente serve para
reforcar os dnus fisico, econémico, social, emocional e psicoldgico que recaem sobre estas
cuidadoras.

Retirar o peso do cuidado, que historicamente recai sobre a mulher, ndo significa, de
forma alguma, esperar que a mulher deixe de realizar esta tarefa tdo importante para os
individuos que a requerem e para a sociedade mais geral, mas significa que estas poderao
realizar esta atividade de forma que os impactos que esta geram sejam minimizados. Assim,
quando propomos observar o cuidado realizado por estas familias e apontamos que este pode

ser associado ao modelo denominado “divida mutua positiva” o fazemos na intengdo de

identificar outras motivaces que ndo aquelas puramente utilitaristas**?, vinculadas as normas

131 Observar que grande parte dos entrevistados acessava 0 BPC que é concedido somente a familias que tem
“renda familiar per capita inferior a 1/4 de saldrio minimo” (MINISTERIO DO DESENVOLVIMENTO
SOCIAL, 2018, p. 11)

132 Entendemos como motivagdes utilitaristas para o cuidado a obrigatoriedade imposta aos pais por lei de cuidar
e zelar de seus filhos. Entendemos que tal legislacdo é importante e certamente evita casos de abandono e maus
tratos, porém, buscamos mostrar que perceber o cuidado somente motivado pela imposigao legal ndo nos fornece
a visdo geral do fenémeno.
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interiorizadas'*® ou ligadas & falta de alternativas ofertadas pelo Estado’®*

para a situacdo de
cuidado. Ainda assim, reconhecemos que estes motivos existem e devem ser somados aos
componentes simbolicos uma vez que tais relacdes sdo carregadas de afeto e amor. O que
buscamos também é alertar sobre o perigo de associar esta relagdo simbélica, que aqui
valorizamos, a figura feminina, excluindo, outros individuos que ndo se encontram nesta
condicdo bioldgica da possibilidade de exercerem de forma completa e positiva este cuidado e
gerando consequentemente desigualdades sociais baseadas no género.

E preciso, portanto, que ocorram mudancas como as que sdo sugeridas por Biroli

(2015, p. 109) que aponta que um caminho,

poderia ser assumir que “todos os membros adultos de uma sociedade tém alguma
responsabilidade no suporte a todas as criancas” (Young, 1997, p. 111) e individuos
vulneraveis. Além de politicas focadas no suporte aos individuos dependentes'®,
politicas de renda basica universal reduziriam a inseguranca econdmica das criangas,
dos idosos e daqueles que sdo responsabilizados pelo cuidado dessas mesmas
pessoas. A transposicdo da oposicdo entre trabalho remunerado e cuidado parece
necessaria para uma configuracdo mais justa das relacdes de género e de classe
(Fraser, 1997, p. 61).

Politicas puablicas voltadas ndo somente aos individuos adoecidos, mas também
voltadas aos cuidadores familiares que se importam em realizar o cuidado seria, portanto, uma
forma de reconhecer que tais individuos realizam um trabalho fundamental que responde a
responsabilidades privadas, mas também coletivas e de reconhecer a estes individuos direitos
de cidadania.

Esta, no entanto, ndo seria a Unica forma, pois, existem outras op¢des como a incluséo
de nosso pais em convengdes como as apresentadas anteriormente (Convencdo n. 156 e a
Recomendacdo n. 165, da Organizacdo Internacional do Trabalho (OIT)) que néo
necessariamente se focam em concessao de beneficios, mas na regulamentacdo de normas que
possibilitem os individuos a conciliarem o cuidado familiar e o trabalho formal.

Todavia, acreditamos que a mais importante dentre todas as mudancas se relaciona a
necessidade de valorizacdo do trabalho de cuidado. Entender que este € um trabalho
fundamental a todos, pois, todos estamos sujeitos a sermos alvo deste ou a precisarmos
exercé-lo em algum momento é fundamental para que se possa perceber a necessidade de

mudancas e oferecer a tais familias formas dignas de enfrentar e superar as situacdes

133 Reconhecemos que existe uma expectativa moral de cuidado ligada principalmente as mulheres que é
interiorizada pelos processos de socializacdo. Contudo, ndo acreditamos que somente estes processos tenham a
forca necessaria para que o cuidado seja feito com o zelo e carinho que foi possivel observar.

134 As politicas de cuidado, como ja apontamos, evocam a acéo solidaria das familias.
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cotidianas e também as situacfes extraordinarias que a vivéncia com uma doenca crbnica

pediatrica apresentam.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Ao nos propormos a pesquisar como o diagnostico de uma doenga renal crénica e
Sseus consequentes tratamentos em criancgas e adolescentes afetam a dindmica familiar destes
individuos, pareceu-nos oportuno trabalharmos com o método qualitativo de pesquisa ainda
que tenhamos complementado nossos dados com o uso de questionarios, em especial o
Instrumento de Medida de Manejo Familiar.

Tal opcdo se deu pelo fato de trabalhos qualitativos conferirem papel central a fala
que, como mostra Minayo (1995, p. 108), “traduz um pensamento fragmentario e se limita a
certos aspectos da experiéncia existencial, frequentemente contraditéria, [e que] possui graus
diversos de claridade e de nitidez em relagdo a realidade.”. Apesar disto, SA0 estas vivéncias
que, ainda que comunicadas de forma fragmenta, movem os individuos e os fazem construir e
significar a vida que vivem. Por este motivo conferiu-se legitimidade e importancia ao que 0s
individuos relataram.

Nosso material foi constituido, portanto, por falas profundamente subjetivas, “pois
trata-se do modo como aquele sujeito observa, vivencia e analisa seu tempo historico, seu
momento, seu meio social etc.; ¢ sempre um, entre muitos pontos de vista possiveis.”
(DUARTE, 2004, p. 219). A multiplicidade de falas, experiéncias e vivéncias a que tivemos
acesso tornou importante o cuidado de nos atermos somente ao que nossos objetivos de
pesquisa demandavam para que fossemos capazes de

“extrair daquilo que € subjetivo e pessoal neles o que nos permite pensar a dimensao
coletiva, isto €, que nos permite compreender a ldégica das relagbes que se

estabelecem (estabeleceram) no interior dos grupos sociais dos quais 0 entrevistado
participa (participou), em um determinado tempo e lugar” (DUARTE, 2004, p. 219).

Através destas vozes buscamos, portanto, desenhar a realidade social dos sujeitos
entrevistados, retirar apreensées do todo social e analisar através das lentes tedricas que
construimos ao longo do trabalho. Desta forma, buscamos dar efetivamente lugar as vozes
destas familias.

Duarte (2004, p. 218) nos lembra, contudo, que os trabalhos académicos sdo sempre
muito mais do que apenas “‘caixas de ressonancia’ de falas alheias, cadeias de transmissdo de
idéias [sic] e reivindicagdes de grupos ‘sem voz’ no meio académico.”. Trabalhos

académicos, por mais que pretendam descortinar problemas sociais e ser sensiveis e engajados
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ainda sdo produtos do trabalho de individuos externos a realidade analisada e que em certa
medida partem de um lugar de poder. Assumir esta realidade, segundo nos mostra a autora,
ndo significa de forma nenhuma diminuir a importancia de nossos informantes, que séo
fundamentais em oferecer a matéria-prima sobre a qual lapidamos nosso trabalho, e ndo
significa diminuir o poder do prdprio trabalho realizado. Assumir tal realidade significa ndo
mais do que identificar nosso lugar de fala na sociedade e olhar as falas que nos foram
generosamente oferecidas tendo ciéncia de todas as posicoes e relacdes envolvidas.

Nossa atividade foi, portanto, interpretativa e nosso objetivo foi o de desvendar os
universos de significacdo, crencas, valores e dindmicas que apareceram ndo somente em suas
praticas, mas também em suas falas. Para analisar nosso material as teorias acessadas
escolhidas foram aquelas que privilegiam o género como uma categoria de analise. Segundo
Unbehaum (2000, p. 19/20) o género “¢ mais do que uma categoria analitica; juntamente com
raca/etnia e classe social opera na realidade empirica como categoria histérica que permite a
compreensdo da organizacdo das relagdes sociais.”. Este seria “um primeiro modo de dar
significado as relagdes de poder” (SCOTT, 1990, p.14).

Tal escolha se deve pelo fato de, segundo Biroli (2014), ndo ser possivel estudar a
familia sem se observar as relacGes de género. Por este motivo, ao realizarmos nossas analises,
o fato de serem mulheres, médes ou homens, pais, ou seja, o fato dos individuos possuirem
atributos entendidos como femininos e/ou masculinos foi destacado e relevante para entender
como a fala de determinado entrevistado deveria ser pensada.

Também recorremos a teoria da dadiva por considerarmos que a experiéncia familiar
analisada apresentava caracteristicas que poderiam ser percebidas através do ciclo do dom que
admite nas relacdes motivacdes como o amor e o afeto sem excluir também as nocbes de
responsabilidade, dever, valores e crengas.

Foi possivel perceber que da mesma forma que a vida social é complexa e admite
inimeras motivacOes para a acdo, a vivéncia de uma situacdo de doenca crénica pediatrica
também é complexa e permite ser vivenciada de inameras formas, bem como ganhar inimeras
significacdes, 0 que impacta necessariamente em receber diversas formas de cuidado.

A literatura que tivemos acesso, em muitos momentos deixava tal complexidade e
diversidade aparente, porém, também foi possivel através desta perceber pontos em comum

entre as diversas experiéncias de vivéncia da cronicidade pediatrica.
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Assim, ao nos langarmos a campo pudemos observar que as experiéncias trazidas pela
literatura encontravam tanto respaldo quanto divergéncias. Por este motivo confrontaremos
neste momento nossas hipoteses e objetivos que foram elaboradas levando-se em conta aquilo
que os estudos acessados nos permitiam supor com nossos achados em campo.

Nosso primeiro objetivo especifico foi “analisar como a experiéncia de adoecimento e
tratamento(s) dialitico(s) da crianca/ adolescente impactou na dindmica social dos
responsaveis em relacdo ao trabalho formal e de cuidados familiares.”. Para este objetivo
criou-se a seguinte hipétese: “O descobrimento da doenga crénica renal pedidtrica pode
gerar ou aprofundar o empobrecimento da familia, e os impactos podem ser ainda maiores
em familias monoparentais.”.

O impacto no trabalho formal dos principais cuidadores foi possivelmente a maior
mudanca que pudemos identificar. Assim, quando apontamos em nossa hipotese que haveria
um empobrecimento ou aprofundamento da pobreza, este ja era um fato que esperdvamos
encontrar por estar bem documentado na literatura. E de fato foi o que se observou.

Nossos dados e observacOes sobre classe, estado civil e coabitagdo nos permitiram
confirmar, contudo, apenas parcialmente esta hipdtese. E possivel identificar uma percepcio
de empobrecimento em todas as familias entrevistadas, até mesmo as que alegavam ter renda
suficiente observaram que em momento anterior ao diagnostico da doenca a situagdo
econémica se mostrava mais favoravel. Contudo, a afirmacdo de que tal aprofundamento
ocorre de forma mais intensa nas familias monoparentais™>® ndo pode ser confirmada nem
refutada. O que pdde ser observado foi que em todos o0s casos, tanto 0s casais quanto as
mulheres solteiras e chefes de familia, quando se encontravam em situacdo de dificuldades
financeiras, recorriam a familia estendida (maes, sogras, irmas, primos, cunhadas). E em todas
as familias este processo foi verificado em algum momento apds a descoberta da DRC, sem
gue houvesse maior destaque para nenhum dos grupos. Outro ponto que nos impossibilita
confirmar ou refutar este trecho de nossa hipotese se deve ao fato de dentre as mulheres
solteiras e chefes de familia, duas permanecerem trabalhando e alegarem que apesar de
considerarem a renda insuficiente, “tinham condi¢des” de cuidar de seus filhos e nao
renunciariam a seus empregos para pleitear o beneficio do BPC, algo que outras familias,
ainda que constituidas por casais, fizeram ou se viram obrigadas a fazer. Portanto, a percepc¢éo

de empobrecimento pode ser confirmada, mas a afirmacdo de que este processo se mostra

135 Em nossa entrevista, todas as familias monoparentais eram chefiadas por mulheres.
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mais grave em familias monoparentais ndo. Neste momento é importante lembrar a nosso
leitor que nosso campo acabou nos limitando ao acesso de individuos que pertenciam a uma
classe social mais baixa, e eram usuarios do SUS, desta forma os dados poderiam ser
diferentes caso tivéssemos tido acesso a individuos que fizessem tratamento em hospitais ou
clinicas particulares.

