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RESUMO




Os problemas cronicos de saide tém recebido grande atencdo por parte de profissionais,
gestores e pesquisadores do campo da saude, uma vez que t€m um peso cada vez maior no
perfil de morbi-mortalidade populacional das sociedades contemporaneas, desafiando a
organizacdo assistencial e a produ¢do de conhecimentos cientificos. Esta pesquisa
investigou o processo de adoecimento cronico infantil dimensionado no cotidiano familiar e
nas redes sociais de criangas com asma e com fibrose cistica, atendidas no Ambulatério de
Pediatria do Hospital de Clinicas da Universidade Estadual de Campinas. Através da
abordagem qualitativa do problema de pesquisa levantado, foram selecionados 10 casos de
cada doencga, atendendo aos seguintes critérios: diagnéstico realizado hd pelo menos um
ano, niveis diferentes de gravidade, possuir entre 5 e 12 anos de idade, residir em domicilio
localizado até no maximo 50km de distancia do Municipio de Campinas. Foram realizadas
entrevistas semi-estruturadas com todos os pacientes e suas maes (em alguns casos,
também, com seus pais, irmdos e professores). Essas entrevistas abordaram diversos
aspectos relacionados ao processo de adoecimento cronico infantil: trajetéria de vida,
relacionamentos familiares, rede social, escola, itinerdrio terapéutico, organizacdo dos
cuidados, assisténcia, mudancas e limites impostos pela doenca. As entrevistas foram
gravadas e transcritas, compondo assim o material empirico dessa pesquisa. Esse material
foi classificado e organizado a partir de um conjunto amplo de categorias empiricas, apos o
que foi interpretado a luz das principais categorias analiticas que orientaram as bases
tedricas e metodolégicas da pesquisa: representacdo social, rede social e estigma. A
apresentacdo dos resultados e andlises € realizada de maneira integrada, em duas formas:
em primeiro lugar, através de estudos de caso, onde a trajetéria de vida familiar e o
processo de adoecimento cronico infantil sdo abordados em relagdo a cada um dos casos
estudados separadamente; em segundo lugar, através da andlise global de todos os casos de
asma e de todos os casos de fibrose cistica. Dessa maneira, de um lado privilegiou-se a
confec¢ao de um texto analitico que enfoca as “narrativas biogréficas” elaboradas em torno
da experiéncia com a doenca cronica, e, de outro lado realizou-se a identificacdo de
aspectos centrais do processo de adoecimento infantil vivenciado em relacdo a asma e a
fibrose cistica, através de andlises com maior grau de generalizacdo. O conjunto das
andlises permitiu a compreensdo dos modos como: a no¢ao de gravidade € significada nas

dindmicas familiares e nas redes sociais das criancas; o diagndstico de uma doenca grave
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instaura uma ruptura biografica na trajetéria de vida familiar, a partir da qual o papel de
cuidador e as expectativas de vida sdo ressignificados; a condi¢do cronica implica o
reordenamento do cotidiano familiar; a organizacdo dos cuidados conduz a negociagdes
realizadas na familia, na rede social e nas institui¢des de satide. Conclui-se que o processo
de adoecimento crdnico infantil é significado a partir de interacdes sociais realizadas nos
servicos de saude, nas familias e nas redes sociais das criancas, onde sao dimensionados os

seus aspectos biomédicos e séciomédicos.
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ABSTRACT




Chronic diseases have brought the attention of professionals, managers and researchers in
health sciences, since these are responsible for a great burden in the morbimortality profile
of contemporaneous societies, challenging the health assistance system and production of
scientific knowledge. This research evaluated the chronic infant illness process in the
family daily living activities and in the social networks of children with asthma and cystic
fibrosis, at the Ambulatério de Pediatria do Hospital de Clinicas da Universidade Estadual
de Campinas. Using a qualitative approach to the research question, 10 cases of each
disease were selected, meeting the following criteria: diagnosis > 1 year, different severity
of disease, 5-12 years old, and home address < 50 Km from Campinas municipality.
Semi-structured interviews were conducted with all patients and mothers (in some cases
also with fathers, siblings and teachers). These interviews dealt with many aspects related
to the chronic infant illness process: life path, familial relationships, social network, school,
path treatment, health care organization, assistance, changes and boundaries imposed by the
disease. The interviews were taped and transcribed, which resulted in the empiric material
of this research. This material was classified and organized from a broad group of empiric
categories, then interpreted using the main analytical categories that guided the theoretical
and methodological basis of the research: social representation, social network and stigma.
Results and analysis were integrated, using two approaches: first, through the case studies,
where the family life path and the chronic infant illness process were evaluated in relation
to each of the cases individually; second, through the global analysis of the two diseases.
As such, on the one hand much attention was given to the composition of an analytical text
focusing on the ‘bibliographic narratives’, driven by the experience with the chronic
disease, and on the other hand, the main aspects of chronic infant illness process
experienced in relation to asthma and cystic fibrosis were identified, through a broader
analysis. The different perspectives of analysis allowed for an understanding of: the idea of
severity is built in the family dynamics and in the child social networks; the diagnosis of a
severe disease brings a rupture in the family life path, from which the role of caregiver and
life expectations are redefined; the chronic condition implies in the reorganization of family
daily life activities; the health care assistance organization leads the negotiations in the
family, in the social network and in the health institutions. To conclude, the chronic infant
illness process is built from the social interactions in the health care system, in the child

families and social networks, where biomedical and sociomedical aspects are structured.
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Para problematizar, em sua complexidade, o objeto de pesquisa aqui
enfrentado, a partir de uma abordagem qualitativa, foi realizada uma extensa revisdo de
literatura, a partir da qual foram identificados os principais elementos tedricos e empiricos
relevantes para a defini¢do das doengas cronicas enquanto um problema de investigacao

cientifica — tanto na perspectiva epidemioldgica quanto na sécio-antropolégica.

Essa revisdo de literatura € apresentada na introdugdo deste trabalho. Assim,
primeiramente, procurou-se descrever a abordagem epidemioldgica das doencas cronicas,
sendo apontados o0s principais conceitos e parametros utilizados para caracterizar e
investigar tais problemas de sadde. A seguir, procurou-se descrever a abordagem
socio-antropoldgica dos problemas cronicos de saude, destacando-se as principais linhas
tedricas e questdes que orientaram esse tipo de investigacdo. Destaca-se que essa
abordagem procura trabalhar seus objetos de estudo a partir das relacdes existentes entre o
“bioldgico” e o “social”, fornecendo assim perspectivas de andlise privilegiadas para a
compreensdo da constru¢do do processo de adoecimento, a partir da visdo dos diferentes

sujeitos implicados.

A revisdo de literatura encaminha-se, entdo, pela problematizacdo da maneira
como as condicdes clinicas determinadas pelos problemas cronicos de sadde sao
significadas no cotidiano de vida dos individuos, familias e grupos sociais. Para isso,
recupera a idéia de que existem diferentes linhas de interpretacdo sobre a saude e a doenca
elaboradas de forma conflitiva e/ou complementar no decorrer do processo de adoecimento.
Essas linhas de interpretacdo sdo sustentadas pelos diferentes sujeitos que integram a rede
social dos pacientes, onde sao identificados seus cuidadores leigos (familiares, amigos, etc.)
e especializados (profissionais de satde). Para trazer questdes relevantes a construgdo
dessas linhas de interpretacdo, o texto procura dar especial atencdo a relagcdo
médico-paciente, aos parametros tedricos da investigacdo do conceito leigo de gravidade e
a historicidade das praticas sociais relativas as criangas. Isto, sempre no sentido de definir
elementos importantes para a compreensao do modo como aquelas linhas de interpretagao

sdo elaboradas na constituicdo de uma rede de cuidados relativos as criancas com

problemas cronicos de satide.
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A seguir sdo apresentados 0s objetivos e 0s aspectos metodologicos da

pesquisa, quando sdo definidos alguns parametros técnicos e tedricos que a fundamentaram.

Optou-se por ndo apresentar separadamente os resultados e as discussoes. Desse
modo, esses sdao apresentados de forma integrada, ao longo de dois capitulos diferentes: um
primeiro, onde € realizada a andlise de cada um dos casos investigados; um segundo, onde é

realizada a andlise global dos casos de fibrose cistica e dos casos de asma.

Finalmente, sdo apresentadas as conclusdes deste estudo e feitas algumas

consideragdes finais.
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A presente pesquisa estuda a construcdo social do adoecimento crénico entre
criangas, abordado a partir das narrativas dos pacientes, seus familiares e profissionais de
saude. A complexidade das dimensdes implicadas no processo de adoecimento
cronico — tais como a econdmica, a emocional, a cognitiva, etc. — tem levado os
profissionais de satde a intervirem, cada vez mais, sobre o gerenciamento das doencas
cronicas no cotidiano familiar. Nesse sentido, a organizacdo de equipes multiprofissionais
tem sido uma estratégia adotada, dentre outros objetivos, para a incorporacao das familias e
grupos de convivio na organizacdo e execucdo dos cuidados prestados ao paciente cronico.
Nao obstante os esforcos empreendidos para que a institucionalizacdo dos cuidados atinja,
de modo eficaz, os cuidadores “leigos” das criancas com problemas cronicos de saude,

pouco se sabe a respeito da atuacao de suas redes sociais sobre o processo de adoecimento.

A institucionaliza¢do do cuidado implica uma relacdo dindmica entre servigos
de saide e pacientes cronicos, a partir da qual diferentes pontos de vista (cientifico e leigo)
entram em conflito, produzindo interpretacdes muitas vezes dispares frente ao diagndstico e
tratamento dos problemas de saude. Torna-se, assim, importante abordarmos o processo de
adoecimento nesse movimento contraditério delineado entre as instituicdes de satide e as
redes sociais desses pacientes, compreendendo a producdo de sentidos presentes na
complexidade do adoecimento cronico. Nesse conjunto complexo de interagdes sociais

define-se o proprio sentido da cronicidade.

As doencas cronicas tém exercido forte peso no perfil de morbi-mortalidade
caracteristico das sociedades contemporaneas, especialmente daquelas que sofreram um
intenso processo de industrializacdo e urbanizagdo, nos ultimos séculos. Muitos
pesquisadores tém realizado grandes esforcos na investigagdo dos principais fatores
determinantes dessa realidade, seja buscando descrever, através do conceito de risco, as
exposicdes que levariam ao maior acometimento dessas doengas, seja buscando delinear

causas estruturais presentes na organizacao social para explicar tal situacao.

Assim, existe um intenso debate em torno da chamada transicio
epidemioldgica. Este conceito, por sua vez, tem sido objeto de grande controvérsia

cientifica, na medida em que propde uma tipologia baseada em uma conceituagao
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biomédica do processo saide-doenga e, consequentemente, em uma concepc¢ao linear da

historia (com sérias implicacdes para a visdo sobre a ciéncia e sobre o trabalho em saude).

Para além desse debate, cada vez mais, evidencia-se uma crescente preocupacao
com o impacto desse perfil de morbi-mortalidade sobre a sociedade, em geral, e sobre os
servicos de sadde, em particular. Isto ocorre, de um lado, em vista do dnus econdmico
gerado pelos afastamentos tempordrios ou permanentes do trabalho e pelo grande nimero
de anos de vida perdidos, em termos populacionais, em decorréncia do atual perfil de
morbi-mortalidade. De outro lado, essa preocupacdo liga-se as conseqii€éncias do intenso
processo de medicalizagdo social historicamente construido, especialmente, nas sociedades
ocidentais capitalistas, ao longo dos ultimos séculos. Esse processo de medicalizagao
social, dentre outras conseqiiéncias, intensificou a demanda pelas a¢des de saude de média
e alta complexidade. Tal situagdo tem gerado uma pressdo muito grande sobre os sistemas
de saide — especialmente em seus niveis secunddrio e tercidrio —, agravando os problemas
econdmicos e organizacionais que fragilizam ou dificultam o acesso a uma atengao integral

a saude.

Ademais, chama-se a atencao para os efeitos exercidos pelas doencgas cronicas e
subseqiientes acdes de saide sobre os pacientes cronicos e suas familias. Nas ultimas
décadas, tem crescido o interesse cientifico pela maneira como diversas dimensdes do
cotidiano familiar (econdmica, emocional e administrativa) sdo afetadas pelo processo de
adoecimento crénico, a0 mesmo tempo em que se impde como varidveis intervenientes
sobre este ultimo. A relacdo de dependéncia mantida entre os doentes cronicos e o0s
profissionais de saide também tem sido um foco importante de questionamentos: se, de um
lado, essa dependéncia pode, a longo prazo, colaborar para a elaboracido de vinculos entre
os cuidadores leigos (familiares) e especializados (profissionais de sadde) propicios ao
gradativo aumento do grau de autonomia destes sujeitos para realizar suas atividades
cotidianas e gerenciar os problemas de satde; por outro lado, essa dependéncia pode ser
trabalhada no sentido de diminuir o grau de autonomia dos cuidadores e/ou de eficacia do
tratamento. Nesse sentido, a valorizagdo do conceito de auto-cuidado, os ganhos obtidos
pelo movimento antimanicomial (por exemplo, a ‘“desospitalizacdo” de uma série de

problemas de saide) e a critica ao processo de medicalizagdo social vém trazendo
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elementos para a transformacado da relacdo dos profissionais de saide com seus pacientes e

destes com o seu proprio corpo.

Como vemos, hd uma vasta gama de aspectos e questdes envolvendo o
importante lugar atualmente ocupado pelos problemas cronicos de satde. Tais problemas
tornam-se mais candentes quando se referem a populacdo infantil. Isso porque suas
conseqiiéncias sdo agravadas tanto em extensdo, em decorréncia dos anos que o individuo
deveré conviver com tais problemas de saide, quanto em intensidade, se levarmos em conta
a “fragilidade” do corpo infantil. Além disso, devemos considerar como a especificidade do
estatuto social da infancia afeta a organizacdo dos cuidados relativos as criancas — neste

caso, portadoras de problemas cronicos de saude.

Dada a importancia da epidemiologia e das ciéncias sociais para a investigacao
dos problemas cronicos de sadde, apresentaremos o0Os principais conceitos e
questionamentos formulados nesses dois campos de investigacdo. Ambas as formulacdes
tétm grande peso na organizacdo das praticas cientificas, pedagdgicas e assistenciais
presentes no campo da saide — com uma clara predominincia da perspectiva
epidemioldgica. Desse modo, procuraremos identificar os principais problemas de pesquisa
presentes na constru¢ao epidemioldgica e na construcdo sécio-antopolégica dos problemas
cronicos de saudde. Vale ressaltar que esta investiga¢do, dado o problema de pesquisa

levantado, alinha-se com a formulagdo sécio-antropoldgica.
1- A construcao epidemioldgica das doencas cronicas como problema de investigacio
1.1- A conceituagdo epidemioldgica das doengas cronicas

Referéncia importante nos estudos epidemiol6gicos nacionais sobre as doencas
crOnicas, Lessa (1998,1999) chama a atencdo para a dificuldade tedrica para definirmos
esse tipo de problema de satide. Um bom indicador inicial do grau de dificuldade reside nos
diferentes termos utilizados para designar ou definir os problemas cronicos de saide. Cada
qual oferece vantagens e desvantagens para a organizacdo da pratica assistencial e para a
pratica investigativa sobre o tema, na medida em que aponta para diferentes sentidos ou

apreensoes da realidade em questao.
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Assim, por exemplo, temos que o termo doencas “ndo-infecciosas” designa a
auséncia de microorganismos na determinacdo e desenvolvimento dos processos
patologicos. Enquanto que o termo doencas “crOnicas ndo-transmissiveis” refere-se,
obviamente, a ndo-transmissibilidade do evento em questdo, como aspecto mais importante
a ser considerado na defini¢do de tais problemas de saude. Finalmente, o termo doencgas
“crOnico-degenerativas” sinaliza para a presenca de um longo curso clinico e para a
irreversibilidade de determinado grupo de problemas de saude enfrentados pelos individuos

no transcorrer de sua vida.

Tais divisdes parecem dirigir-se para a realidade empirica do objeto “doencgas
cronicas”, apreendida a partir da perspectiva biomédica. No entanto, € neste mesmo plano
(empirico) que tais classificagdes revelam rapidamente as suas fragilidades. Podemos
lembrar, inicialmente, que as doengas genéticas, comumente designadas
“ndo-transmissiveis”, possuem como principal fator etioldgico a hereditariedade. Neste
sentido, tal grupo de doencas possui etiologia fortemente influenciada por um mecanismo
de transmissibilidade. Além disso, hd um conjunto de doencgas ditas “ndo-infecciosas” em
que hd a participagdo de microorganismos na determina¢do de sua ocorréncia (Anexo 1),
seja enquanto causa necessiria, mas nao suficiente, seja enquanto mais um fator de risco
para o seu desencadeamento. Nesses casos, mais uma vez, fragiliza-se a idéia de que o

conceito de transmissibilidade ndo se aplica as doengas cronicas.

Em relacdo ao termo doengas ‘“‘cronico-degenerativas”, devemos lembrar que
essa designacdo liga-se a idéia de um desgaste natural irreversivel do organismo, ocorrido
ao longo da vida, vinculando-se assim, especialmente, a duracdo do curso clinico da
doenca. Porém, ainda que grande parte das doencas assim designadas apresente realmente
um curso clinico longo, isso nio é verdade para todas elas, especialmente se pensarmos em
algumas doencas do aparelho circulatorio (infarto agudo do miocardio, acidentes
cérebro-vasculares, etc.) que podem ou ndo trazer seqiielas duradouras para o individuo

afetado.

Ao fazer tais consideragdes, Lessa procura apresentar as criticas realizadas por
Barret-Connor (1979 apud Lessa, 1998) em relacdo a oposicdo simplista geralmente
realizada entre as doencas “transmissiveis” e as doengas “ndo-transmissiveis”,

sintetizando-as nas quatro afirmativas mostradas a seguir.
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- Critérios como laténcia, transmissibilidade, etiologia, etc., ndo separam

claramente os dois grupos de doencas;

- Qualquer doencga € epidemiologicamente descrita de modo similar quanto a

varidveis bioldgicas, ambientais, espaciais ou temporais;

- Os desenhos de pesquisa epidemioldgica aplicam-se igualmente aos dois
grupos, obedecendo aos mesmos critérios (freqiiéncia da doenca na
populacdo, duracdo do periodo de laténcia ou de incubagdo, duracdo do

curso clinico);

- A explicagdo multicausal é utilizada para abordagem da determinagdo dos

dois grupos de doencas.

Diante dessa profusdo de termos e de problemas relacionados a defini¢do das
doencas cronicas, Lessa adota o termo “doencgas cronicas ndo-transmissiveis” (DCNT) para
designar esse conjunto de doencas, caracterizando-as, em consonancia com trabalho

(Jenicek e Cléroux, 1987 apud Lessa, 1998), da seguinte forma:
- Historia natural prolongada;
- Multiplicidade de fatores de risco complexos;
- Interacdo de fatores etioldgicos conhecidos e desconhecidos;
- Causa necessaria desconhecida;
- Especificidade de causa desconhecida;

- Auséncia de participagdo ou participacdo polémica/duvidosa de

microrganismos entre os determinantes;
- Longo periodo de laténcia; longo curso assintomatico;
- Curso clinico, em geral, lento, prolongado, permanente;
- Manifestagdes clinicas com periodos de remissdo e exacerbagao;
- Lesdes celulares irreversiveis;

- Evolugao para graus variados de incapacidade ou para a morte.
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A extensdo dessa lista de caracteristicas é mais um reflexo da dificuldade de
encontrarmos uma conceituacdo definitiva sobre as doengas crOnicas. Assim, longe de
apresentar caracteristicas necessariamente encontradas em toda e qualquer doenga cronica,
essa lista procura tdo somente situar esse conjunto heterogéneo de doencas frente a outros
tipos de doencas. Alids, a autora lembra que a epidemiologia comeca a considerar as DCNT
em seu escopo de objetivos apenas recentemente. Ela identifica uma linha de preocupacgao
em relacdo ao tema a partir do trabalho de MacMahon e Pugh (1970 apud Lessa, 1998) e,
especialmente, do “modelo ecoldgico” desenvolvido por Lilienfeld (1981 apud Lessa,
1998) e posteriormente criticado por Frank (1986 apud Lessa, 1998). Portanto, hd ainda
muito que fazer em termos conceituais e de producdo de dados e andlises a respeito da

epidemiologia das doencas cronicas.