Ainda neste objetivo buscava-se analisar os impactos com os cuidados familiares. No
geral, ndo foram relatados problemas ligados a rotina de cuidados com outros familiares como
outros filhos ou conjuges pela auséncia da mulher (mée e esposa) como supusemos. Houve
relatos sobre o aumento de “servigos” como os que Dona Licia apresentou uma vez que
precisava cuidar tanto do neto quanto da mée idosa, mas mesmo nestes casos, 0 que se
observou foi uma modificacdo na rotina do proprio cuidador para que 0s demais envolvidos
ndo se sentissem impactados, ainda que outros membros da familia, em especial os irméos da
criangca/adolescente que coabitam com este, tenham se tornado também importantes membros
da rede de cuidado. Contudo, os individuos que se encontravam acolhidos na CAPE™®, ou
seja, que a familia ndo residia em Belo Horizonte ou regido metropolitana, e que tinham
outros filhos além dos que acompanhavam na capital, por necessitarem ficar em outra cidade
por um periodo prolongado, apontaram que sentiam haver impactos no cuidado com os outros
filhos, uma vez que havia a distancia fisica que os impedia de realiza-lo. Desta forma os
cuidados familiares foram relatados como sendo mudancas sentidas para aqueles individuos
distantes geograficamente dos demais individuos da familia. Para os demais, 0 que se
observou foram falas que revelavam a tentativa das cuidadoras de se sobrecarregarem com o
trabalho de cuidado para que este ndo fosse repassado a outros individuos e para que nao
houvesse sensacdo de perda de cuidados pelos outros membros da familia.

Nosso segundo objetivo foi “analisar como a experiéncia de adoecimento e
tratamento(s) dialitico(s) da crianca/ adolescente impactou na dinamica social dos
responsaveis em relacdo a conjugalidade.”. Para este formulou-se a seguinte hipdtese: “O
diagndstico da doenca renal crénica, pode gerar o afastamento do homem de uma vivéncia
familiar o que pode levar a dissolug¢do de lagos matrimoniais.”. Houve, contudo, relatos em
trabalhos acessados em nossa revisdo sistematica que apontavam ter encontrado situacdo
inversa em sua populacdo acessada. Desta forma também formulamos a hipdtese “o

descobrimento da doenca crénica renal pediatrica pode levar ao fortalecimento das relacfes

136 Trés casos: a situacéo de Francisca, Clara e Sérgio.
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familiares” para que pudéssemos ver qual seria a realidade dos individuos entrevistados em
nosso grupo.

Para este objetivo o que encontramos de forma unanime foi a percepcdo de
fortalecimento conjugal. Ainda que houvesse relatos de que o homem tinha uma participacéao
mais restrita no cuidado da crianga do que a mée, como analisamos, para todos os casais a
percepcdo de fortalecimento da unido ficou muito explicita. Em nosso grupo havia maes
solteiras e/ou separadas/divorciadas, mas ndo houveram relatos de afastamento da
crianca/adolescente do pai, nem dissolugcdo de lacos matrimoniais motivados pela descoberta
da doenca. Pelo contrario, nossa segunda hipotese nos possibilitou extrapolar a analise sobre a
relagcdo conjugal e ao propormos pensar sobre um fortalecimento das relacGes familiares foi
possivel analisar a familia de forma mais geral, 0 que também resultou na observacdo de um
fortalecimento familiar.

Como mostramos em nossa analise, todas as familias entrevistadas observaram uni&o
entre seus membros a partir do momento em que se comecga a conviver com a doenca da
crianca. Este fato pdde ser atribuido ao medo da perda desta crianga e ao processo de
positivacdo, tanto da propria crianca quanto da ajuda que os pais e responsaveis recebiam da
rede social, que se observou ser constituia de forma mais importante por individuos da
familia. Tal ajuda, como foi possivel constatar, ndo estava necessariamente vinculada a ajudas
que pudessem ser instrumentalizadas, mas em muitos casos se ligava a uma percepcao de ter
com quem contar. Assim, nosso achado reforca a importancia da familia, devido tanto aos
bens simbolicos quanto aos bens instrumentalizaveis que essa oferece aos seus membros.

Os objetivos “analisar qual o impacto da experiéncia de adoecimento e tratamento(s)
dialitico(s) da crianca/ adolescente na sociabilidade e papel social dos irmdos da crianca/
adolescente doente, quando for o caso, segundo a percepcdo de seus responsaveis” e “analisar
como a experiéncia de adoecimento e tratamento(s) dialitico(s) da crianca/ adolescente
impactou na dindmica social da prépria crianga doente, segundo a percep¢do de seus
responsaveis” puderam ser atrelados a hipdtese “0 descobrimento da doenca crénica renal
pediatrica pode alterar os papéis sociais dos membros da familia.”. Nesta, percebemos
primeiramente que naquelas familias em que a crianca com DRC tinha irmédos mais velhos, se
estes fossem mulheres e se dividissem a residéncia com a crianga/adolescente acometida
poderia haver uma maior tendéncia de que esta irmd participasse do cuidado. Assim estas

irmas mais velhas foram identificadas como fundamentais na rede de apoio dos pais e
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responsaveis, mas também havia ajuda de irmaos homens ainda que em atividades menos
complexas.

Quatro responsaveis tinham filhos mais novos do que a crianga/ adolescente
acometido com a DRC, e esses em sua totalidade eram criancas com idades entre 6 meses e 4
anos, assim, ndo havia ajuda que estes pudessem oferecer, e estes, segundo informaram seus
responsaveis, ndo tiveram sua rotina escolar — quando era o caso — afetada pela doenga do
irmao, ainda que sua rotina social e principalmente alimentar sofresse algumas restrigoes.

Ainda nesta hipdtese, nos propusemos a pensar sobre a dindmica social do proprio
doente. Percebeu-se que ainda que 0s responsaveis atrelassem a identidade da crianca a
doenca de forma a positivar e exaltar seus filhos, estes eram conscientes que haveria impactos
na vida da crianca e estes foram ligados de forma fundamental ao ambiente e rotina escolar.
Relatos trouxeram a tona a existéncia de preconceito que criancas e familiares sofriam e em
alguns casos estes ocorriam justamente nas instituicdes escolares. Mais do que inadequacdes
estruturais das escolas que dificultavam a permanéncia destes individuos, foram relatados
casos de exposicdo e segregacdo da crianca neste ambiente.

Apesar disto, havia uma preocupacdo dos responsaveis em manter a0 maximo uma
rotina de estudos ou incentivo a crianca/adolescente a frequentar a escola. Contudo, para além
dos problemas ja relatados, os proprios efeitos do tratamento também eram apontados como
severos demais para que em certos momentos fosse possivel manter uma regularidade do
ensino.

Criancas a partir dos 4 anos devem ser matriculadas na rede de ensino, portanto, até
esta idade cabe aos pais e responsaveis optar ou nao pela colocacdo de tais criangas em
creches, ou outras instituicbes. O que foi possivel observar em nosso grupo foi que criangas
até esta idade eram mantidas necessariamente fora da educacdo infantil. Estas tinham sua
dinamica social restrita basicamente a vivéncia familiar. Assim, concluimos que tais criancas
tém sua dindmica social severamente comprometida pela existéncia da DRC e seu processo de
escolarizacdo se torna permeado por rupturas, entraves e atrasos.

Ainda que tenhamos atrelado a observacdo das mudancas de papéis sociais da propria
crianca/adolescente e dos irmdos destes a tal hipdtese, os papéis da mée e do pai também
foram explorados. O papel da mulher foi fortemente associado ao ideal materno e estas alem
de naturalizarem o papel de cuidadoras reforcavam e também naturalizavam o papel

masculino de provedor. Além do reforco dos papéis socialmente instituidos, foi possivel
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perceber que havia igualmente uma naturalizacdo do fato dos homens cuidarem dos filhos
realizando tarefas menos complexas ou que ndo demandavam técnica algo que, contudo,
também ndo era necessario para as maes (técnica) ainda que estas buscassem aprender o que a
equipe de saude as passava, pois, estas mulheres se viam preparadas para exercer o cuidado
ndo devido a um aprendizado, mas sim devido ao fato de serem mulheres e maes. E
importante destacar que para nossas entrevistadas, mais do que serem mulheres, o fato de
serem maes as tornavam preparadas para enfrentar situaces que os homens ainda que fossem
pais ndo saberiam ou conseguiriam enfrentar.

Tal naturalizagdo mostrou-se perversa. A fala de uma de nossas entrevistadas (Izabela)
deixa claro que quando se coloca sobre a mulher toda a responsabilidade de cuidado e espera-
se que esta atenda a tais expectativas ndo se cogita que esta pessoa possa ter suas proprias
limitacbes que sdo tdo bem aceitas quando referidas aos homens. A preocupacdo e a
necessidade de cuidado se expandem e passa-se a cuidar da crianca e também do homem. Esta
situacdo exige fisicamente, emocionalmente e psicologicamente da mulher que a aceita por
acreditar que € este seu papel.

Por fim, para nosso objetivo “identificar e analisar a rede de apoio social dos
responsaveis pela crianga ou adolescente doente” formulamos a hipotese “0 descobrimento da
doenca cronica renal pediatrica pode levar ao acionamento de uma rede de apoio social e
seu efetivo uso.”. Quando analisamos sobre o papel social dos irméos da criangca/adolescente
afetado pela DRC j& pudemos comecar a identificar a rede de apoio social de tais
responsaveis. Como afirmamos, os irmédos e em especial as irmds, sdéo membros fundamentais
da rede de cuidados a crianga ou adolescente, principalmente quando estes coabitam. Também
identificamos na rede de apoio ao cuidador principal (méaes), as demais mulheres da familia
(avOs da crianca e tias da crianca). Contudo, em nosso trabalho destacamos a figura paterna.
Este foi, no caso de respondentes casados, apontado como o principal membro da rede, aquele
que se podia contar de forma mais intensa para o cuidado, ainda que, como ja apontamos,
houvesse limitacGes entendidas pelas entrevistadas como inerentes ao cuidado masculino. Por
este motivo, a rede foi composta por individuos muito préximos a crianca ou adolescente, mas
é preciso observar nossa colocacgdo sobre sua efetividade.

Para pensarmos a efetividade do uso da rede € preciso novamente voltarmos ao que
colocamos sobre a visdo das mulheres de sua tarefa como maes. Em nosso grupo, a figura

feminina foi fortemente atrelada a maternidade, mas uma maternidade devotada. Aquilo que
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se espera socialmente da mée, que a mesma renuncie a sua vida se preciso por seu filho, foi
claramente relatado por nossos entrevistados. Acreditamos que este fendmeno tenha sido
socialmente construido, mas que hoje seja um sentimento vivido e valorizado por nossa
sociedade. Por este motivo ndo entendemos que tal devotamento é executado de forma
dissimulada, e sim que este é efetivamente um mobil de acdo como as realizadas pelas
mulheres entrevistadas. Contudo, sua valorizag¢ao tanto social, quanto individual fez com que
estas mulheres assumissem preferencialmente para si 0s Onus existentes no processo de
cuidado com a crianca/adolescente.

Tais mulheres, ainda que aceitassem a ajuda de seus maridos, suas filhas e outros
membros da rede apontaram que esta ajuda ia até certo ponto. Sua frequéncia e efetividade
estavam aquém do que seria necessario para desonera-la, mas isto se devia em grande parte
pelo fato delas considerarem que eram as melhores para cuidar de seus filhos e que esta era
uma obrigacdo sua. Desta forma, tais mulheres buscavam ndo recorrer a esta rede
constantemente. Por estes motivos, identificamos que o tipo de solidariedade existente em tais
familias correspondia ao tipo “expressividade” ainda que tenhamos a percebida em um
sentido positivo™’.

Apesar de termos identificado um tipo de solidariedade familiar que conta com baixa
instrumentalidade identificamos que as familias ndo sdo menos importantes ou perdem forca
por este fato, sendo, na verdade, identificadas como fundamentais mesmo que ndo somente
por sua mobilizacdo utilitaria uma vez que os bens simbdlicos (afeto, confianga, amor) foram
ressaltados.

Ao confrontarmos nossos objetivos e hipdteses aos nossos achados em campo com o
objetivo de responder a nossa grande questdo ‘“como o diagnostico de uma doenca renal
cronica e seus consequentes tratamentos em criancas e adolescentes afetam a dinamica
familiar destes individuos” identificamos que a dinamica familiar destes individuos foi
severamente modificada pela presenca da DRC pediatrica, contudo, nem sempre estas
mudancas sdo vistas de forma negativa. Pelo contrério, a vivéncia familiar com a DRC
pediatrica foi identificada inimeras vezes de forma positiva.

O funcionamento familiar, primeiro elemento que apresentamos compor a dindmica

familiar, foi muito alterado. A rotina e atividades da familia sofrem modificac6es, contudo,

137 Como observam os autores, a solidariedade familiar do tipo expressividade apresenta uma proximidade

afetiva forte, mas, pensada de uma forma positiva a ndo retribuicdo do apoio ou a baixa instrumentalidade pode
se dever a impossibilidades diversas que evitam que o apoio se concretize.
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aqueles que mais sentem sdo o préprio doente e seu cuidador principal, que como pudemos
constatar foram as maes. Elas modificam seu dia a dia substituindo sua rotina de trabalho,
estudo e cuidados de si pelo acompanhamento hospitalar e cuidados de salde que precisam
ser realizados no ambiente doméstico. Além disto, estas mulheres apontaram fazerem grandes
esforgos para evitar que tais mudangas necessarias atingissem outros membros da familia
como outros filhos e maridos, e desta forma focaram em si grande parte das mudangas,
colocando sob sua responsabilidade as novas tarefas impostas.

Ja as relagdes hierarquicas e relacbes de poder que também compdem a dindmica
familiar foram relatadas por nossos entrevistados como aspectos que nao sofreram mudangas.
Muitas mulheres ainda que tivessem se tornado financeiramente dependentes de terceiros
(maridos, Estado, outros membros da familia) permaneciam assumindo a responsabilidade
sobre o cuidado da casa e da crianga, assumindo o poder de decisdo sobre suas terapéuticas e
todas as questdes ligadas a saude da crianca ainda que em alguns casos estas fossem
analisadas em conjunto com o marido. Tal fato ndo foi apontado como significativo para que
esta tivesse menos poder dentro da familia, pois, elas se viam exercendo o poder na “area”
familiar que lhes competia: o cuidado com a familia.

Para alem disto, as familias foram descritas como grupos muito unidos. Naquelas
compostas por casais a ideia de hierarquia ndo era posta uma vez que havia naturalizagcdo dos
papeis de género, como vimos, e ainda que ndo se demandasse dos homens uma diviséo
igualitaria do cuidado, percebia-se que esse o realizava de acordo com suas limitagdes.

Tal fato, contudo, deve ser observado em seu contexto mais amplo. Como aponta
Araldjo (2018, p. 60) “a imagem sacralizada da familia como espaco de protecdo, afeto e
generosidade impede que sejam vistas adequadamente as contradicdes e assimetrias de poder
que estruturam o cuidado.”. Este é possivelmente o ponto central da questdo que nos
propusemos a estudar. O cuidado a partir do momento que é historicamente e socialmente
relegado as familias e internamente a estas as mulheres se torna por elas interiorizado e evita
gue as mesmas se questionem sobre sua atuacdo enquanto cuidadoras principais. Este fato as
impede de se reconhecer como sujeitos explorados em um trabalho que ndo deveria ser
entendido apenas como forma de demonstracdo de amor, mas deveria ser reconhecido em sua
complexidade, reconhecendo seu peso, sua dificuldade e sua necessidade de ser dividido com

outros individuos.
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Também seria preciso reconhecer o papel do Estado neste cuidado. Ainda que o
cuidado de forma mais expressiva seja realizado dentro da familia, & importante que esta
possa ser devidamente amparada pelo Estado para que consiga exercer esta funcdo que é tanto
privada quanto social. Houve em varios relatos a observacdo da existéncia de beneficios como
0 BPC que tais criangas tém direito a receber e este como fundamental para a manutengéo da
crianca e de sua responsavel, mas, novamente, este fato ndo significou, ou pelo menos néo foi
identificado pelas responsaveis como algo que pudesse elevar sua posi¢do de poder dentro da
familia. Tais beneficios, apesar de fundamentais para as familias, ndo supriam todas as
necessidades identificadas pela mesma e estas precisaram ainda assim realizar iniGmeras
adaptacOes considerando a nova realidade econémica vivida.

Além de renunciar as atividades voltadas a si mesma, percebeu-se um isolamento da
familia. Os responsaveis alegavam que tinham rotinas mais voltadas ao proprio lar e as
criancas e adolescentes costumavam ir a casa de outros familiares, pessoas proximas a familia
e alguns a igreja. Fora estes locais, a vida familiar se tornou muito centrada na casa. Esta, nos
casos em que as criangcas passaram ou ainda passariam a realizar a dialise peritoneal,
precisava ser adequada para que o processo fosse possivel. Tal adequacdo se refere a
existéncia de um quarto dedicado a realizacdo de tal procedimento e este deve ser bem-
acabado, o que significa ter piso de cerdmica ou de facil lavagem, ser pintado e ter a
disposicdo a0 menos uma pia para realizar a higienizacdo. Para este processo ndo houve
relatos de ajuda governamental ou beneficios concedidos, portanto, a rede de apoio social
novamente se torna fundamental para estas pessoas. Desta forma, ainda que a sociedade e 0
Estado reconhecam a importancia deste trabalho de cuidado, percebe-se uma falta de politicas
publicas que deem seguranca ao cuidador para realiza-lo.

Toda a situacdo de cuidado que buscamos analisar em nosso trabalho precisa
urgentemente se tornar foco de discussdes nas mais diversas esferas. O Estado precisa rever
sua forma de lidar com as familias que se dispbe a cuidar de individuos dependentes de
cuidado para que seja possivel garantir a estas condi¢des dignas de vida. A familia precisa ser
pensada como um local em que ainda que as idiossincrasias tomem lugar, seja possivel
acolher demandas sem que isso signifique onerar apenas um de seus membros, e por fim, é
preciso que haja uma mudanca na forma como se percebe o cuidado em si, buscando valoriza-

lo ao demostrar sua centralidade na sociedade e sendo reconhecido como um trabalho passivel
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de ser feito por todos e, a0 mesmo tempo, também passivel de ser recebido por todos,
rompendo desta forma as barreiras de género.

Nosso trabalho, ainda que tenha como objetivo dar voz a tais familias e descortinar
situacOes de desigualdade que merecem mais atencdo tanto no meio académico quanto nos
meios politicos e sociais, ndo tem a pretensdo de ter coberto todos o0s aspectos envolvidos na
situacdo analisada. Percebemos, por exemplo, que o cuidado que € realizado encontra
dificuldades e barreiras diferentes quando ligadas a individuos com fortes comprometimentos
fisicos e mentais. As implicacfes que este tipo de cuidado traz podem revelar realidades ainda
mais duras do que as que tivemos acesso e certamente merecem analises focadas a estes
publicos.

Também foi possivel perceber que a relagcdo que se cria entre os individuos que sdo
acolhidos por casas de apoio e a propria casa de apoio precisa ser analisada, pois,
curiosamente, o0s entrevistados deste local ndo apontavam a casa na figura de seus
representantes ou profissionais que ali atendiam, como membros de sua rede de apoio quando
eram solicitados a identifica-la.

Desta forma, a presente pesquisa, buscou langar luz a questdo do cuidado familiar em
situacdo de cronicidade pediatrica e esperamos que tais contribuicdes ajudem futuros estudos
das mais diversas areas do conhecimento a pensar sobre esta populagédo e as situagcdes que

vivenciam.
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APENDICE 1 - REVISAO SISTEMATICA DA LITERATIRA E PROTOCOLO DE
REVISAO SISTEMATICA DA LITERATURA

Revisdo Sistematica da Literatura

A Revisdo Sistemética da Literatura consiste em uma metodologia de pesquisa que
tem como objetivo original “sintetizar todas as evidéncias disponiveis e de alta qualidade
sobre os efeitos de uma intervencdo para fornecer uma base sélida de evidéncias para orientar
politicas e praticas.” (VICTOR, 2008, p. 32). Para isto ela exige que o pesquisador siga
procedimentos rigidos, e que os processos decisérios e escolhas feitas pelos autores, sejam
claramente expostos, a fim de garantir sua validade. Assim, procura-se evitar que o trabalho
ganhe viés ao escolher somente trabalhos de determinados autores, grupos ou locais e garante
maior cobertura sobre o assunto tornando possivel que outros pesquisadores possam
reproduzir, verificar, corrigir e até mesmo dar continuidade a revisdo. (KITCHENHAM,
2004; VICTOR, 2008; NUNES, 2018)

Kitchenham (2004) explica que a revisdo sistematica da literatura se divide em trés
momentos o planejamento, a conducdo da revisdo e a documentacdo. Em seu primeiro
momento, o planejamento, € identificado a necessidade de se realizar a revisdo e desenvolvido
um protocolo que servird de base e guia para a selecdo dos trabalhos a serem analisados. O
protocolo é certamente um passo decisivo para a revisdo. Constam no protocolo: o objetivo
da revisdo; a questdo principal de pesquisa com todos os seus detalhamentos (populacéo de
artigos a ser incluida na revisdo, intervencdo: o que sera observado durante a revisdo,
controle: materiais utilizados para se chegar até as palavras chave, resultados: o que se espera
com a aplicacdo da metodologia, aplicacdo: explicita quem se beneficiara com a mesma); as
palavras-chave da pesquisa ou unitermos, que segundo mostram Pereira e Bachion (2006, p.
493), sdo as “palavras ou conjuntos de palavras usadas para identificar as pesquisa
existentes”; 0s critérios de selecdo de fontes (delimitando os idiomas dos estudos e o0s
métodos de pesquisa das fontes); a lista de fontes dos artigos; os critérios de selecdo dos
estudos de inclusdo e de exclusdo com os tipos de estudos que serdo incluidos, e a selecéo
inicial destes; e 0o que extrair dos artigos encontrados. (KITCHENHAM, 2004; NUNES,
2018).

Apos preenchido o protocolo da revisdo sistematica, procede-se para o segundo
momento, que é a conducdo da revisdo. Este envolve 5 etapas, a saber: (1) identificacdo da
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pesquisa, (2) selecdo de estudos primérios, (3) avaliacdo da qualidade dos estudos, (4)
extragcdo e monitoramento dos dados e (5) sintese dos dados.

A primeira etapa, identificaco da pesquisa, serd o primeiro esforco para encontrar as
pesquisas e trabalhos ja realizados sobre o tema pesquisado. Kitchenham (2004) e Nunes
(2018) aconselnam cuidado com as palavras-chave escolhidas a fim de evitar vieses. As
autoras aconselham também que a busca seja feita em diferentes locais como bibliotecas,
banco de teses e dissertacGes, bases de dados eletronicos, anais de congressos dentre outros.
Pereira e Bachion (2006), por outro lado, apontam que é possivel realizar revisdes
consistentes utilizando no minimo dois bancos de dados amplos e especificos da area que se
pretende estudar.

Apos esta primeira etapa, segue-se com a selecdo de estudos primarios. Aplica-se o
critério de inclusdo e exclusdo definido anteriormente no protocolo e registra-se 0s textos que
foram excluidos e os respectivos motivos. Os textos incluidos devem ser guardados (texto
completo) para que sejam lidos na integra e analisados nas proximas etapas.

A terceira etapa consiste na avaliagédo da qualidade dos estudos. Nunes (2018) aponta
que para este momento, novos e mais detalhados critérios de inclusdo e exclusdo podem ser
aplicados. Assim, depois de selecionar os trabalhos que irdo compor a revisdo, passa-se a
etapa de extracdo e monitoramento dos dados. Para este passo Kitchenham (2004) e Nunes
(2018) sugerem a criacdo de um protocolo especifico que ajudard a sumarizar as informacoes
extraidas dos textos e ira facilitar no momento de realizar a sintese dos dados. Tal formulario
devera conter dados basicos como nome do artigo, data e local da publica¢do, resumo e um
pequeno fichamento do artigo com dados do estudo como: data da execucéo e local, qual foi o
tipo de estudo e experimento, quantos e quem foram os participantes, quais 0s materiais
utilizados e como foram analisados, qual a (s) teoria (s) de base do estudo, quais as hipoteses
dos autores e as variaveis mobilizadas (dependentes e independentes), se existem ameacas a
validade do estudo, quais os resultados encontrados e as concluses dos autores, para além de
informac@es adicionais.

A quinta e ultima etapa, a de sintese dos dados, pode ser descritiva (qualitativa)
apontando semelhancas e diferencas entre os estudos e seus achados, e a consisténcia dos
achados, mas pode também ter carater quantitativo. Na andlise quantitativa sugere-se a

realizacdo de uma meta-analise dos dados. O Ultimo momento da revisdo sistematica, a
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documentacdo, nada mais é do que a sua exposi¢cdo aos demais por meio da publicacdo da

mesma.

Informacdes da revisdo sistematica da literatura conduzida

Titulo: Revisdo Sistematica da Literatura - Familia e a doenca cronica pediatrica
Descrigdo: O presente trabalho busca identificar os achados e descobertas de trabalhos que

fizessem uma andlise do impacto da doenca cronica pediatrica na familia.