A autora salienta, também, que o conceito de “campo de saide”, desenvolvido
na década de 70 por Lalonde (1978 apud Lessa, 1998), e posteriormente adaptado para
andlise de politicas de saide por Dever (1988 apud Lessa, 1998), tornou-se muito utilizado
na operacionalizacdo das investigacoes efetuadas sobre as doengas cronicas. Tal conceito
classifica os fatores relacionados a ocorréncia das doencas em quatro diferentes tipos de
elementosl, quais sejam, os referentes a biologia humana, ao estilo de vida, ao ambiente e a
organizacdo do sistema de atencdo a saide. Cada qual desses elementos atuaria com um
“peso” especiﬁco2 na determinagdo dos diferentes tipos ou conjuntos de doengas cronicas.
A defini¢ao desses pesos seria definida a partir de estudos epidemioldgicos e da experiéncia

clinica acumulada sobre cada situacdo enfrentada.

' A “biologia humana” diz respeito a caracteristicas imutéveis do individuo, as quais podem ser consideradas
como “marcadores de risco” (Jenicek e Cléroux, 1987 apud Lessa, 1998), incluindo atributos como idade,
sexo, raga, patrimOnio genético (heranca), envelhecimento, suscetibilidade, enfim aspectos organicos
(imunolégicos, enddcrinos...) que independem da vontade dos individuos ou da organizagdo social. Ja “estilo
de vida” refere-se a héabitos e comportamentos autodeterminados pelo individuo ou grupo de individuos,
incluindo tabagismo, alcoolismo, consumo de drogas, alimentagdo, etc. “Ambiente” relaciona-se a eventos
externos ao corpo bioldgico, sobre os quais o individuo tem pouco ou nenhum controle, presentes em
ambientes fisico (aspectos geofisicos naturais ou artificiais), social (nivel s6cio-econdmico insercio laboral,
urbanizacdo, migracdo, tecnologia, etc.) ou psicoldgico (tensdes individuais, estresse, etc.). Por fim,
“organizacgdo do sistema de atencdo a saide” compreende diferentes aspectos como politicas de satide, gestao
e organizacdo dos servicos de satide, praticas assistenciais, entre outros.

2 1. . L. . . . . ~

Para termos uma idéia mais proxima da operacionalidade deste conceito, apresentamos uma quantificagio
dos pesos com que cada um dos quatro elementos do campo da satde atuariam na determinagio de diferentes
tipos de doencas. (Anexo II)
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A autora lembra, ainda, que os trés primeiros elementos (biologia, estilo de vida
e ambiente) sdo facilmente quantificdveis nos estudos epidemioldgicos, através de medidas
de risco (risco relativo e odds ratio). Portanto, através de andlises estatisticas mais
complexas, pode-se investigar o “peso” de cada um destes elementos na determinagdo das
doencas, sem contudo estabelecer uma escala hierdrquica definitiva e geral de valores para

a explicagdo etioldgica das DCNT.

Ja o quarto elemento (organizacdo dos servicos de satde) € de dificil
mensuracdo devido a sua complexidade. No entanto, segundo a autora, podemos entender a
sua participacdo na determinacdo das doengas cronicas, a partir da avaliacdo dos seguintes
aspectos: tempo de espera do atendimento nos servicos de sadde; tipo de tratamento;
periodo entre o inicio dos sintomas e entrada nos servigos de saude (acesso); programas de

saude, etc.

Finalmente, Lessa procura definir a cronicidade das doencas, em conformidade

com trabalho de Kleinbaum e Morgenstein (1982 apud Lessa, 1999), da seguinte maneira:

“A cronicidade da doencga define-se pela distin¢do entre laténcia e
duragdo clinica, dando-lhe conotagdo bidimensional, assumindo-se
que o periodo de laténcia agudo (ou periodo de incubagdo) tenha
duracdo maxima de 12 meses (Kleinbaum e Morgenstein, 1982).”

(Lessa in: Rouquayrol, 1999: 292)

A seguir, € apresentado um quadro sintético (baseado na defini¢do acima
descrita), a partir do qual se propde uma tipologia para as doencas, elaborada através do
cruzamento da duracdo do periodo de laténcia com a duracdo do horizonte clinico da

doenca.
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Quadro 1- Caracterizagao das doencas conforme periodos de laténcia e duragdo clinica

DURACAO DO PERIODO DE LATENCA

CURSO CLINICO AGUDO CRONICO
(incubag@o) (laténcia)

Aguda I I

Cronica 11X v

Fonte: Lessa (1999)

A partir desse quadro, podemos classificar as doencas nos quatro diferentes

tipos, descritos abaixo:

Tipo I — doengas com periodo de laténcia curto ou “agudo” e duracio curta do
horizonte clinico, dentre as quais destacam-se as doengas infecciosas agudas, tais como

sarampo, tétano, difteria, coqueluche, meningite meningocdcica, hepatite A, etc.;

Tipo II — doengas com periodo de laténcia longo ou “cronico e duracdo curta do
horizonte clinico, tais como infarto agudo do miocardio, doenca cerebrovascular aguda,

algumas leucemias agudas, etc.;

Tipo III — doencas com periodo de laténcia curto ou “agudo” e duracdo longa

do horizonte clinico, tais como tuberculose, esquistossomose, etc.;

Tipo IV — doengas com periodo de laténcia longo e duracdo longa do horizonte
clinico, dentre as quais situa-se a quase totalidade das DCNT, tais como a hipertensao
arterial, doenca isquémica do coracdo (exceto infarto agudo do miocédrdio), diabetes
mellitus, artropatias, neuropatias nao-infecciosas, doencas imunoldgicas nao-infecciosas

(lapus eritematoso sistémico, etc.), hepatopatias, etc.

Essa maneira de classificar as doengas procura solucionar, a0 menos em parte,
as dificuldades apresentadas pelos limites confusos ou pouco definidos sugeridos pelos
pares de  oposicdo: doengas  “infecciosas/nao-infecciosas”,“transmissiveis/nao-
transmissiveis” e “agudas/cronico-degenerativas”. Utilizando a forma de classificacdo

sugerida, evitamos tanto algumas ciladas tedricas quanto dificuldades empiricas para a
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formulacao de critérios claros para a defini¢do dos objetos a serem estudados. Dessa forma,
o termo adotado por Lessa, doengas crOnicas ndo-transmissiveis, passa a corresponder a
uma linha conceitual de categorizagdo tedrica do universo empirico, € ndo simplesmente a

uma mera mudanca de nomenclatura.

Nesta secdo, foram apresentadas algumas das principais dificuldades para a
defini¢do de critérios utilizados na classificagdo das doencgas cronicas. Certamente, as idéias
aqui trabalhadas ndo esgotam os objetivos propostos, porém, fornecem apontamentos
importantes para a compreensao da abordagem epidemioldgica das doencgas cronicas
nao-transmissiveis (DCNT), destacando certas dificuldades conceituais no tratamento
tedrico do tema. Tais dificuldades advém, em grande parte, do paradigma biomédico
(Capra, 1982) que orienta a construcao clinica e epidemioldgica do problema, uma vez que
ambas as perspectivas adotam o modelo da Histéria Natural da Doenca
(Leavell e Clark, 1976) para a abordagem dos problemas de saide. A seguir, serdo
apresentados o conceito de transi¢do epidemioldgica e algumas pesquisas epidemioldgicas,

onde poderemos ver recolocadas algumas dessas dificuldades tedricas.

1.2- Transicdo demogréfica e transicdo epidemioldgica: o surgimento das doengas

cronicas como um problema de saude publica

As doengas cronicas sdo tomadas como um problema de satude publica a partir
das conseqiiéncias, diretas e indiretas, da transformacdo do perfil de morbi-mortalidade
caracteristico das populacoes de diversos paises no mundo, ao longo dos ultimos séculos.
Assim, a relevancia técnica, econdmica e politica das doengas cronicas responsavel pela sua
tomada como um problema de satde publica vincula-se ao processo de transi¢do

demografica e epidemioldgica contemporaneo.

Conforme Vermelho e Monteiro (2002):

O processo de transi¢do demografica € descrito pela primeira vez por
volta de 1940 referindo-se aos efeitos que as mudancas nos niveis de
fecundidade, natalidade e mortalidade provocam sobre o ritmo de
crescimento populacional e sobre a estrutura por idade e sexo.

(Vermelho e Monteiro, 2002: 91)
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O processo de transicdo demogréfica, apesar de possuir especificidades de
acordo com as caracteristicas estruturais e conjunturais historicamente definidas em cada
sociedade, é compreendido a partir de um modelo tedrico que prevé quatro fases tipicas que

0 caracterizam.

A primeira fase, chamada pré-industrial, caracteriza-se pelo equilibrio
populacional decorrente da coexisténcia de taxas elevadas de natalidade e taxas elevadas de

mortalidade (especialmente o coeficiente de mortalidade infantil).

A segunda fase, denominada “intermediaria de divergéncia de coeficientes”,
caracteriza-se pelo aumento do ritmo de crescimento populacional, em decorréncia da

coexisténcia de altas taxas de natalidade e de coeficientes de mortalidade decrescentes.