PROTOCOLO
OBJETIVO: Identificar estudos que tenham pesquisado sobre os impactos na familia

causados pelo descobrimento e tratamento de uma doenga crénica pediatrica.

QUESTAO PRINCIPAL: Identificar como a familia lida com o descobrimento e tratamento
de uma doenca crénica pediatrica.

Populacdo: Artigos que analisem qualitativamente a relacdo da doenca cronica pediatrica e
sua interferéncia na familia.

Intervencgdo: (o que vou observar durante a revisdo) - Estudos qualitativos e de revisédo tedrica
(sistemética ou ndo) que abordem a andlise sobre a interferéncia na familia causada pela
doenca cronica pediatrica.

Controle: (Material usado para chegar até minhas palavras chave) - Buscas aleatOrias no
Google académico, peridédicos CAPES e textos indicados pelo orientador.

Resultados: (O que espero com a revisao) - Viséo profunda e abrangente dos trabalhos sobre a
tematica.

Aplicacdo: (Quem se beneficiard com isto) — Pesquisadores, das mais diversas areas, que se
interessem pela tematica; além de ser um passo fundamental para identificar em qual aspecto

o trabalho de tese podera contribuir na discussao sobre o tema.

PALAVRAS-CHAVE: Child; Chronic disease; Family.

CRITERIOS DE SELECAO DE FONTES: Base de dados com artigos de diferentes areas

do conhecimento; Bases de dados reconhecidas;
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Idioma dos estudos: Inglés; Portugués; Espanhol.
Métodos de Pesquisa das Fontes: Pesquisa em base de dados Web, Uso de Strings (AND;
OR; NOT).

LISTA DE FONTES: SciELO; Lilacs.

CRITEROS DE SELECAO DOS ESTUDOS (Incluséo e Exclus&o):

(Inclusdo) Artigos em lingua inglesa ou portuguesa ou espanhola;

(Inclusdo) Artigos revisados por pares;

(Inclusdo) Artigos de revisdo teorica ou revisao sistematica sobre as formas da familia lidar
com a doenca crbnica pediatrica;

(Incluséo) Documentos inteiros disponiveis na Web;

(Incluséo) Artigos que analisam os impactos do descobrimento e tratamento de uma doenga
cronica na familia;

(Incluséo) Estudos qualitativos sobre as formas da familia lidar com a doenga crénica
pediatrica;

(Inclusdo) Participantes da pesquisa: Familiares, responsaveis por criangas e adolescentes em
tratamento e criancas e adolescentes em tratamento.

(Exclusao) Artigos que apresentam estudos clinicos sobre doengas crénicas pediatricas;
(Exclusdo) Artigos que apresentem discussdes sobre os aspectos etiologicos das doencas
crénicas pediatricas;

(Exclusdo) Artigos que ndo foquem na analise dos impactos do ponto de vista social das
doencas cronicas pediatricas na familia;

(Exclusdo) Textos que ndo sejam artigos;

(Exclusao) Artigos sem identificacdo clara da revista ou veiculo que tenha sido publicado;

(Exclusdo) Artigos que ndo deixem claras quais 0s metodos usados e a populacao envolvida.

Definicdo dos tipos de estudos: Qualitativos e Revisdes da literatura (sistematica ou nao).
Selecdo inicial dos Estudos: Com base no titulo, no resumo e nas palavras-chave
(descritores). Aplicaremos os critérios de inclusao e excluséo.

Avaliacdo de Qualidade dos artigos: Artigos que ndo apresentem referéncias completas, que

ndo tenham descritos os passos metodoldgicos seguidos serdo excluidos.
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O QUE EXTRAIR DOS ARTIGOS:

- Referéncia completa do artigo (nome autores, data de publicacdo, local de publicacéo).
- Area de formagc&o dos autores.

- Resumo (feito pelos autores).

Fichamento contendo:

- Data de execucao.

- Local de realizagéo.

- Tipo de Estudo (Qualitativos; Revisdo da literatura; Revisdo Sistematica).
- Quem participou (Amostra).

-Qual a doenga da populacgéo estudada.

- Quais materiais usados e como analisaram os dados.

- Teorias base.

- Pontos Chave do artigo.

207



APENDICE 2 - ROTEIRO DE ENTREVISTA

Histdrico, Contexto e Impactos do tratamento

1.

N o o bk~ DD

Eu gostaria que vocé me contasse como foi para vocé descobrir que estava gravida
do(a) (nome da crianga).

Me fale um pouco sobre (nome da crianca).

O(a) senhor(a) poderia me contar qual a doenca que o(a) (nome da crianga) tém.
Como vocés descobriram isto?

Como foi para vocé e para sua familia receber o diagnostico de (nome da crianga)?
Qual o tratamento que (nome da crianca) realiza atualmente?

Existe algum outro tipo de tratamento possivel para o caso de (nome da crianga)?
O(a) senhor(a) poderia me explicar por que este outro tratamento ndo estd sendo
aplicado atualmente?

Na sua opinido, o que levou seu (sua )filno(a) a nascer/desenvolver esta doenca?

Antes da doenca

9.

Onde vocé e sua familia moram? Como é sua cidade?

10. O(a) senhor(a) poderia me contar, como era a sua rotina diaria antes de descobrir a

doenca do (a) (nome da crianca)?

Me conte como era um dia normal da sua familia.
Como era no seu trabalho? Com o que vocé trabalhava?
Estudava ou fazia faculdade/escola/curso? Do que?

Como era a relacdo com os seus familiares?

11. Como era a relacdo com o(a) seu companheiro(a)?

Vocé e seu companheiro(a) costumavam sair sozinhos para passear? Continuam

fazendo isto?

12. Como era a rotina diaria do (a) (nome da crianca) antes de descobrir a doen¢a?

Depois do diagndstico

E atualmente?

13. O(a) senhor(a) poderia me contar, como € a sua rotina diaria?

Me conte como é um dia normal da sua familia.
Ainda vai ao trabalho? Na faculdade/escola/curso?
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Como faz para conciliar os seus horérios e tarefas e os horarios de (nome da crianga)?
Como esta a relagdo com os seus familiares?

14. Seus outros filhos estudam?
Eles ja tiveram que perder aulas para ajudar a cuidar do (nome da crianca)?

15. Atualmente, como é a sua relagcdo com o(a) seu companheiro(a)?
Vocé acha que a descoberta da doenca de (nome da crianca) mudou algo na sua
relacdo com seu companheiro? O que mudou? Como?

16. [casos em que a crianca ndo seja filha do companheiro(a)/cénjuge do responsavel]
(nome da crianca) tem contato com o pai/méde? Como é esta relacdo? Como era esta

relagdo antes do diagndstico?

Medidas de rede social
1. Quando vocé precisa sair/viajar ou cuidar de (nome da crianca) quem faz:
- a comida?
- limpa a casa?
- cuida dos seus outros filhos?
2. Essas pessoas ja faziam isso antes da doenca de (nome da crianga)?
3. Se vocé estivesse em casa, essas pessoas fariam estas tarefas?
4. Para cuidar de (nome da crianca), alguma vez vocé ja teve ajuda:
- dos avos dele(a)?
- dos tios dele(a)?
- de alguém da sua igreja/ culto?
- de alguém do hospital que ele faz/fez tratamento?
- de algum amigo?

- de alguém do seu trabalho ou do trabalho do seu companheiro?

Influencia do contexto social e educacional no entendimento e manejo da doenca da
crianca
1. O(a) senhor(a) sente dificuldades em entender o que o médico pede para ser feito?
Tem dificuldades para entender o que ele diz?
2. O(a) senhor(a) sente dificuldades em realizar em casa 0 que é pedido pelo médico e

pelas enfermeiras?
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3. O(a) senhor(a) tem dificuldades em encontrar e comprar tudo que 0 médico pede para
o tratamento de (nome da crianga)?

4. Alguém ja te informou sobre algum tipo de beneficio ou direito que (nome da crianga)
e sua familia tem?

Cuidados

1. Quais sé&o os principais cuidados que seu (sua) filho (a) precisa no dia a dia?

2. Qual destes cuidados ndo é feito por vocé?

3. Quem faz?

4. A partir do momento que vocé passou a cuidar mais do (da) seu (sua) filho (a), por
causa da doenca dele, o que mudou na sua vida?

5. Por gque vocé acha que as mées séo as principais cuidadoras de seus filhos doentes?

6. Voceé ja conhecia alguma coisa sobre a doenca renal crénica antes de cuidar do(a) seu
(sua) filho(a)?

7. Voceé gostaria de falar alguma coisa sobre a sua experiéncia de cuidados com o(a) seu

(sua) filho(a) que nédo tenha sido abordado nesta entrevista?
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APENDICE 3 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

N.° Registro CAAE/UFMG: 06911018.5.0000.5149

N.° Registro CAAE/SCMBH: 06911018.5.3001.5138

Titulo do Projeto: “Mudancas, adaptacdes e superagoes: a familia frente a doenga renal
cronica infantil”

Prezado(a) Sr(a),

Vocé estd sendo convidado a participar de uma pesquisa que estudard como o
diagndstico de uma doenca renal cronica e seus consequentes tratamentos em criancas e
adolescentes afetam a dindmica familiar destes individuos. Vocé foi selecionado(a) porque
acompanha uma crianca/adolescente ao tratamento e consultas médicas para o tratamento de
uma doenga renal crénica e se mostrou solicito a participar da pesquisa.

A sua participacdo nesse estudo consiste em conceder apenas uma entrevista
individual e responder a dois questionarios que demoram em média 20 minutos para serem
respondidos e que serdo aplicados no local e horario combinado com a pesquisadora e que
seja mais conveniente a sua rotina. As entrevistas, que tem duracdo média de 40 minutos,
terdo como tema a doenca da crianca/ adolescente que vocé é responsavel e como a sua
familia lida com esta situacdo. Suas respostas serdo gravadas e posteriormente transcritas
ficando guardadas na residéncia da pesquisadora que realizou as entrevistas durante cinco
anos. Ao final deste periodo, estes documentos serdo incinerados. O anonimato e sigilo seréo
garantidos em todos os trabalhos que forem utilizados tais dados, uma vez que os resultados
serdo sempre apresentados como retrato de um grupo e ndo de uma pessoa. Por este motivo,
somente a entrevistadora tera acesso a suas respostas e seus dados pessoais.

Sua participacdo é muito importante e voluntaria. Vocé ndo tera nenhum gasto e
também ndo receberd nenhum pagamento por participar desse estudo. Esta pesquisa prevé
como risco para O sujeito participante a possibilidade de provocar sentimentos de
constrangimento por tratar de questdes sobre a doenca cronica da crianca/adolescente. Por
este motivo, vocé podera se recusar a participar ou a responder algumas das questdes a
qualguer momento, ndo havendo nenhum prejuizo pessoal se esta for a sua decisdo. Como
beneficios a pesquisa prevé dar visibilidade as praticas e estratégias desenvolvidas pelas
familias para lidar com a doenca cronica pediétrica.

Vocé receberd uma via deste termo em que constara o telefone, e-mail e o endereco do
pesquisador responsavel, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacédo, agora
ou a qualquer momento.

Pesquisador responsavel: Raissa

Cristina Abreu Couto

Pesquisador responsavel (2): Prof. Dr.
Claudio Santiago Dias Junior

Endereco: Universidade Federal de Minas
Gerais, Faculdade de Filosofia e Ciéncias
Humanas, Departamento de Sociologia.
Avenida Anténio Carlos 6627, Pampulha
31270-901 - Belo Horizonte, MG - Brasil.
Telefone: (31) 99813-1636

E-mail: raissa.couto@hotmail.com

Endereco: Universidade Federal de Minas
Gerais, Faculdade de Filosofia e Ciéncias
Humanas, Departamento de Sociologia.
Avenida Anténio Carlos 6627, Pampulha
31270-901 - Belo Horizonte, MG - Brasil.
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Em caso de dividas de ordem ética vocé pode procurar o Comité de Etica em
Pesquisa da Santa Casa de Misericérdia de Belo Horizonte pelo telefone (31)3238-
8933, e-mail comitedeetica@santacasabh.org.br ou no endere¢o: Rua Domingos Vieira,
590, Santa Efigénia, Belo Horizonte, MG — Brasil. CEP 30.150-240.

Para duvidas de ordem ética, vocé também pode procurar o Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais pelo telefone 3409-4592, e-mail
coep@prpg.ufmg.br ou no endereco: Av. Presidente Antbnio Carlos, 6627 — Unidade
Administrativa Il, 2° andar, sala 2005, Campus Pampulha, Belo Horizonte, MG —
Brasil. CEP 31270-901.