A terceira fase, denominada “intermediaria de convergéncia de coeficientes”,
caracteriza-se pelo inicio do processo de envelhecimento populacional decorrente da
continuidade da em tendéncia decrescente dos coeficientes de mortalidade concomitante a

queda acentuada nas taxas de natalidade.

Finalmente, a quarta fase, chamada “moderna”, caracteriza-se pela estabilizagdao
ou equilibrio, pela consolidacdo do processo de envelhecimento e pelo aumento da
propor¢ao de mulheres, na populacdo geral, decorrentes da aproximagao e estabilizacao dos
indicadores de natalidade e mortalidade em niveis baixos (de forma que a taxa de
fecundidade aproxima-se do nivel de “reposi¢do” populacional) e do grande aumento da

esperanca de vida (particularmente presente no contingente feminino da populagdo).

Ainda, de acordo com Vermelho e Monteiro (2002):

O conceito de transi¢do epidemioldgica surgiu a partir da teoria da
transi¢do demogréfica (...) referindo-se a mudangas seculares dos
padrdes de saide e doenca relacionando-os aos fatores sociais,

econdmicos e demograficos. (Vermelho e Monteiro, 2002: 92)

A transi¢do epidemioldgica, portanto, caracteriza-se por uma transformacdo no
perfil de morbi-mortalidade de uma determinada populacdo, ao longo do tempo, a partir da

qual as doengas transmissiveis perdem importdncia em favor das doencas
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nao-transmissiveis. Tal processo atinge, de forma mais enfética, os padrdes de mortalidade
populacional, sendo esperado um predominio cada vez maior das doengas cardiovasculares,
das neoplasias e das “causas externas”, enquanto principais causas relacionadas aos 6bitos

ocorridos em uma sociedade urbano-industrial.

Dessa maneira, vemos como a transicdo demografica e a transi¢ao
epidemioldgica estdo intimamente relacionadas, ou seja, ambas resultam da inter-relagdao
entre as dimensdes econdmica, politica, social e cultural de uma sociedade em
transformagdo. Nesse sentido, as mudangas gerais no panorama demogrifico e
epidemioldgico das sociedades contemporaneas s6 podem ser devidamente compreendidas
através da andlise dos processos histdricos especificos em que tais esferas da vida social

ganharam novos relevos.

Tal articulacdo torna-se evidente quando se verifica que os indicadores de
saide’ estdo intimamente relacionados aos indicadores demogréficos4, ou seja, o
comportamento do primeiro conjunto de indicadores estd associado ao comportamento do
segundo conjunto’. Isto porque, tais indicadores sofrem as determinacdes de fatores
biologicos e sociais existentes nos processo historicos especificos (industrializacdo,

urbanizacdo, etc.) que procuram expressar (ainda que de modo fragmentado).

Assim, ao pensarmos na maneira como a estrutura etdria populacional esta
associada ao desenvolvimento de problemas cronicos de saide ndo podemos observar
unicamente os aspectos biolégicos do corpo humano para explicar tal relagdo. Isso porque o
chamado “desgaste natural” do organismo sé pode ser bem entendido se compreendermos
como as praticas sociais definem nao somente “exposi¢des”’, mas também usos, cuidados e
concepgoes corporais. Nesse sentido, os desgastes organicos devem ser entendidos na

interface entre o bioldgico e o social.

? Dentre os quais, podemos destacar os seguintes: coeficiente de mortalidade geral, coeficiente de mortalidade
especifico (causa, sexo, idade, localidade), mortalidade proporcional (causa, sexo, idade, localidade),
coeficientes de morbidade (incidéncia, prevaléncia).

* Dentre os quais, podemos destacar os seguintes: taxa de natalidade, taxa de fecundidade, esperanca de vida,
taxa de crescimento populacional, grau de urbanizagao.

> H4 uma concordancia (Garcia, 1994; Lessa 1998, 1999) de que os aumentos da prevaléncia das doengas
cronicas, da expectativa de vida populacional, da sobrevida dos individuos afetados pelas doengas cronicas,
das limitacdes na realizacdo das atividades cotidianas para tais individuos em decorréncia de seu estado de
saude, da utilizagdo dos servicos de satide, dentre outros, devem ser entendidos como fendmenos intimamente
associados.
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E a partir dessa interface que alguns problemas empiricos e conceituais sdo
colocados para a teoria da transi¢do epidemioldgica formulada por Omham (1971 apud
Vermelho e Monteiro, 2002) e predominantemente adotada pelos epidemidlogos. De
acordo com esta teoria, o desenvolvimento de uma sociedade urbano-industrial provocaria
mudancas tanto nas condi¢des e estilos de vida quanto nos recursos técnicos e assistenciais,
as quais seriam responsaveis pelo declinio das doengas transmissiveis, em favor do
aumento das doencas ndo-transmissiveis. Desse modo, a partir das transformacoes
ocorridas nos padrdes de desenvolvimento sdcio-econdmico as sociedades tomariam um
“caminho natural” para o desaparecimento das doengas transmissiveis, possibilitando o
surgimento das doencas cronicas nao-transmissiveis biologicamente inerentes ao

envelhecimento (individual ou populacional).

Diversos apontamentos tém mostrado o limite dessa “naturalizacdo” dos
processos histéricos e sociais implicados na definicdo dos perfis de morbi-mortalidade

encontrados em diferentes sociedades.

A vinculacdo das doencas ndo-transmissiveis as idades mais avancadas merece
algumas consideragdes. De acordo com Jenicek e Cléroux (1987 apud Lessa, 1998), 75%
dos casos de doencas cronicas ocorrem na populacdo adulta, entre 15 e 65 anos (uma faixa
etaria que engloba, com cada vez mais peso, os adolescentes e adultos jovens). Ao mesmo
tempo, alguns autores concordam que acima dos 65 anos torna-se comum a presenca de
multiplos problemas cronicos de satide em uma mesma pessoa (Macmahon, 1987; Ramos,
1990; Kalache et al., 1987; Veras e Dutra, 1993; World Bank, 1993: apud Lessa, 1999).
Dificilmente a abordagem dos aspectos bioldgicos do corpo humano consegue explicar
totalmente essa situacdo. E através da identificagdo de fatores sociais atuando ndo sé sobre
os riscos a saude, mas também sobre o impacto das doencas no cotidiano das pessoas que
se encontram elementos importantes para compreender a presenga e atuacao dos problemas

cronicos de saide na populacido em geral e, particularmente, na populacdo idosa.

Assim, a grande presenc¢a de multiplos problemas de satide entre os idosos deve
ser explicada ndo somente pelo desgaste natural do organismo, mas também por efeitos
negativos produzidos na trajetéria de vida, pelas condicdes de vida, pelos estilos de vida, e

por transformacdes em suas redes sociais. Nesse sentido, podem ser mencionados como
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fatores sociais atuantes sobre essa realidade: a realizagdo de multiplas atividades no
mercado trabalho (formal e informal), mesmo apds a aposentadoria; a existéncia de
problemas de acesso e/ou de acolhimento em diversos servigos (previdencidria, de saude,
etc.); a falta de espacos de convivéncia e lazer; a condi¢do social do idoso na familia e na

sociedade.

Assim, a presenga a longo prazo de estilos de vida ndo saudaveis, exposi¢oes
ocupacionais especificas e multiplas exposi¢des (de um mesmo trabalhador) a diferentes
processos e relacdes de trabalho (desemprego, precarizagdo, etc.), produziriam um
sinergismo entre diferentes fatores de risco (trabalho, casa, etc.), os quais colaborariam para
a definicdo do peso dos problemas cronicos de satide nas faixas etdrias mais avangadas da

populacdo.

Feitas essas consideracoes, vale lembrar que os aspectos aqui levantados, para a
melhor compreensdo da presenca das doencas ndo-transmissiveis em populacdes idosas,
levam-nos necessariamente a considerar os processos histdricos especificos existentes em

cada sociedade.

Desse modo, o proprio pressuposto tedrico de que o controle das doencgas
transmissiveis leva necessariamente ao aumento do peso das doencas ndo-transmissiveis no
perfil de morbi-mortalidade populacional também deve ser melhor avaliado. A idéia basica
desse pressuposto é de que o predominio das doencas transmissiveis no padrdo de
mortalidade populacional evita o surgimento das doengas crOnicas ndo-transmissiveis,
devido a necessidade de um longo periodo de exposi¢do aos fatores de risco para o seu
desencadeamento. Trata-se, mais uma vez, de considerar as DCNT como efeito
biologicamente necessdrio do avango da idade, uma vez que estas estavam ‘“‘escondidas”

pelas mortes precoces ocasionadas pelas doengas transmissiveis.

Hé4 outra idéia importante assumida por tal pressuposto: para além da
naturalizacdo dos desgastes organicos do corpo humano, as doencas transmissiveis sao
consideradas tipicas de sociedades com economia agréria € populagdo rural. Assim, a partir
da teoria da transicdo epidemioldgica, espera-se encontrar nas sociedades

urbano-industriais um perfil de morbi-mortalidade dominado pelas doencas
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nao-transmissiveis, enquanto que nas sociedades rurais ou agrarias espera-se encontrar uma

maior presenca das doencas transmissiveis.

Muitos autores tém discutido essa relacdo direta entre a estrutura social e a
estrutura epidemioldgica” — estabelecida pela teoria da transi¢dao epidemioldgica — a partir

de dados empiricos e de questdes conceituais que evidenciam os limites dessa proposi¢ao.

De um lado, a critica ao estreitamento conceitual apresentado pela teoria da
transicdo epidemioldgica € realizada por diversos autores que procuram aprimorar tal

modelo conceitual. De outro lado, essa critica visa descartar ou superar tal modelo.

Os autores que se alinham no primeiro posicionamento procuram compreender
perfis de morbi-mortalidade em que coexistem com grande peso tanto as doencas
transmissiveis quanto as ndo-transmissiveis. Este seria o caso da realidade
latino-americana, por vezes considerada como uma evidéncia da existéncia de uma
“transicdo incompleta” (Lessa, 1999) ou, em outras ocasides como a evidéncia da
existéncia de um modelo especifico de transicdo epidemioldgica regional denominado
“tardio polarizado” (Frenk, 1989 apud Lessa, 1999). Assim, o recrudescimento ou
persisténcia de certas doengas transmissiveis (como a tuberculose, o célera, a hanseniase,
etc.) aliado ao surgimento de novas doencgas (como a AIDS, a SARS, etc.), ou mesmo o
desenvolvimento de uma progressiva resisténcia de diversos microorganismos aos efeitos
dos antibidticos, tém suscitado a investigacio de perfis de morbi-mortalidade populacional

em que hd uma forte presenca, mas ndo o predominio exclusivo das DCNT.

Nessa vertente critica, procura-se romper com a rigidez do modelo conceitual,
na medida em que seus autores advogam que as “etapas” da transicdo epidemioldgica ndo
seguem necessariamente um roteiro pré-estabelecido, mas sdo definidas a partir das
especificidades sociais e assistenciais de cada sociedade. Portanto, o modelo € revisitado e
ampliado, no sentido de incorporar uma gama de varidveis mais complexas na defini¢ao da
transicdo epidemioldgica, buscando relagdes entre os determinantes s6cio-econdmicos € o
acesso a rede assistencial em satide como ponto fundamental para a compreensao do perfil
de morbi-mortalidade populacional. Assim, varidveis sécio-econdmicas tradicionais como
renda, emprego, moradia, educacdo, previdéncia, sdo estudadas para abordar as relagdes

entre estrutura social, organizacao de servicos de satde e condicdes de satide da populagdo.
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H4 um intenso debate sobre o peso desempenhado pelas condig¢des
sOcio-econdmicas e aquele desempenhado pela organizacdo dos servigos de saude na
determinagcdo do perfil de morbi-mortalidade populacional. Prata (1992) recupera parte
deste debate, mostrando que apesar dos autores arregimentarem-se em dois lados opostos,

uma vertente conciliadora pode ser experimentada.

Assim, de um lado, nos deparamos com o argumento central sustentado por
McKeown (McKeown e Brown, 1956; McKeown e Record, 1963; McKeown et al., 1975:
apud Prata, 1992), onde se argumenta que as medidas de saneamento bdsico e nutri¢do
responderiam em maior grau do que as de assisténcia médica pela diminui¢do da
prevaléncia das doengas transmissiveis na populacdo, destacando-se o fator econdmico
como determinante do perfil de morbi-mortalidade. De outro lado, encontramos aqueles
que, como Preston (1975 apud Prata, 1992), defendem que o determinismo econdmico da
mortalidade ndo seria tdo importante, gracas a introducdo de medidas assistenciais efetivas
de protecdo a saide. Haveria ainda estudos — como o de Amaga & Davis (1969 apud Prata,
1992)° — que apontam pesos diferentes para esses dois aspectos, de acordo com 0 momento

histérico de determinadas sociedades.

Conclui o autor que

Estas duas interpretagdes sobre se o declinio da mortalidade esta
relacionado com o desenvolvimento econdmico ou com intervengdes
de saide ndo estdo necessariamente incorretas, mas incompletas,
porque ndo sdo excludentes, ji4 que a determinacdo do perfil
epidemiolégico da mortalidade deve ser considerada como o
resultado de um processo dindmico, onde as varidveis sdo
interdependentes e podem ter um peso diferenciado, de acordo com o
local, com a sociedade e com o tempo histérico. De fato, no Brasil,
ambos os mecanismos de mudangca do padrio de mortalidade
(a adocdo de medidas preventivas e o desenvolvimento econdmico)
ocorrem simultaneamente, como salientaram Wood & Carvalho

(1988): o passo e a velocidade da mudanca na mortalidade nos

® “Na América Latina, Amaga & Davis consideram que o impacto do desenvolvimento econdmico no declinio
da mentalidade foi importante no inicio do século. Entretanto, depois dos anos 30, o declinio da mortalidade
foi muito mais rdpido do que aquele esperado pelo nivel regional de desenvolvimento.” (Prata, 1992)
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ultimos 40 anos sugerem que tanto a difusdo de tecnologias de
controle quanto a melhoria no padrido de vida tiveram o seu papel.

(Prata, 1992)

Trata-se, portanto, de um esforco de ampliacio do modelo da transicdao
epidemioldgica, efetuado a partir da incorporag¢do dos temas da desigualdade e da exclusao
em seus problemas de pesquisa. Essa amplia¢do “flexibiliza” seu carater linear, na medida
em que relativiza a idéia de que “0” processo de desenvolvimento sécio-econdmico conduz
as sociedades através de um mesmo conjunto de situagdes expressas em termos de “etapas”
sucessivas a serem progressivamente percorridas. Essa flexibilizacdo visa criticar a ado¢do
de um tnico modelo de desenvolvimento sdcio-econdmico, considerado pela visao

tradicional da transi¢do epidemioldgica, como um devir historico necessario ou, no minimo,

necessariamente desejdvel por todos.

Tal ampliacao do modelo, no entanto, ndo abandona o forte peso desempenhado
pela estrutura das forcas produtivas, para utilizar um conceito marxista, na andlise da
determinac¢do do perfil epidemiolégico. Dessa maneira, embora procure realizar mediacdes
entre o plano tecno-assistencial e o plano sécio-econdmico mais amplo, abrindo mao de
uma relacdo de causa-efeito redutora da andlise da producdo social do processo
saude-doenga, tal perspectiva nao rompe fundamentalmente com a visao linear da historia.
Isso se torna evidente pelo préprio papel que a nocdo de “transi¢cdo” continua a

desempenhar nessas analises.

z

A andlise comparativa, no espaco € no tempo, € inerente aos estudos
epidemioldgicos de tendéncia secular, o que permite facilmente o estabelecimento de
projecOes futuras ou de ‘“tendéncias” presentes. Porém, enfatiza-se nesses estudos um
tratamento exclusivamente técnico do problema, como se a melhora dos indicadores
refletisse mecanicamente melhoras evidentes na vida das pessoas. Essa reificacdo das
técnicas e dos conceitos de pesquisa também se faz sentir na definicdo dos parametros e
metas assumidos pelos gestores publicos. Isto €, toma-se a realidade de satde de paises
como a Suécia, Japdo, Canadd, dentre outros, como o horizonte a ser atingido, por exemplo,
pelos paises latino-americanos, sem considerarem-se outras possibilidades desejdveis para

estes paises. Em outras palavras, espera-se que os paises latino-americanos atinjam um dia
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os mesmos indicadores, como se isso garantisse uma a constru¢ao de uma mesma realidade
socio-econdmica dos paises modelos. Toma-se assim o indicador como um bem em si

mesmo.

E ébvio que ndo se trata aqui de advogar o conformismo com os péssimos
indicadores de sadde relativos a realidade latino-americana, o que seria um absurdo, mas
sim se considera importante avaliar novos critérios para a formulagcdo desses indicadores e,
especialmente, se considera necessdria a explicitacdo do cardter politico (tanto quanto

técnico) inerente ao estabelecimento destes indicadores.

Estas ultimas consideracdes visam lembrar que os estudos epidemioldgicos,
fundamentados em um referencial tedrico funcionalista, ao trabalhar os determinantes do
processo saude-doenca em termos de fatores de risco, facilmente propdem medidas de
controle individuais (estilo de vida, etc.) ou coletivas (saneamento basico, extensdo de
cobertura e melhoria na rede assistencial, etc.), sem que importantes determinantes sociais

sofram qualquer intervengao (organizacdo do mundo do trabalho, etc.).

Uma critica que procura ser mais radical ao modelo da transicdo
epidemioldgica foi realizada por Laurell (1983), em trabalho classico sobre a determinacio
social do processo sadde-doenca, em termos populacionais, onde procura comparar
realidades epidemioldgicas, socio-econdmicas e culturais de diferentes paises para
compreender melhor a producio dos indicadores de satide. A autora avalia as realidades
presentes em trés paises diferentes (México, Estados Unidos e Cuba), analisando o
importante papel desempenhado pelo conceito de “relagdes de producdo” para a

compreensdo do perfil de mortalidade desses paises, em uma perspectiva historica.

Assim, a partir da andlise de dados empiricos apresentados por esses paises, a
autora procura argumentar que ndo hd uma relacdo direta entre o desenvolvimento das
forcas produtivas (econdmicas e assistenciais) e a definicdo de um perfil de
morbi-mortalidade, uma vez que dois paises tdo diferentes como Cuba (pais agrario) e
Estados Unidos (pais urbano-industrial) tenham padrdoes de mortalidade semelhantes
qualitativamente, ainda que este ultimo apresente valores quantitativamente muito maiores,

em termos relativos. Laurell sustenta que somente com a incorporacdo da anélise sobre as
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relagdes de producdo (entre as classes sociais), definidas nos processos histéricos singulares
destes paises, é que podemos compreender melhor a conformacao do perfil epidemioldgico
e das tendéncias seculares investigadas. Propde-se, assim, um rompimento mais radical
com uma visdo linear da histdria, presente na concepc¢iao “desenvolvimentista” assumida

pela teoria da transicao epidemioldgica.

1.3- Epidemiologia das doengas cronicas

Pode-se aquilatar a importancia das doencgas cronicas quando se analisam dados
referentes a epidemiologia dessas doencas. Porém, antes de apresentar dados, torna-se

importante sintetizar algumas das principais questdes abordadas nesses estudos.