Belo Horizonte, de de 20

Apos ter lido este termo de consentimento e esclarecido minhas duvidas, dou
meu consentimento de livre e espontanea vontade para participar deste estudo.

Nome do participante (em letra de forma)

Assinatura do participante ou representante legal Data

Obrigado pela sua colaboragéo e por merecer sua confianca.

Nome (em letra de forma) e Assinatura do pesquisador Data
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APENDICE 4 — DADOS DE IDENTIFICACAO SOCIODEMOGRAFICA

DADOS DO RESPONDENTE:

Nome:

| }

Qual o parentesco com a crianga/adolescente em tratamento?

Idade: :] Sexo: ( ) Feminino  ( YMasculino

Naturalidade: [ ]

Cor/raca: ( )Branca ( )Preta ( )Amarela ( )Parda ( ) Indigena
Qual a ultima série que cursou com aprovacao?

) Alfabetizacéo de jovens e adultos

) 1° a 4° séries concluidos (antigo primario)

) 5° a 8°/9° séries concluida (antigo 1° ciclo ginasial)

) Ensino médio concluido (antigo 2° ciclo colegial)

) Ensino superior concluido

) Pés Graduagéo

AN AN AN AN AN N/

) Outros: [

Religi&o ou culto:[

Ocupacéo:

| |

A renda mensal atual da sua familia é:

( ) Suficiente ( ) Insuficiente  ( ) Sobra dinheiro no final do més

E antes da doenca, a renda era:

( ) Suficiente  ( ) Insuficiente ( ) Sobrava dinheiro no final do més
Estado civil:
( ) Casado(a) ( ) Solteiro(a)
( ) Desquitado(a) ou separado(a) ( ) Casado
judicialmente ( ) Coabitacédo
( ) Divorciado(a)
( ) Vilvo(a)
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Vive com o pai da crianca/adolescente em acompanhamento? () Sim
Tem outros filhos? ( ) Sim ( ) Ndo ( ) Néo respondeu
Quantos? ()1 ( )2 ( )3 ( ) Mais de 3
Qual(s) a(s) idade(s)?

( )Néo

|

DADOS DA CRIANCA/ADOLESCENTE:

Idade da crianga/adolescente em tratamento:[

Tempo de diagndstico da crianca/adolescente:

Tipo de tratamento da crianga/adolescente:

Tempo de tratamento da crianga/adolescente:

[
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ANEXO 1 - INSTRUMENTO DE MEDIDA DE MANEJO FAMILIAR

Este questionario avalia como a sua familia convive com uma criangca com doenca

cronica.

Instrucdes

Para cada afirmacdo deste questionario, pedimos que vocé dé uma nota de 1 a 5, sendo
que 1 significa “discordo totalmente” e 5 indica “concordo totalmente”. Por favor
responda a estas questdes com base no que vocé pensa, ndo em como VOCé pensa que 0S
outros poderiam responder. Se (NOME DA CRIANCA) possui mais de uma doenca
cronica, a palavra “doenga” se refere a todos os diagnosticos juntos. Além disso, varias
questdes utilizam a palavra “familia”. Ela se refere as pessoas que vivem na mesma casa

que Vocé, e que vocé considera como sendo da familia.

SECAO 1 - aser preenchida por qualquer familia independente do casal morar

Por favor, marque um “x” no quadrado equivalente a sua resposta para cada questao.

junto

Discordo Concordo
totalmente Totalmente
1 5

1. O dia a dia de (nome da
crianca) é parecido com o de
outras criancas na mesma idade
dele.

2. A doenca do (nome da crianca)
interfere no relacionamento da
familia.

3. A doenca do (nome da crianca)
requer visitas frequentes ao
médico.

4. Esperamos que (nome da
crianca) no futuro seja capaz de
cuidar de sua doenca

5. (nome da crianca) aproveita
menos a vida por causa da sua
doenca.

6. Cuidar da doenca de (nome da
crianca) é frequentemente muito
dificil.

7. A doenca de (home da crianca)
¢ como uma montanha-russa,
cheia de altos e baixos.

8. A doenca de (home da crianca)
€ a coisa mais importante em
nossa familia.

9. E muito dificil para n6s cuidar
da doenca de (nome da crianca).
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Discordo Concordo
totalmente Totalmente
1 5

10. (nome da crianga) participa de
atividades que deseja apesar da
sua doenca.

11. Nos preocupamos com O
futuro do (nome da crianga) por
causa da sua doenga.

12. Lidar com a doenga do (nome
da criangca) ndo exige muito
tempo.

13. Temos algumas ideias
definidas acerca de como ajudar
(nome da crianga) a conviver com
a doenca.

14. Apesar da sua doenga,
esperamos que, no futuro, (nome
da crianga) possa viver em sua
propria casa.

15.  NoOs temos  condicdo
financeira suficiente para pagar as
despesas da doenca do (nome da
crianca).

16. (nome da crianga) € diferente
de outras criancas da mesma
idade por causa de sua doenca.

17. E dificil saber quando a
doenca de (nome da crianga) deve
vir em primeiro lugar na familia.

18. NOs esperamos ter um futuro
feliz com (nome da crianca).

19. Quando alguma coisa
inesperada acontece em relacdo a
doenca de (nome da crianga), nds
geralmente sabemos como lidar.

20. As amizades do (nome da
crianca) sao diferentes por causa
da sua doenga.

21. No futuro, nds esperamos
dedicar menos tempo aos
cuidados com a doenca de (nome
da crianca).

22. Uma doenca como a que
(nome da crianga) tem torna a
vida familiar muito dificil.

23. As atividades de (nome da
crianca) raramente interferem nas
outras atividades da familia.
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Discordo Concordo
totalmente Totalmente
1 5

24. A doenca de (nome da
crianca) requer frequentes
internacOes hospitalares.

25. Sentimos que estamos
fazendo um bom trabalho no
cuidado com o (nome da criancga).

26. Pessoas com a doenga como a
de (nome da crianga) tem uma
expectativa de vida normal.

27. Geralmente é dificil saber se
precisamos ser mais protetores
com (nome da crianca).

28. Geralmente nos sentimos
inseguros em relacdo ao que fazer
para cuidar da doenca de (nome
da crianca).

29. No futuro, sera mais dificil de
cuidar da doenca do (nome da
crianca).

30. NGs pensamos sobre a doenca
do (nome da crianga) o tempo
todo.

31. Parece que a doenca de (nome
da crianca) controla a vida da
nossa familia.

32. Muitas doencas sdo mais
sérias do que a do (nome da
crianca).

33. E dificil conseguir outras
pessoas para nos ajudar com a
doenca do (nome da crianca).

34. NOs ndo conseguimos criar
uma rotina para cuidar da doenca

do (nome da crianca).

35. E  necessario  muita
organizacdo para lidar com a
doenca de (nome da crianca).

36. As vezes ficamos indecisos
sobre como equilibrar a vida da
familia com a doenca do (nome
da crianca).

37. E dificil saber o que esperar
da doenca de (nome da crianca)
no futuro.
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Discordo Concordo
totalmente Totalmente

1 2 3 4 5

38. Mesmo com a doenca de
(nome da crianca), nds temos uma
vida familiar normal.

39. (nome da crianca) poderia se
sair melhor na escola se néo
tivesse esta doenca.

40. Temos confianca de que
podemos cuidar da doenga de
(nome da crianca).

41. No6s temos objetivos que nos
ajudam a lidar com a doenga do
(nome da crianca).

42. E dificil adequar as atividades
do cuidado do (nome da crianca)
a nossa rotina familiar.

43. Lidar com a doenga de (nome
da crianca) torna a vida familiar
mais dificil.

44. NOs sabemos quando (nome
da crianga) precisa agir como
crianca.

45. E muito dificil manter uma
vida normal com a doenga que
(nome da crianga) tem.

Isto encerra a secao 1.

A Secdo 2 aborda aspectos do manejo familiar quando existem parceiros adultos na
mesma casa. O termo “parceiros” se refere ao conjuge ou companheiro que vive na
mesma casa.

Se vocé atualmente mora com um parceiro, por favor continue com o questionario na
proxima pagina. Caso contrario, por favor pare por aqui.
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SECAO 2
As questdes nesta proxima secao referem-se a vocé e seu parceiro. Para cada afirmacéao
deste questionario, pedimos que vocé dé uma nota de 1 a 5, sendo que 1 significa
“discordo totalmente” e 5 indica “concordo totalmente”. Novamente, por favor responda
a estas questdes com base no que vocé pensa, NA0 em cCOMO VOCE pensa que Seu parceiro
Ou 0s outros poderiam responder.

Discordo Concordo
totalmente Totalmente
1 2 3 4 5

46. Nossa familia ¢ mais unida
pela maneira como lidamos com a
doenca de (nome da criancga).

47. Meu companheiro(a) e eu
temos ideias diferentes sobre a
gravidade da doenca de (nome da
crianca).

48. Estou satisfeito com a
maneira cComo eu e meu
companheiro(a) cuidamos juntos
da doenca de (nome da crianga).

49. Eu e meu companheiro(a)
discutimos sobre como lidar com
a doenca do (nome da crianca).

50. Eu e meu companheiro(a)
sempre conversamos antes de
tomar qualquer decisdo sobre os
cuidados com (nome da crianga).

51. Eu e meu companheiro(a)
temos ideias parecidas sobre
como deveriamos criar 0 (nome
da crianca).

52. Estou insatisfeito(a) com a
forma como eu e meu
companheiro(a) compartilhamos
0s cuidados com a doenca do
(nome da crianca)..

53. Eu e meu companheiro(a)
apoiamos um ao outro nos
cuidados com a doenca do (nome
da crianca).
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ANEXO 2 - CARTA DE APRESENTACAO DA PESQUISADORA

Univarsidade Federal de Minas Gerala
¢ Facuidade de Filosofia & Ciénclas Humanas
¢ Dapartamento de Socinlogia

Belo Horizonte, 06 de novembro de 2018,

Senhor{a) Coordenadonia),

Wimes por intermédio desta, apresentar 2 sluna Raissa Cristina Abreu Couto, reqularmente
matriculads po Programa de Pos-Graduacio em Sociologia (n" de matricula 2016651329 da
Universidade Federal de Minas Gerais, A refenda sluna estd desenvolvendo sua tesa de
doutorads cujo tulo & “Mudangas, adaptagbes e superagdes: a familia frente a doenga
renal cronica infantil” sob minha oriemagss - Prafesszor Doutor Claudio Santiago Dias Junior
0¥ objativo principal da pesquisa & o de compresnder como o disgnéstico de uma doenga renal
crinica @ seus consequentss tratamentos em crisncas @ adolescantes afetam a dingmica
famil@r desies individuos. Os procedimentos metadologicos da pesquisa serdo: realzacho de
entrevistas com familigres ofou responsdveis pelos pacienies pedatricos am ratamento
padendn ser realizadas dentre da instiluiglo ou em suas casas de acordo com 8 prefaréngia do
antrevistado, bem como & aplicagha do um pagueno guestiondrio padrdoe. A5 enirevisias [era
respaldo ne Canselho de Etica em Pesguisa da UFMG - COEPIUFMG e os pacientes que
caoncordarem em ser entrevislados deverdo sssingr o Termo de Conssntimenta Livee
Eaclarecido — TCLE. A Insfituigio hospitalsr, bem como os pacientes envolvidos nao terao
penhum gazlo pala parficipacdo no esludo & 1ambem nae receberds pagamento pelo mesmo.
s resullados do estudo serdo sempre apresentadss como o retrato de um grups & nao de
uma peseca Dessa forma, 25 enfidades dos pacienles & seus responsaveis Serao
preservadas quande o matenal dos registros for utilizado, seja pam prnpﬁsi‘lﬂs'de publicagao
cientifica ou educativa Por [sso, gostaria  de contar com sus colaboraglo no ‘santido de
viglilzar @ condugdo das atividades vinzuladas ao referido projete: acegso ap recinio 2 gos
responsaves pelos pacientes pedlalricos am tratamento por este instituicdo

Alenciosamente,
ﬁ’mm{ (" 5'32 = ,’I"‘

Eraf, Doutor Claudio Sanfizgo Dias Junior
Departamento de Sociologa

& Anknn Ganay § 6T - Fppudade oo Fiussls & Celros Hunerm - 4% oo - Samygris Lithemiatines - Faspulie - 3150881 - Bely Minsome
M

5 — Eramid
Tiobwlarver: §5 (213 3408 5010 — vl duaBfatice chrg br
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ANEXO 3 - CARTA DE CIENCIA DO PROGRAMA DE POS GRADUACAO EM
SOCIOLOGIA/UFMG DO DESENVOLVIMENTO DA PESQUISA

[ | .
| e

Universidade Faderal de Minas Gerais
Fatuloade de Fllosofiz @ Ciéncias Humanas
P Rt

P de gla -
Programa de Pas Graduagao em Sociologia

DECLARAGAO

Declaro para os devidos fins, que Raissa Cristina Abreu
Couto, matricula 2016651339, & aluna regularmente matriculada no
curso de Doutorado do Programa de Pés-Graduacao em Sociclogia da
Faculdade de Filosofia e Ciéncias Humanas da Universidade Federal
de Minas Gerais.