Ao resumir as principais abordagens epidemioldgicas para a compreensao das
doencas crdnicas, Mendonga (2001) destaca que um dos mais recentes pontos de discussdao
sobre a determinagdo desse grupo de doengas gira em torno da chamada “teoria dos eventos
precoces na vida”. Segundo essa abordagem, as doencas cronicas entre adultos estariam
fortemente associadas seja a ocorréncia de determinados eventos em momentos criticos do
crescimento e desenvolvimento fetal e/ou infantil (Barker, 1990 — apud Mendonga, 2001),
seja ao acimulo de riscos durante o curso da vida (Kuh e Ben-Shlomo, 1997 — apud

Mendonga, 2001).

Assim, a ocorréncia de alguns problemas de saide na fase adulta dos individuos
— tais como doencas cardiovasculares, bronquites cronicas, disfuncdes tiroidianas, alergias,
etc. — estaria associada a eventos da vida infantil. Por exemplo, a subnutri¢dao fetal ou o
baixo peso ao nascer aumentariam o risco do individuo desenvolver futuramente um ou

mais problemas cronicos de saude.

E nessa linha de problematizacdo que Garcia (1994), ao procurar sintetizar
algumas linhas de investigacdo e conceituacao das doengas cronicas, enfatiza a existéncia
de possiveis associagdes entre problemas cronicos de saidde ocorridos na infancia e
problemas psicolégicos futuros (identificados na idade adulta). Essa autora, conforme

vemos abaixo, aborda tais associagdes a partir da nocdo de “isolamento social”.
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Muitos estudos assinalam a existéncia de uma relagdo entre
enfermidade cronica [EC] na infincia e problemas de ajuste
psicoldgico. Estes se manifestam principalmente na adolescéncia, em
criangas com incapacitacdes. De acordo com estudos canadenses
(Cadman, 1991), as criangas com EC apresentam trés vezes mais
risco para alteragdes psiquidtricas. O isolamento social € um fator de
risco importante nesta problemadtica (...) Waitzman encontrou uma
associagdo entre o absenteismo escolar e a percepcdo negativa da
saide da crianca pela sua mde. Do mesmo modo, encontra uma
associagdo entre a qualidade das relagdes familiares e a presenga de

redes de apoio para esses doentes. (Garcia, 1994: 42)

Outro exemplo desse tipo de preocupacdo pode ser encontrado no seguinte
comentdrio de Kuczynski e Assumpcdo Jr, (1999), em trabalho realizado sobre a

investigacdo da qualidade de vida entre criancas.

Estima-se que, no ano 2000, um em cada mil adultos entre 20 e 29
anos serd um sobrevivente do cancer infantil (Wasserman et al.,
1987) e tanto neste grupo quanto nos de outras doencas infantis
crdnicas e incapacitantes, se percebe uma maior suscetibilidade a
morbidade psiquidtrica e maior incidéncia destes transtornos do que
em grupos-controle de levantamentos populacionais (Garralda e
Bailey, 1989; Cadman et al., 1987; Breslau, 1985). (Kuczynski e
Assumpcdo Jr, 1999: 73)

A 1déia defendida nos trabalhos citados é de que o cruzamento do plano
biolégico com o plano social, presente em tais eventos da vida infantil, implica em
“determinantes” ou ‘“fatores de risco” importantes para a vida futura dos individuos
afetados. Trata-se, portanto, de investigar de que maneira as condicdes sociais atuam no
plano biolégico, desde o principio da vida, produzindo um aumento ou diminuicao do risco
a saude do individuo. Esse efeito € trabalhado por alguns autores pela nogdo de
“programacgdo” (programming) dos eventos subseqiientes da fase adulta (Barker, 1990;

Robinson, 1992; Leon et al. 1998 — apud Mendonga, 2001).

Tal abordagem da determinacdo das doencas cronicas tem suscitado
controvérsia no meio cientifico. Assim, continua Mendonga (2001), existem aqueles que

apontam falhas no controle dos vieses presentes nos estudos que fundamentam a teoria dos
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eventos precoces na vida (Joseph e Kramer, 1996 — apud Mendonga, 2001). De qualquer
forma, tal polémica traz a tona o tema da determinagdo, chamando a atengdo para a

complexidade das relagdes existentes entre a infincia e a fase adulta.

Para além da discussdo sobre as relagdes causais implicadas nos eventos que
marcam o curso da vida, devemos estar atentos para a propria significagdo de tais eventos.
Ou seja, devemos buscar compreender ndo somente a distribui¢do das doengas cronicas na
populacdo, mas também a sua constru¢do social enquanto um evento dimensionado no

cotidiano das pessoas.

Porém, essa ndo tem sido a tonica tradicional das pesquisas sobre doencgas
cronicas, elaboradas no campo da epidemiologia. Em realidade, a investigacdo das relacdes
causais referentes as doengas cronicas, iluminadas pelo conceito de Histéria Natural da

Doenca, tem constituido isto sim um dos maiores problemas de pesquisa nessa rea.

Conforme salienta Lessa (1999), o atual desconhecimento em relagdo aos
fatores etioldgicos associados a uma gama diversa de doencas cronicas tem motivado a
investigagdo, por exemplo, das possiveis associacdes entre os ciclos da vida e a ocorréncia
de doencgas cardiovasculares (Barker, 1989, 1990; Seidman, 1991 apud Lessa, 1999), ou
dos nexos causais presentes nas doencas do trabalho (Mendes, 1988 apud Lessa, 1999).
Essa autora salienta, ainda, que dois importantes desafios para a investigacdo das doencgas
cronicas residem na préopria conceituacdo tedrica desse objeto de estudo e,
consequentemente, nas dificuldades encontradas para a sua operacionalizacdo na rede
assistencial. Particularmente, sobre esse ultimo aspecto Lessa (1999) coloca que a
“cronicidade” dificulta o registro fidedigno dos eventos uma vez que um mesmo paciente
passa por diferentes profissionais, especialidades, servigos, produzindo assim registros os

mais variados referentes aos mesmos problemas de sadde.

1.3.1- Dados internacionais

A seguir, sdo apresentados alguns dados referentes aos aspectos
epidemioldgicos das doengas cronicas no plano internacional, sem pretender desenhar-se

com isso um quadro completo da situacgao.
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Garcia (1994) resume alguns dados encontrados em importantes estudos nos
Estados Unidos, Canada e Inglaterra. Essa autora menciona que Gortmaker et al. (ano ndo
citado apud Garcia, 1994), ao estudarem a realidade norte-americana, estimaram uma
prevaléncia de 18% de doencas cronicas em individuos entre 0 e 20 anos, ao relacionarem a
incidéncia conhecida de algumas doencas com a expectativa vida em 1980. Ademais,
através da comparacdo dos dados apresentados pelo National Helth Interview Survey,
observou-se que ocorreu um aumento de 44% de criancas com doencas cronicas
(com limita¢des em suas atividades cotidianas), entre 1967 e 1981, de forma que ao fim do
periodo a prevaléncia para essa condicdo atingiu 3,8% dos menores de 17 anos
(n2o institucionalizados) na populacdo estudada. Em ralacdo ao Canadd, Garcia menciona
que o Ontario Child Health Study, realizado em 1986, encontrou uma prevaléncia de 18,3%
de EC, entre criancas ndo institucionalizadas de 4 a 16 anos. Ja na Inglaterra, segundo a
mesma autora, Pless et al. (1989 apud Garcia, 1994), em um estudo longitudinal que
acompanhou criangas nascidas entre 1946 e 1990, encontraram uma prevaléncia de 10,65

de criangas menores de 15 anos com doengas cronicas.

1.3.2- Dados nacionais

Conforme salienta Lessa (1998, 1999), ndo existem linhas de pesquisa
epidemioldgica mantidas sistematicamente a longo prazo, no ambito nacional, sobre as
doencas cronicas na populacdo adulta. Portanto, dificilmente encontramos dados
sistematizados sobre a prevaléncia ou incidéncia especificamente que fornecam um retrato
das doencgas cronicas no Brasil. Tal escassez de estudos torna-se mais intensa quando
procuramos abordar a maneira como esse problema atinge especificamente a populacdo
infantil. Nao obstante as dificuldades enfrentadas, destacaremos a seguir algumas
informacdes relevantes encontradas na revisdo bibliogréafica efetuada sobre os aspectos

epidemioldgicos das doencgas cronicas entre criangas, no Brasil.

Vale insistir que, diante da escassez de publicacdes cientificas que sistematizem
o atual perfil de morbi-mortalidade da populacdo infantil brasileira, tentaremos aqui, tao
somente, enfatizar alguns aspectos mais relevantes para esta pesquisa, sem pretendermos

com isso apresentar um quadro epidemiol6gico completo da situacao.
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Em um estudo epidemiolégico de tendéncia secular, para o periodo de
1984-1996, realizado na cidade de Sao Paulo (SP), com criancas menores de 5 anos, sobre
doencas respiratorias, apontou-se um aumento geral de 71% na prevaléncia deste grupo de
doencas, no transcorrer do periodo estudado. Ou seja, somando-se as variagdes ocorridas
entre as doengas respiratérias altas e baixas (com e sem chiado), a prevaléncia pontual de
29%, no inicio do periodo, passa a atingir quase 50%, no final. Ao apresentar as variagdes
segregadas, os autores mostram que o conjunto das doencas respiratdrias “altas” somadas
as “baixas sem chiado” teve sua prevaléncia aumentada em 66%; enquanto as doencgas
respiratdrias “baixas com chiado” apresentaram um aumento de 250%, quando comparadas

as prevaléncias inicial e final no periodo estudado. (Benicio, 2000)

O inquérito domiciliar realizado em 1995 e 1996 néo deixa qualquer
ddvida sobre a enorme importincia da doenga respiratéria para a
populacdo das criangas menores de 5 anos da cidade de Sdo Paulo. A
partir do referido inquérito, pode-se prever que, em um dia qualquer
do ano, em média, uma em cada duas criancas da cidade padecerd de
um problema respiratério, uma em cada oito terd comprometimento
do trato respiratdrio inferior € uma em cada 35 apresentard sibilos a
ausculta pulmonar. Excluindo-se os casos em que se detectou apenas
o comprometimento do trato respiratério superior — casos, em geral,
de doencgas de curso benigno e autolimitadas — e assumindo-se uma
duracdo média de sete dias para os demais episédios, chega-se a uma
estimativa de 6,7 episddios de doencga por crianga por ano. (Benicio,

2000: 98)

Embora os dados apresentados nesse estudo ndo permitam distinguirmos os
episddios relacionados a problemas cronicos de satide, seus resultados mostram a
importancia desse conjunto de doencas em uma cidade grande. A freqiiéncia média
estimada de quase 7 episddios anuais para cada crianga, na populacdo estudada, permite
perguntarmos-nos sobre a presenca de problemas cronicos for¢ando este grande nimero de

episodios anuais.