A aluna estd desenvolvendo o projeto “Mudancas, adaptacdes e
superacées: a familia frente @ doenca renal crénica infantil’ sob a
orientacdo do professor Claudio Santiago Dias Jdnior.

Declaro ainda que o Programa estd a par e apoia o
desenvolvimento da pesquisa da aluna.

Belo Horizonte, 14 de novembro de 2018.

P D Ly :
frwdrivhes M £ Dby EEatiom.

&m Sociologian 1=k

Profa. Dra. Ludmila Mendonga Lopes ﬁibeiro
Subcoordenadora do Colegiade de Pos-Graduagdo em Sociologia
FAFICH/UFMG

Av. Anténlo Carlos, 6627 — Pampulha - 31.270-901 - Belo Horlzonte — MG - Tel. (31) 3409 S031
e-muil: ppgs@fafich.ulmg.br
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ANEXO 4 - CARTA DE APROVACAO AD REFERENDUM DO PROGRAMA DE
POS GRADUAGCAO EM SOCIOLOGIA/UFMG AO DESENVOLVIMENTO DA

PESQUISA

.—‘ N

Unmsdado Foderal de Minas Gerais
F fla ¢ Ciéncias Humanas
Depaﬂamonw de Sociologia -
Programa de Pds Graduagiio em Sociologia

DECLARACAO

Declaro para os devidos fins, que o Projeto da aluna de
doutorado Raissa Cristina Abreu Couto, intitulado “Mudangas,
adaptagbes e superacées: a familia frente a doenca renal cronica
infantil”, foi aprovado Ad referendum pelo Colegiado do Programa de
Pés-Graduagdo em Sociologia da Faculdade de Filosofia e Ciéncias
Humanas da Universidade Federal de Minas Gerais.

Belo Horizonte, 14 de novembro de 2018.

mmmmmﬂw

fodmkos ML Blourv SRR

Profa. Dra. Ludmila Mendonga Lopes Ribeiro
Subcoordenadora do Colegiado de Pos-Graduacdo em Sociologia
FAFICH/UFMG

Av. Anténio Carlos, 6627 — Pampulla - 31.270-901 - Belo Hortzonte — MG - Tel. (31) 3409 5031
e-mail: ppgs@fafich.ufmg.br
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ANEXO 5 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO PROGRAMA DE POS
GRADUACAO EM SOCIOLOGIA/UFMG

| .
| e

Universidade Federal de Minas Gerais
Faculdade de Fllosofla e Ciéncias Humanas
o Srud 1

P, de gia -
Programa de Pos Graduacao em Soclologia
Parecer consubstanciado referente ao projeto "Mudancas, adaptacdes e superagGes: a

familia frente 3 doenga renal cronica infantii”.

Historico

No dia 13 de novembro de 2018 recebi do Programa de Pés-Graduagdo em Sociologia
(PPGS), da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), o0 projeto intitulado
“Mudancas, adaptagtes e superacdes: a familia frente 4 doenga renal cronica infantil”,
da aluna Raissa Cristina Abreu Couto, regularmente matriculada no PPGS e orientada
pelo Professor Doutar Claudio Santiago Dias Junior, para anélise e emiss3o de paracer.

Analise

De acordo com as informagdes presentes no projeto. o objetivo do trabalho é
compreender como o diagnostico de uma doenca renal cronica e seus consequentes
fratamentos em criangas e adolescentes afetam a dindmica familiar destes individuos.
Para realizar esta pesquisa, o aluno proponente realizara entrevistas semiestruturadas
com o0s responsaveis pelas criangas/adolescentes em tratamento dialitico e
acompanhamento pés-transplante renal, também serdo aplicados dois questiondrios
distintos a estes mesmos sujeitos.

O primeiro questiondrio terd a finalidade de construir o perfil dos entrevistados
(questiondrio sGcio-demografico) e o segundo questiondrio avaliard como a familia
convive com a doenca crénica da crianga. Estdo previstas a realizacdo de 60
entrevistas, mas o critério de saturagdo seré observado.

O projeto sera encaminhado para os comités de ética dos hospitais selecionados e
também para o comité de ética da UFMG.

Mérito

O projeto apresentado possui todas as qualidades esperadas para uma pesquisa em nivel
de doutorado. A discussiio estd bem desenvolvida e articulada com a literatura da drea,
as questdes de pesquisa e hipdteses apresentadas apresentam coeréncia ¢ revelam
grandes possibilidades de avangos para a sociologia da saude, ndo 56 da UFMG quanto
do Brasil, uma vez que tal tema ¢ muito pouco discutido na drea. A metodologia se
mostra suficiente para o cumprimento dos objetivos do trabalho proposto.

Voto
Diante do exposto, que demonstra o alto grau de qualidade do projeto e a importancia
do mesmo para o PPGS, voto pela aprovagio.

" ',a

Prof. Braulio Figueiredo Alves da Silva
Professor Adjunio
Departamento de Sociologia/Programa de Pés-Graduagio em Sociologia \

Av. Antdnio Carlos, 6627 ~ Pampulha - 31.270-901 - Belo Horizonte - MG - Tel, (31) 3409 5031 \
e-mail: ppgs@ fafich.ufmg.br
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ANEXO 6 - PARECER CONSUBSTANCIADO COMITE DE ETICA UFMG

DADOS DC PROJETO DE PESQUISA
Titule da Pesquisa: Mudancas, adaplacdes e superacbes: A familia frente & doenca renal crénica infantil

Pesquisador: Claudlo Santiago Dias Jdnior

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 06911018.5.0000,5149

Instituig@o Preponsnte: UN/VERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.284 851

Apresentagdc do Projeto:

Treta-se de vers&o do projete que responde diigancias do parecer de niumero 3.258,079,

Aprasentacao inalierada em relagao ao raferido paracer:

A doenga renal crdnica (DRC) tem sido atualments considerada uma “epidemia de crescimenta alarmante”
{SIVIERO, MACHADO, RODRIGUES, 2013, p. 5). Sua prevaléncia & bastante elevada, tendo sido em 2018
de 596 paclentes por milhdo da populaglo {SESSO et al, 2017). Dentre os pacientes em didlise naquele
ang, 0,3% tinham 12 anos ou menos e 0,9% tinham entre 12-19 anos. (SESSO et al, 2017). Apesar de
representarem uma parcela pequena da populaclo afatada pela DRC, as criangas e adolescentes sofram
profundamente com a doenga que pade gerar danos Irreversivels a tais indlviduos. Abrahso (2010) mostra
gue criangas com doenca renal crénica tendem = ter inimeras doengas associadas, que geram novas e
Inesperadas demandas tanto aos proprios doentes quanto a suas familias. Assim, no processo que se
desencadela, a familia é chamada a responder as necessidades de cuidado e ganha papel de destaque no
suporte ao doente. Por este motivo, a familia como um todo sofre alteragdes, Alteragdes de papéis
£xerciaos dentre da familla, mudangas na dindmica social e econdmica desta, & até mesmo mudangas na
forma como este grupo pasea a se enxergar sdo ralatados por pesquisadoras da temética, contudo a andlise
das astratégias de enfrentamento, significagdo da doenga, formas de acaptagao as necessidades do
doente, @ manelra como a posigio dos individuos na sociedade (classe, género, profissdo e educagso) afeta
a elaboragBo s prética das estratégias cesenvolvidas pela familia para

Endorego:  Av. Presidente Anianio Cancs 5827 2* Ad S 2005

Bairro:  Uindade Administrativa 1| CEP: 34.270-501
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telofona!  (37)3209.4592 E-mail: coep@orpa uimg be

Phgea I e 0F
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MINAS GERAIS

UNIVERSIDADE FEDERAL DE .
o \:

Controacio 32 Panscer; 3284 851

0 enfrentamento da situagio de descodbrimento e tratamente de uma doenga crdnica de um de seus

membros (a crlanga ou adolescente), ndo ficam completamente claras em indmeros trabalhos observados.

Sende assim, o presente trabatho serd um esforga de elucidar tals suas experiéncias,

Cbjetivo da Pesquisa:

Ceontforme formutério de informagBes bésicas atuat:

Objetivo Primario:

O presente trabalho tem como objetivo geral compreendar como o diagnésticcde uma doenga renal crdnica
£ Seus consequentes tratamentos em criangas e adolescentes ajetam a dindmica famiiiar destes individuos.
Objetivo Secundario:

-Analisar como a experiéncia de adoscimento e tratamento(s) dal itico(s) da crianca/ adolescenta impactou
na dindmica socal dos respansévels em relagio so trebalho formal e de culdados familiares;-Analisar como
a sxperincia de adoecimento e tratamento(s) diaiitico(s) da criangal adolescente Impactou na dindmica
soclal dos responsaveis em relagdo a conjugalidade;-Analisar como & experiéncia de adoecimento
iralamento(s) dialltice(s) da crianca/ adolescente impactou na sociabilidade e papel social que os irmécs da
criancal adotescants doente costumavam ter, quande for o caso.-

Analisar coma & experiéncia de adoscimento e tratamento(s) dialitico(s) da criangal adolescents Impactou
na cinamica social da prépria crianca deente -dentificar & analisar 2 rede ds apoio social dos responsaveis
pels crianca ou adolescente doente.

Avaliac@o dos Riscos e Beneficios:

Segundo o pesquisador, esta PesquISs Drevé como risco para o sujeito participante a possibilidade de
provocar sentimentos de consirangimento por tratar de questoes sobre a vivancla da familia frente a doenca
créinica da criangaladolescente. Por este motivo, os sujeltos entrevistados poderao se recusar 2 participar ou
a responder algumas das questes a oualquer momento, ndo havenda nenhum prejuizo pessoal se esta for
a decisdo do mesmo. Segundo o pesquisador A pesquisa nlo apresanta nenhum beneficia imediato pera os
sujeitos entrevistados. Contudo,  importante observar como mostra Mendss {2004), que existe uma
tangéncia dos govemos se voltarem as familias apelando a estas por ajuda no culdado de seus membros
com doengas erdnicas. Tal apelo seria justificado peles situaches econdmicas que 0s paises se encontram &
que cemandam contengdo de despesas publicas nas areas de salde, principalmente para casos de
doengas cronicas que 5o agravos de longufssima duragao e que, portanto demandariam de uma forma
mals constante e onerosa os cofras publicos. Assim, es familias se tornam elo fundamentaj de

Endarago:  Av. Presidents Antnio Caries,5627 25 Ad S1 2005

Bairro:  Unidede Administrativa 11 CEP: 31270.801
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telofone: (31)2¢00.4582 E-mail; coep@prpq.utmg br
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promocao de sadde ndo somenta de seus membros, mas da sociedade como um todo. Por este motivo,
acredita-se que & Importante conhecer suas estratégias de enfrentamento e significagdo da doenga, suas
formas de adaptagdo ds necessidades do doente e como a posigdo destes individuocs na sociedade (classe,
género, profissdo e educaco) sfeta & elaborag8o e pratica das estralégias desenvolvidas, O conhecimento
de tais fatos pode fornecer informagbes para a saciedade @ o Estaco melhor se adaplarem és situagbes de
doengas cranicas que tem crascido cada vez mals nas sociedades modemas.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

No projeto serao entrevistados o ragpansaveis pelas criangas s adolescentes que estejam em tratemsnto
dialitica ou em acompanhsmento médico pos-transplante renal que forem pais, Irmaos, se maiores de Idade,
ou outros individuos que sejam responsaveis legais psio menor.Os mesmos serfo localizados e abordados
2m duas distintas localidades, na cantre de hemodialise do Hospital das Clinicas da Universidace Federal
de Minas Gerais (HC/UFMG) e no centro de nefrologla da Santa Casa de Misericordia de Belo Horizonte.
Tzl localizagao podera ocorrer pelo acesso 4 lista dos pacientss em tratamento (nomes em prontudrios) e
pela chservagao previa de pesquisadors da dindmica entre pacientss, seus responséveis e equipe médica
enquanto permanscem nas dependéncias dos respectivos cantros hospitalares. Uma vez localizados, estes
Indlviduos serao abordado pela pesquisadora podendo esta estar acompanhada por algum membro da
squipe de funcionérios, caso estes considerem necessario 1al culdado para o melhor racebimento dos
sujeitos gue serdo entrevistados.