O estudo de tendéncia secular ndo permitiu aos autores a elaboragdo de
conclusdes assertivas sobre os fatores de risco, diretos e indiretos, que concorreram para o

aumento descrito. Porém, s@o lancadas duas hipdteses para tentar explicar, somente em
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parte, tal comportamento das prevaléncias verificadas: (1) a piora substancial da qualidade
do ar, ocorrida especialmente no final do periodo estudado; (2) a presenca, cada vez maior
e mais precoce, da populacdo infantil urbana, em creches e outros tipos de institui¢des

escolares.

Ambas as hipdteses nos levam a pensar, ndo somente no aumento da circulacao
de agentes bacterianos ou virais no periodo estudado, mas, principalmente, em alteracoes
nos condicionantes ambientais, as quais estariam afetando de maneira continua a populagdo
infantil. Quando pensamos na piora da qualidade do ar e na maior presenca das criancas nas
creches, como mudancas associadas ao aumento das doengas respiratorias, SOomos
imediatamente levados a imaginarmos o aumento das exposicdoes a uma grande gama de

agentes alergénicos relacionados ao desenvolvimento de problemas respiratrios cronicos.

Conseguimos dimensionar, mais claramente, a importincia dos problemas
respiratorios cronicos para a populacdo infantil, a partir de alguns dados epidemiolégicos a
respeito da asma’ no Brasil, resumidos por Brito et. al. (2004), ao referirem-se a pesquisas

realizadas sobre a questdo.

Na fase 1 do International Study of Asthma and Allergies in
Childhood (ISAAC), foram estudados por questiondrio 463.801
adolescentes de 13 e 14 anos e 257.800 criancas de 6 e 7 anos de
idade, de 56 paises. A prevaléncia cumulativa média de asma referida
foi de 11,3%, com variacdo de 1,4 a 30,4%. O Brasil foi o oitavo do
ranking. Dentro desse projeto, foram investigados 20.544 escolares
de 13-14 anos e 13.604 de 6-7 anos em Curitiba, Itabira, Recife,
Salvador, Sao Paulo, Porto Alegre e Uberlandia. No primeiro grupo,
a prevaléncia de asma referida foi de 9,8% no sexo masculino e
10,2% no feminino. No grupo de 6-7 anos, foi de 7,3 e 4,9%,
respectivamente. Em Recife, os dados do ISAAC de 1994-95 de
1.410 escolares de 6 e 7 anos e de 3.086 alunos de 13 e 14 anos
mostraram uma prevaléncia de asma referida de 20,4 e 19,7%,

respectivamente. Outros estudos brasileiros utilizando métodos

" “A asma é uma doenca inflamatéria cronica das vias aéreas, predominantemente eosinofilica, que resulta em
obstrucgdo recorrente do fluxo aéreo, reversivel espontaneamente ou como resultado de terapia. A atopia é o
fator predisponente mais freqiientemente identificado. Constitui um problema de satde publica, tanto pela
prevaléncia quanto por sua morbidade”. (Brito et. al., 2004: 391)
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similares ao do projeto ISAAC também foram realizados
recentemente. Em escolares de Uberlandia de 6 a 7 € 13 a 14 anos, a
prevaléncia de asma foi de 15 e 16,8%, respectivamente. Camargo et
al., estudando adolescentes de 13 e 14 anos no interior de Minas
Gerais, encontraram uma prevaléncia cumulativa de 27% de asma
referida. Em Itabira e Santa Maria, cidades mineiras, observou-se
uma prevaléncia de asma referida de 4,6% em escolares. Em uma
coorte na cidade de Pelotas, em 1997-98, Chatkin encontrou uma

prevaléncia de 25,4%. (Brito et al. 2004: 391-392)

Ja Viegas (1989) ao abordar a dor abnominal cronica entre criangas menciona
que tal problema afeta com maior intensidade criancas do sexo feminino, maiores de
4 anos, sem, no entanto, referir-se a quantificagdes dessa situacdo. O autor lembra também
que, em decorréncia da dificil elucidacdo diagndstica, muitos casos deixam de ser
registrados, especialmente, porque a etiologia organica, segundo esse mesmo autor, &

evidenciada em apenas 7% dos casos clinicamente investigados.

Conforme ja dito, os dados trazidos por estes trabalhos permitem tdo somente
termos alguns “flashs” da epidemiologia das doencas cronicas entre criancas, sem,
contudo, possibilitar uma visdo mais completa da questdo. Vale salientar, no entanto, que
tais estudos apontam para uma dificuldade conceitual em torno da defini¢do do caréter
cronico dessas doengas, identificada tanto na prética assistencial quanto investigativa

voltada ao problema.

Na seqiiéncia do texto discutiremos de modo mais aprofundado algumas
questdes que nao foram aqui consideradas; a comecar pela existéncia de uma ampla gama
de problemas de saide que ndo se convertem necessariamente em “‘doencas” propriamente
ditas. Serdo efetuadas, também, consideracdes mais pormenorizadas a respeito da
viabilidade operacional de diferentes critérios adotados para caracterizar a cronicidade dos
problemas de satide. Terd destaque a abordagem nao biomédica dos problemas crénicos de
saude, na medida em que a sua compreensdo € buscada na investiga¢ao das praticas sociais

cotidianas elaboradas em relagdo a e a partir da cronicidade.
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2- A construcao socio-antropolégica das condicoes cronicas como problema de

investigacao
2.1- Elementos para a definicao sdcio-antropoldgica dos problemas cronicos de satude

Conforme acabamos de ver, para falarmos de “doencas crOnicas” temos que
definir, antes de mais nada, o que entendemos por este adjetivo “cronica”. Porém,
perguntarmos pelo significado deste termo no campo da sadde implica, dentre outros
aspectos, extrapolarmos a idéia de que podemos encontrar uma lista de doencas que se
caracterizam claramente (em si mesmas e a priori) como cronicas. O cardter “cronico” de
determinados estados de satide pode envolver ndo somente doencas especificas e muito
bem definidas, mas também diversos agravos a satide e conjuntos de alteragdes corporais e
mentais que nao necessariamente possuem um fundo organico. Esses estados cronicos
estdo, via de regra, associados a uma multiplicidade de fatores causais e de impactos a
saude que abrangem, a0 mesmo tempo, aspectos biolégicos, psicolégicos e sociais. Como
abordar de outra maneira, sendo em sua complexidade, agravos a sauide tais como fadiga

cronica ou obesidade?

Baseados nessa ressalva, Perrin et al. (1993) perguntam sobre a possibilidade de
estabelecermos uma definicdo geral para as condi¢des cronicas de satde. Afinal, se a
maxima “cada caso € um caso” € assumida largamente na Clinica, a singularidade ai
denotada torna-se ainda mais verdadeira para adoecimentos que se prolongam por meses,
anos, ou mesmo para o resto da vida. Portanto, de antemdo, a tentativa de elaboracdo de
uma definicdo tedrica geral para as condi¢des cronicas de sadde reside em um o

empreendimento tdo complexo quanto o objeto empirico em questao.

Apesar do cardter singular de cada caso clinico e da complexidade propria as
condi¢des cronicas de saude, esses autores argumentam que € possivel direcionarmos o
olhar para alguns pontos que permitem configurarmos a especificidade do adoecimento

cronico.

Nio obstante as 6bvias e consideraveis diferencas existentes entre os
muitos tipos especificos de condi¢des de saude, existem importantes
pontos em comum na experiéncia de criancas e familias afetadas por

vdrios tipos de condicdes. Entre estes estdo a necessidade de um
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vasto conjunto de servicos profissionais e comunitdrios, grandes
desafios para o estabelecimento da auto-imagem (“self-concept”) e
de um bom desenvolvimento emocional, necessidades financeiras
extraordindrias e interrup¢do de atividades familiares e sociais.

(Perrin et al., 1993: 787)

Dada a importancia desse artigo para o desenvolvimento desta pesquisa,
apresentaremos de forma mais detalhada as reflexdes de Perrin et al. (1993) a respeito da

defini¢do do cardter cronico dos problemas de saude.

Estes autores alertam para o fato de que, nas ultimas décadas, ocorreu uma
mudanca de €nfase na classificagdo de doencgas cronicas, buscando englobar nio somente
aquelas doengas “cldssicas”, como diabetes ou asma, mas também outros estados cronicos
da saide que afetam grande parte da populacdo infantil. Essa mudanca desloca as
defini¢des “categoriais” ou aquelas pautadas por “condi¢Oes especificas” de saude para a
ado¢do de um ponto de vista mais amplo, presente na producdo cientifica e assistencial

mais recente.

Argumentando a favor deste ponto de vista mais abrangente, esses autores
lembram que a transi¢do epidemioldgica, vivida em diversos paises a partir da metade do
século, quando as doengas cronicas passam a figurar com maior peso no perfil de
morbi-mortalidade populacional, conduziu tanto a um desafio tedrico (cientifico) no
enfrentamento de novos estados ou condi¢des de saide, quanto a um desafio pratico no que
se refere ao impacto desse novo perfil na rede assistencial, nos servicos comunitarios € nas
politicas publicas em geral. Segundo esses autores, temos que adotar uma definicdo ampla e
maledvel sobre as condi¢des cronicas de saide, a qual nos permita articular os diferentes
quadros de andlise existentes, desde o nivel clinico-assistencial até o estabelecimento de
grande eixos orientadores das politicas publicas, passando pelo planejamento de servicos

em saude e pela investigacdo cientifica voltada as doengas cronicas.