Tendo entdo side abordados e aceitado participar da pesquisa, sera marcaca a data e hora de realizagso da
entrevista que ocorrera na local em que o entrevistado considerar mais convenients, podenda ser dentro
das dependénciss do préprio hospital

ou em outra localidade. Estao previstas a realizaglo de 60 entrevistas, mas o critério de saturacdo sera
observado, Seguindo o precanizado pelos comités de ética, todos os entrevistados deverao assinar um
termo de consentimento livre e esciarecido (TCLE) quando da realizagiio da entrevista e do questionario.
De acordo com as informagtes apresentadas, o projeto, tem como objetivo central compreender como G
diagndstico de uma doenga renal cronica e saus tratamentos em criancas & adolescentes podem afetar a
dinémics familiar, Esta avaliag@o sera realizada através de dols questionarios: 1- construcao do perfil
sociodemografico dos entrevistados; 2- coleta dé informagdes de como a

Endorego:  Av. Presidente Antinio Carlos 8827 2° Ad SI 2005

Barro: Uridade Administratva Il CEP; 31 270801
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (3134084502 E-mall: comp@prpg. uimg br
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familia convive com a doenga cronica da crianga e adolescente. A estimativa da popuiacao estudada serd
da B0 entrevistados.

O projeto & bem delineado e sera importante para o publico alve da pesquisa.

Pendéncias do parecer de numero 3.258.079 foram atendidas, a saber:
1+ Anexar a declaracdo da Geréncia de Ensino e Pesquisa (GEP) do HC-UFMG/Ebserh,
Resposta: pesquisacores excluiram o HC do estudo, e incluiram a Santa Casa como coparticipanta.
2- Incluir no TCLE o local {com todas as informagdes) onde serdo guardados os questionarios e as
gravagBes realizadas com os participantes. 3- Informar os beneficios da pesquisa. 4- Informar a duragéo

madia das entravistas e quantas vezes serdo realizadas. 5- Informar o correlo eletronico dos pesquisadores.,

6- No TCLE informa que serd um pequeno questionéric, mas na metodolegla Informa que sdo 2. Delxar a
informacao clara no TCLE,

Resposta dos pesquisadores as pendéncias de nimero 2 a 6: foram realizedas slteragbes pertinentes na
TCLE em novo documento anexado a Piataforma Brasil.

Consideracdes sobre os Termos de apresantacao obrigatoria:

Termos adequados, pars o trabalho do CEP-UFMG.

Recomendagbes:

Pesquisadores devem atender as exigénclas do CEP da Santa Casa para realizar a pesquisa, poie 05 CEPs
da UFMG e da Santa Casa s&o independentes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequactes:

Projeto aprovado no ambito do CEP-UFMG.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Tendo em visia a legisiagse vigente (Resolugdo CNS 466/12), o CEP-UFMG recomenda aos
Pesquisadoras: comunicar tads e qualquer slteragda do projeto e do termo de consentimento via emenda na
Plataforma Srasil, informar imediatamente qualquer evento adverso ocorrido durante o desenvolvimento da
pesquisa (via documental encaminhada em papel), apresentar na forma de notificago relatorios parciais do
angamento do mesmo a cada 08 (seis) meses e ao término da pesguisa enceminhar a aste Comité um
suraria dos resultados do projeto (relatdrio final),

.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Endereco:  Av. Presidente Antdriio Caros 8827 2° Ad 81 2008

Bairro: Unidads Adminstrativa If CEP: 31.270-801
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (3134093892 E-mail: coso@pepg.ulmg.be
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Tipo Documento Arguivo Pastagem Autor Situagao
informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO_P | 11/04/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1272030.pdf 13:56:25
Projeto Detalhado / | Projeto.paf 11/04/2019 | Raissa Cristina Aceito
Brochura 13:55:42 | Abreu Couto
Hnvestigador
Oulros Pendencia.pdf 11/04/2019 |Raissa Cristina Acsito
13:53.09 | Abreu Couto

TCLE (Termos gz |Novo_TERMO_DE_CONSENTIMENTO | 11/04/2019 Ralssa Cristina Acelto

Assentimento / _LIVRE E_ESCLARECIDO,pgf 13:38:48 | Abreu Couto

Justficatlva de

|Ausdncig

Outros 4.odf 23/01/2019 |Ralssa Cristina Aceito
19:31:58 _ | Abreu Couto

Outros 3_Desanvolvimento_da_Pesquisa.pat 23/01/2019 | Raissa Cristina Acaito
15:31:19 | Abreu Couto

Outros §_Parecer.pdf 23/01/2019 |Raissa Cristina Acgito
15:16:34 | Abreu Couto

Folha de Rosto folna_de_rosto_plataforma_Brasil.pdf 17/12/20%8 {Raissa Cnstina Acallo
17:56:30 | Abreu Couto

Situagac do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagiao da CONEP:
Nao

BELO HORIZONTE, 25 de Abril de 2018

Assinado por:
Eliane Cristina de Freitas Rocha
(Coordenador(a))

Endereco: Av, Presidents Antinic Carlos, BB27 2° Aa SI 2005

Bairro: Uredade Administrativa 1| CEP: 31.270-001
UF: M@ Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3403.4532 Emall: cospi@erpe.ufmp.or
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ANEXO 7 - CARTA DE ANUENCIA — CASA DE ACOLHIDA PADRE EUSTAQUIO -
CAPE

CARTA DE ANUENCIA
CASA DE ACOLHIDA PADRE EUSTAQUIO - CAPE

Declaro, para os devidos fins, estar ciente da realizaglio du pesquisa *“MUDANCAS,
ADAPTACOES E SUPERACOES: A FAMILIA FRENTE A DOENGA RENAL
CRONICA INFANTIL",

sob a responsabilidade do (a) pesquisador (a) Claudio Santiago Dias Junior ¢ da aluna
ussistente de pesquisa Raissa Cristina Abreu Couto.

A pesguisa tem como objetive compreender como o diagnéstico de uma doenga
renal cronica ¢ seus consequentes tratwmentos em criangas ¢ adolescentes afetam o
dinimica familiar destes individuos.

A ser desenvolvida na Casa De Acolhida Padre Eustaquio — CAPE.

m relagdo & pesquisa supracitada. asseguro que o acesso dos pesquisadores ao local de
desenvolvimento da pesquisa, 56 sera autorizado apds a emissio do PARECER DE
APROVACAO do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas
Gerais - UFMG.

Declan que como esta instituigdo tem condigdes pars o desenvolvimento deste projeto,

HULOriZo Sua execugio.

Belo Horizonte, 03 _de _mncyss2 de2049 .

o
Vel ‘/WMM w:g; - -

Assinatura do responsnvel institucional
e
Carimbo com identificagéio ou CNPJ
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ANEXO 8 - DECLARACAO DE RESPONSABILIDADE E COMPROMISSO DO
PESQUISADOR RESPONSAVEL — SANTA CASA BH

&" SANTA
CASA BH

DECLARACAO DE RESPONSABILIDADE E COMPROMISSO DO
PESQUISADOR RESPONSAVEL

Eu, Claudio Santiago Dias Junior pesquisador responsivel pela pesquisa intitulada
“MUDANCAS. ADAPTACOES E SUPERACOES: A FAMILIA FRENTE A
DOENCA RENAL CRONICA INFANTIL” ¢ minha aluna, assistente da pesquisa,
Raissa Cristina Abreu Couto, declaramos cstar cientes e que cumpriremos os termos
da Resolugao 466/12 do Conselho Nacional de Saide do Ministério da Saide e
declaramos:
[ Assumir 0 compromisso de zelar pela privacidade e sigilo das informagdes;
II. tornar os resultados desta pesquisa piblicos sejam eles favordveis ou ndo; e,
1. comunicar ¢ Comité de Etica em Pesquisa Santa Casa de Misericordia de Belo
’ Horizonte — CEP-SCMBH sobre qualquer alterag@o no projeto de pesquisa, nos
relatérios anuais ou através de comunicagio protocolada, que nos forem

solicitadas.

Belo Horizonte, &1 de /4M de20 19 .

4%9‘3 {-ngrr}" ;:' é’t; 41: Eé!:d&

Assinatura do pesquisador principal Assinatura aluna assistente da pesquisa

¢ Ciuchio Santiago Dias .
mmmmaw
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ANEXO 9 - DECLARACAO INFRAESTRUTURA E INSTALACOES — SANTA CASA
BH

GRUFO

CASA BH

DECLARAGAO DE INFRAESTRUTURA E INSTALAGOES
Santa Casa de Belo Horizonte

Pesquisador Responsavel: Claudio Santiago Dias Jinior

Titulo do estudo: “MUDANCAS, ADAPTACOES E SUPERACOES: A FAMILIA FRENTE A
DOENCA RENAL CRONICA INFANTIL™,

Nome do estudo: “MUDANCAS, ADAPTACOES E SUPERACOES: A FAMILIA FRENTE A
DOENCA RENAL CRONICA INFANTIL™,

Patrocinador: Financiamento préprio

A Santa Casa de Misericérdia de Belo Horizonte localize-se & Avenida Francisco Sales, 1111, Belo Horizonte
- MG, CEP 30.150-221. O alendimento assistencial & realizado pelo Complexo Hospitalar José Mariz
Alkmim, formado pelo Hospital Emygdie Germano (Hospital Central) e Hospital S8o Lucas. A unidade
assistencial & pioneira na inclus3o de novos servicos de atenc3o & saude, destacando-se por cferecer
atendimento em 37 especialidades médicas. Com atendimento predominante para os pacientes oriundos do
Sistema Unico de Saide — SUS, o Hospital & referéncia em internagdes e procedimentos de média ¢ alte
complexidade. Hoje possui 971 leitos SUS, divididos entre as seguintes especialidades, lodas elas em
parceria com a Prefeitura de Belo Horizonte e os Governos Federal e Estadual:

Especialidade N° de Leltos

BUCO MAXILO FACIAL 2

CARDIOLOGIA 80 ]
CIRURGIA GERAL 28

GASTROENTEROLOGIA

GINECOLOGIA

CIRURGICODIAGNOS TICOTERAPEUTICO 4

NEFROLOGIAUROLOGIA 10 )
NEUROCIRURGIA 3

OBSTETRICIA CIRURGICA B a0

OFTALMOLOGIA 2

ONCOLOGIA 128

ORTOPEDIATRAUMATOLOGIA i3

OTORRINCLARINGOLOGIA 6 ]
PLASTICA 4

TORAXICA e 2

CARDIOLOGIA |34

CLINICA GERAL {202
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CRONICCS 65
DERMATOLOGIA 4
HEMATOLOGIA 13
NEFROUROLOGIA 25
NEUROLOGIA 9
OBSTETRICIA CLINICA 14
ONCCLOGIA 20
PEDIATRIA CLINICA 48
PNEUMOLOGIA 25
TRANSPLANTE 29
PEDIATRIA CIRURGICA 30
INTERCORRENCIA POS-TRANSPLANTE 4
UTI ADULTO - TIPO It 81
UTI ADULTO - TIPO il 20
UT| PEDIATRICA - TIPO I 12
UTI PEDIATRICA - TIPO 1l |18
UTI NEONATAL - TIPO 11 20
| UTI CORONARIANA TIPQ Il - UCO TIPO Il 20
UNIDADE ~ DE  CUIDADOS  INTERMED  NEONATAL
CONVENCIONAL 12
UNIDADE DE CUIDADOS INTERMED NEONATAL CANGURU 3

Em sua estrutura predial concentra-se, entre outros, a Maternidade Hilda Brand@o, composta pelo Pronte
Atendimento Obstétrico, Bloco Obstétrico, Alojamento Conjunto, Alojamenta Materno, Posto de Coleta de
Leite Humano, Unidade de Culdades Progressivos Neonatais, Terapia Intensiva, Cuidados Intermediarios. A
Santa Casa de Belo Horizonte também conta com Centres de Tratamento Intensivo Adulto e Infantil,
Enfermarias das Especialidades Clinicas e Cirurgicas e o Centro Cirlirgico com 19 salas de cirurgia. A Santa
Casa conta ainda com Servicos Assistenciais ¢e Apcio como o Ceniro de Diagnéstico e Tratamento — CDT,
que & responsave! pelo diagnéstico e atividades ferapéuticas aos pacientes através dos seus 16 tipos de
exames, o Centro de Nefrologia, com certificagdo “Acreditado Pleno — Nivel |1 pela OrganizacSo Nacional de
Acreditagdo — ONA, a Clinica de Oihos, pioneira na’Capital, com mais de 100 ancs de atividade; e o Servigo
de Oncolagia que possui a Clinica Oncolégica e Centros de Radioterapla e Quimioterapia. O Grupe Santa
Casa possui ainda o Centro de Especialidades Médicas Dr. Dario de Faria Tavares — CEM, que oferece &
populagio ambulatérlo com 32 especialidades médicas & 16 tipos de exames, sendo 64 consultorios
modernamente equipados e 25 salas de exames.

Atendendo as Normas Internacionais para Condugaa de Estudos, o centro de nefrologia da Santa Casa

de Misericordia de Belo Horizonte da Santa Casa de Beio Horlzonte possui infra-esirutura & instalagbes
adequadas para o desenvolvimento de protocolos em pesquisa dlinica.

Hanso (b ) o
Dr. Carlos Renato de Melo Couto Claudio Santiago Dias Junior ﬁ ws«m'g‘l gﬂ:g"'
Direter Executivo da Presidéncia
Santa Casa de Belo Horizonte
Data: __ [ | Data: J0 QY 1019
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ANEXO 10 - DECLARAGAO ANUENCIA- SANTA CASA BH

W SANTA
CASA BH

CARTA DE ANUENCIA

Declaro, para os devidos fins, estar ciente da realizagio da pesquisa “MUDANCAS,
ADAPTACOES E SUPERACOES: A FAMILIA FRENTE A DOENCA RENAL
CRONICA INFANTIL”, ¢ declaro que farei o acompanhamento da pesquise que csta
sob a responsabilidade do (2) pesquisador (2) Claudio Santiago Dias Junior ¢ da aluna
assistente de pesquisa Raissa Cristina Abren Couto,

A pesquisa, que tem como objetivo compreender como o diagnéstico de uma doenga
renal cronica ¢ seus consequentes tratamentos em criangas ¢ adolescentes afetam a
dinimica familiar destes individuos.

A ser desenvolvida no centro de nefrologia da Santa Casa de Misericordia de Belo
Horizonte.

Em relag@o & pesquisa supracitada, asseguro que o acesso dos pesquisadores ao local de
desenvolvimento da pesguisa, sO serd autorizado apos @ emissio do PARECER DE
APROVAGAQ do Comité de Ftica em Pesquisa Santa Casa de Misericordia de Belo
Horizonte — CEP SCMBH.

Declaro, ainda, que conheco e cumprirei os requisitos da Resolugdo CNS 466/12 e suas
complementares e como esta instituicdo tem condigdes para o desenvolvimento deste

Projeto, autorizo sui execugao,

Belo Horizonte, _dic /:/c'), 35 de 20 «(‘f.

Assinatura do responsdvel mstitucional ou setorial
¢
Carimbo com identificagdo ou CNPJ
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ANEXO 11 - PARECER CONSUBSTANCIADO COMITE DE ETICA SANTA CASA
BH

SRS GaueEn

il SANTA SANTA CASA DE
WP &5 missacoron DEBELO “GRfram o
HORIZONTE - SCMBH

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituicdo Coparticipante

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Mudangas, adaptacbes e superacbes: A familia frente & doenga renal cronica infantil

Pesquisador: Claudio Santiago Dias Jinior
Area Tematica:
Versao: 2
CAAE; 06911018.5.3001.5138
» Instituigdo Proponente: Santa Casa de Misericérdia de Belo Horizonte - SCMBH
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 3.402.324

Apresentagao do Projeto:
Desenho:
Serdo entrevistados os responsévels pelas criangas e adolescentes que estejam
em tratamento dialftico ou em acompanhamento médico pés-transplante renal que forem
pais, irmaos, se maiores de idade. ou outros individuos que sejam responsavels legais
pelo menor.Os mesmos serdo localizados e abardados em duas distintas localidadss, no
cantro de hemodidlise do Hospltal das Clinicas da Universidade Federal de Minas
Gerais (HC/UFMG) e no centro de nefrelogia da Santa Casa de Misericordia de Bela
Horizonte. Tal localizac#io podera ocorrer pelo acesso A lista dos pacientes em
tratamento (nomes em prontudrios) e pela observagio prévia da pesquisadora da
dinamica entre pacientes, seus responséveis e equipe médica enquanto penmanecem nas
. dependéncias dos respectivos cantros hospitalares. Uma vez locallzados, estes
individuos serdo abordado pela pesquisadora podendo esta estar acompanhada por
algum membro da equipe de funciondrios, caso estes considerem necessario tal cuidado
para o melhor recebimento dos sujeitos que seréio entravistados,
Tando entéo sido abordados e aceitado participar da pesquisa, serd marcada a
data e hora de rezlizagdo da entrevista que ocorrera no local em que o entrevistado
considerar mais conveniente, podendo ser dentre das dependéncias do propria hospital
ou em outra localidade. Estac previstas a realizagdo de 80 entrevistas, mas o critério de

Enderego: Rua Domingos Viaira 590

Bairro: Sants Sfighnia CEP: 30.150-240
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3238-8333 Fax: (31)3233-8933 E-mall: comitedeeticagisantacasabh.org.br
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Continuagdo do Parecer 3202324

saturacdo sera observado.Seguinde o preconizade pelos comités de ética, todos os entrevistados deverao
assinar um f@rmo de consentimento livre & esclarscido (TCLE) quando da reallzagao da
antrevista e do questiondrio.

Objetivo da Pesquisa:

Objativo Priméario:

O presente trabalho tem como objetivo geral compreender como o diagnésticode uma doenca renal crénica
e seus consequentes tratamantos em

criangas eadolescentes afetam a dindmica familiar destes individuos.

Objetivo Secunddrio:

-Analisar como a expenéncia de adoecimento e tratamento(s) dialltico(s) dacriangal adolescente impactou
na dindmica social dos responsaveis am

relagdoaon trabalho formal e de cuidados familiares;-Anallsar comn a experiéncia de adoecimento e
tratamento(s} dialitico(s) dacrianga/ adolescente

impactou na dinamica social dos responsavels em relagio aconjugalidade;-Analisar como a experiéncia de
adoecimento e tratamento(s) dialitica(s)

dacrianca/ adolescente impactou na sociabilidade e papel social que os irm3os dacrianga/ adolescente
doente costumavam ter, quando for o caso.-

Analisar como a experiéncia de adoecimento e tratamento(s) dialitico(s) dacrianca/ adolescente impactou na
din&mica social da propria crianga

doente,-ldentificar e anaiisar a rede de apoio social dos responsavels pela crianga ouadolescente doente.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Esta pesquisa prevé como risco para 0 sujeito participante a possibilidade de provocar sentimentos de
constrangimento por tratar de questdes sobre

a vivéncia da familia frente & doenga cronica da criangal/adolescente, Por este motivo, os sujeitos
entrevistados poderdo se recusar a participar ou a

responder algumas das questSes a quaiquer momento, nde havendo nenhum prejuizo pessoal se esta for a
decisdo do mesmo.

Beneficios:

A pesquisa ndo apresenta nenhum beneficio Imediato para os sujeltos entrevistados. Contudo, & importante
observar como mestra Mendes (2004),

Enderego:  Rua Domingos Viees 590

Bairro: Santa Efigénia CEP: 30.150-240
UF: MG Municipio: BELC HCRIZONTE
Telofone: (31)3238-8494 Fax: (31)3238-8033 E-mail; comitedestica@santacasabh,org.br
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Caontinuacio do Parecar 3402324

que existe uma tendéncia dos governos se voltarem as familias apelando a estas por ajuda no cuidado de
seus membros com doengas cronicas, Tal

apelo serla [ustificado pelas situagbes econdmicas que os palses se encontram e que demandam contengio
de despesas pdblicas nas areas de

salde, principalmente para casos de doengas cronicas que sdo agraves de longuissima duragéo e que,
portanto demandariam de uma forma mais

constante e onerosa os cofres piblicos. Assim, as familias se tornam elo fundamential de promog&o de
satde nao somente de seus membros, mas

da sociedade como um todo. Por este motivo, acredita-se que é importante conhecer suas estratégias de
enfrentamento e significagéo da doenga,

suas formas de adaplagio s necessidades do doente & como & posigdo destes individuos na sociedade
{classe, génaro, profissdo e educagio)

afeta a elaboragao e pratica das estratégias desenvolvidas. O conhecimento de tais fatos pode fornecer
Informagées para a socledade e o Estado

melhor se adaptarem as situagdes de doengas cronicas que tem crescido cada vez mais nas socledades
modernas.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

As questdes foram atendidas segundo parecer anterior. Inconsisténcias corrigidas .
ConsideragBes saobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:

Adicionados novo TCLE e carta de resposta as pendéncias.

Recomendagdes:

nada & declarar

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Nao foram observados ébices éticos na emenda proposta, Assim diante do exposto, esse CEP, de acardo
tom as atribuighes definidas na Resolugdo CNS n® 466 de 2012 e na Norma Operacional n® 001 de 2013 do
CNS, manifesta-se peia aprovagdo da emenda proposta ao projeto de pesquisa, Por favor acessar a

plataforma Brasil para informagdes do parecer consubstanciado completo. Atengao ao envio de relatérios
semestrais, anuais e finais & requerida.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
N&o foram nbsarvados obices éticos na emenda proposta. Assim diante do exposto, esse CEP, de

Enderego:  Rua Demingos Vieirs 590

Balrro: Sants Efigénin CEP: 30,150-240
UF: MG Municiplo: BELD HORIZONTE
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Cra

acordo com as atribuigtes definidas na Resolugio CNS n® 466 de 2012 e na Norma Operacional n® 001 de
2013 do CNS, manifesta-se pela aprovaga@o da emenda proposta ao projeto de pesquisa. Por favor acessar
a plataforma Brasll para informagoes do parecer consubstanciado completo. Atengdo ao envie de relatorios
semestrais, anuais e finals é requerida.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
InformagBhes Basicas| PR_INFORMACOES BASICAS DO_P | 05/08/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1343279.pdf 11:35:31
TCLE/Termos de | TCLE_SCMBH.pdf 05/06/2019 | Cldudio Santiago Acello
Assentimento / 11:32:35 |Dias Junior
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | Projeto_SCMBH.pdf 05/06/2019 |Claudio Santiago Aceito
Brochura 11:31:37 | Dias Jinior
Investigadar
Cutros Pandencia_SCMBH.pdf 05/06/2018 |Claudio Santiago Aczito

11:30:23 | Dias Jumnior
Oulros anuencia_acompanhamento_nefrologia, | 08/05/2018 | JOALENE Aceito
pdf 10:51:01 [GONCALVES DE
ALMEIDA
Qutros carta_anuencia_ClaudioSantiago.pdf 07/05/201¢ |JOALENE Aceito
10:34:18 |GONCALVES DE
ALMEIDA
Declaracdo de infraestrutura_Claudio.pdf 02/05/2019 |JOALENE Aceito
Instituicio e 12:52:28 |GONCALVES DE
| Infragstrutura ALMEIDA
Qutros compromisso_Claudio_carimbe.pdf 02/05/2019 | JOALENE Aceito
09:00:32 |GONCALVES DE
ALMEIDA
Outros |attes_aluna_Ralssa.pdf 29/04/2019 | JOALENE Aceito
15:30:52 |GONCALVES DE
ALMEIDA
Projeto Detalhado /| Projeto.pdf 11/04/2019 |Ralssa Cnstina Aczito
Brochura 13:55:42 |Abreu Couto
Investigader
Qutros Pendencia,pdf 11/04/2018 | Raissa Crislina Aceito
13:53:09 | Abreu Couto
TCLE/Termos de |Novo TERMO_DE_CONSENTIMENTO | 11/04/2019 |Rafssa Cristina Aceilo
|Assentimento / LIVRE E ESCLARECIDO.pdf 13:38:49 | Abreu Couto
Enderego: Rua Domingos Vieira 580
Bairro: Sana Efigénia CEP: 30.150-240
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
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Corsiecscio do Parecer; 3402,324
Justificativa de Novo_ TERMO_DE_CONSENTIMENTO | 11/04/2019 |Raissa Cristina Aceito
Ausancia LIVRE_E _ESCLARECIDO.pdf 13:38:49 | Abreu Couto
Qutros 4.pdf 23/01/2019 |Raissa Cristina Aceito
15:31:68 | Abreu Couto
Cutros 3 Desenvolvimento_da_Pesquisa.pdf 23/01/2019 | Raissa Cristina Acsito
15:31:19 | Abreu Couto
Qutros 5_Parecer.pdf 23/01/2019 |Raissa Cristina Aceito
15:16:34 | Abreu Couto
Situacao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagio da CONEP:
Nio

BELO HORIZONTE, 19 de Junho de 2019

Assinado por:
karla simone da silva fernandes
(Coordenador(a))
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