A implementacdo de uma abordagem ndo-categorial nas politicas
publicas e pesquisas cientificas requer uma definicdo efetivamente
operacional de condicdo cronica. Um elemento de confundimento
presente nas defini¢cdes e sistemas de classificacdes padrdes

referentes a condicdes cronicas é dado pelo fato do foco ser langado
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sobre a ‘condi¢do’ ou sobre a ‘crianga’. Defini¢cdes baseadas em uma
abordagem categorial derivam da presenga de um conjunto particular
de ‘condi¢cdes’. Ao contrdrio, definicdes baseadas em uma
abordagem nao-categorial geralmente focalizam o impacto das

condicdes na “crianca”. (Perrin et al., 1993: 788)

Esses autores afirmam que tal mudanca de perspectiva — a partir da qual se
procura focalizar a crianga em primeiro plano, colocando as condi¢des especificas de saude
para um segundo plano — ndo descarta a discussdo em torno da duracdo e do tipo de
condi¢c@o que constituem o carater cronico de certos estados de saide. Assim, as condicoes
agudas, transitdrias e auto-limitadas devem ser separadas daquelas permanentes ou de longa

duragdo.

Ademais, um critério arbitrdrio que tem se mostrado eficaz, segundo esses
autores, para a definicdo da dura¢do minima de uma condi¢@o cronica € o de trés meses.
Este periodo pode ser estendido para doze meses, no sentido de abarcar aqueles problemas
de saide que necessitam de um longo periodo de acompanhamento da equipe de satide para
serem diagnosticados como cronicos, como, por exemplo, otite média, asma, enxaqueca,

etc.

Viegas (1989), ao refletir sobre os problemas referentes a defini¢do do carater

cronico de dores abdominais em criangas, propde a ado¢do do seguinte critério:

Segundo Apley, no conceito de dor abdominal cronica é importante
sua ocorréncia no minimo em trés episédios em 3 meses,
suficientemente intensa para interferir nas atividades habituais da

crianca. (Viegas, 1989: 79)

Vemos que o numero de episddios e a duracdo do horizonte clinico sdo
importantes nesta definicdo, muito embora, seja vale destacar que ambos ganham
relevancia maior quando ocasionam uma interferéncia significativa nas atividades
cotidianas das criancas. O autor ndo revela como se pode aferir ou determinar o grau de
intensidade dessa interferéncia, deixando assim de abordar seu processo de significacao
(leiga ou médica). Porém, ele faz algumas sugestdes interessantes para o dimensionamento

clinico dos casos de dor abdominal cronica.
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Viegas constatou em sua experiéncia clinica que

Praticamente 90% das dores abdominais recidivantes na infincia ndo
sdo suficientemente esclarecidas, permanecendo rotuladas como de

origem ndo organica (psicogénica) (Viegas, 1989: 80).

Diante disso, esse autor entende que a grande dificuldade na elucidacio
diagnodstica decorrente dessa situagdo pode ser diminuida através da reformulagdo
conceitual dos pardmetros clinicos utilizados para a defini¢do dos “casos”. Assim, Viegas
sugere a adocdo da classificacao etiologica elaborada por Barr (1981 apud Viegas, 1989), a
qual apresentamos a seguir (em ordem crescente em relacdo a incidéncia supostamente

encontrada pelos servigos de saude):

- Causa orgdnica: “quase sempre ndo € identificada, sendo o diagnostico
sugerido pela presenca de dor localizada, mais constante, acordando muitas
vezes a crianga durante a noite, vindo geralmente associada a febre, podendo

repercutir em outros 6rgao ou sistemas’’;

- Causa psicogénica: ‘“as queixas sao mais vagas, frequentemente a
localizagdo € perimbulical, as criangas se apresentam com humor varidvel,
mais emotivas, procurando nao ir a escola, hd o achado comum de disttrbios

da dindmica familiar e da personalidade da crianca”;

- Causa disfuncional: “nao ha propriamente presenca de patologia, mas sim
desvios leves ou moderados que incomodam a crianga, como nos casos de
retengdo de fezes com sindrome de gases intestinais, inércia do colo,

insuficiéncia de lactose na luz intestinal, etc.” (Viegas, 1989: 80)

A partir dessa classificacao, os casos seriam melhor distribuidos, segundo a sua
etiologia especifica. Notamos o importante papel da interferéncia da dor crdnica no
cotidiano das criangas como critério adotado na sua explicacdo etioldgica. Isto €, ndo sé a
circunscri¢do anatOmica (geografica) e ritmica (temporal) da dor, mas também a sua
presenca como elemento relevante na organiza¢do do cotidiano da crianga sao todos eles

tomados como parametros cruciais para a elucidagdo diagndstica.
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A fim de explorar melhor esse campo de determinacdes, referente a etiologia da
dor crbnica, o autor sugere a utilizacdo do conceito de “forcas primdarias mediadoras”
(Levine e Rappaport, 1984 apud Viegas, 1989) das dores para a compreensdo dos fatores
predisponentes ou desencadeadores da sua cronicidade. Tal conceito classifica os fatores

etiol6gicos nos quatro aspectos apresentados a seguir.

Predisposi¢do, disfuncdo ou distirbio somaticos (constipagdo intestinal com

distensdo de colo, md-absorcao intestinal);
- Estilo de vida e habitos (atividades fisicas, alimentacao);
- Meio e eventos criticos (dificuldades escolares, ambiente familiar);

- Temperamento e tipos de respostas aprendidas (reacdo somdtica, imitacao de

dor).

Temos assim, em Viegas (1989), um bom exemplo dos esfor¢os sugeridos por
Perrin et al. (1993) para a elaboracdo de critérios ndo-categoriais na definicio da
cronicidade. A maneira como Viegas trabalha o fendmeno clinico— a dor cronica — apontou
para uma ruptura com os limites dados pela abordagem dos problemas cronicos de saude

enquanto doengas ou patologias organicas biomedicamente definidas.

Vale lembrar que Perrin et al. (1993) defendem a utilizagdo do termo
“condicdes” cronicas de saide ao invés de “doencas” cronicas para abordar os problemas
de saude em questdo. Nao se trata unicamente de uma guerra de terminologias, mas sim da
tentativa de deslocar o olhar da “doencga-entidade” para a “crianga”, ou melhor, para o

impacto de determinados estados de saide em sua vida familiar, comunitéria e social.

Algumas conotagdes do termo adoecimento (“illness”) ou doenca
(“disease”) tornam o uso do termo ‘condicdes’ preferivel. A palavra
‘adoecimento’ freqiientemente implica em sintomas fisicos tais como
fadiga, febre, perda de energia, dor ou mal-estar. Muitas condigdes,
tais como spina bifida ou paralisia cerebral, ndo s@o adoecimentos
neste sentido, sendo que criancas com estas condi¢des

freqlientemente ndo se consideram ‘doentes’. O termo doenca é
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algumas vezes associado com problemas de saide de origem
infecciosa ou com desconforto e dor. Outros termos, como por
exemplo, ‘perturbacdo’ (“disorder”), ‘incapacidade’ (“disability”),
‘dano’ (“impairment”) e ‘necessidades especiais’ (“handcap”),
implicam na idéia de ‘deficiéncia’ (“deficit”) ou de ‘inaptidao’
(“incapacity”), além do que sdo interpretadas de diversas maneiras.
Ao contrdrio, o termo ‘condi¢cdo’ possui uma conota¢do mais neutra e
€ menos restritivo ou mais abrangente do que seus alternativos.

(Perrin et al., 1993: 789)

Assim, diante da profusdo de termos e conotacdes possiveis no universo em
questao, esses autores propdem a utilizacdo do termo “condi¢des” cronicas para designar os

objetos estudados, de forma a ampliar as dimensdes implicadas em sua caracterizacao.

Da mesma forma, a partir de uma revisdo sobre os diferentes tipos de
conceituagdes adotadas nos estudos sobre os problemas crénicos de saide, Garcia (1994)
aponta um deslocamento das “doencgas/enfermidades” para as condicdes cronicas de sauide,

ao longo do século. Essa autora afirma que

Até 1957, consideravam-se portadores de EC [Enfermidades
Cronicas] as criangas com entidades biolégicas definidas, de longa
duracdo, as quais ndo tinham possibilidade de cura, como paralisia
cerebral e diabetes juvenil. A partir dessa data, os EUA e
ultimamente a Organizacdo Mundial da Sadde estdo utilizando uma
lista de ‘condigdes’ de deterioracdo da saude, entre elas cegueira,
déficit auditivo, transtornos de coordenagdo motora, etc., para obter

informacao sobre prevaléncia de EC. (Garcia, 1994: 41)

A forte presenca dessa nova linha conceitual no campo da saude fica bastante
clara no quadro, elaborado pela autora, onde sdo mencionados alguns dos principais estudos
internacionais realizados sobre o tema, com a respectiva sintese dos critérios ou acepcoes

com que sao considerados os problemas cronicos de sauide.
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Quadro 2- Diversas defini¢cdes de enfermidade cronica da crianca

- Estudo N.C.H.S. (USA — 1981), define-se doente cronico aquele que possui uma condi¢do de mais de trés
meses de duragdo, a qual limita as fun¢des normais da crianga, assim como aquele que em decorréncia de
sua condicdo cronica tenha sido hospitalizado por mais de um més. Incluem-se nessa defini¢do criangas
com doengas consideradas cronicas, como a asma brénquica;

- Pless e cols. (Gra Bretanha — 1989), qualquer condic@o de saide de trés ou mais meses de duragdo e que
nao tenha solugdo;

- 0O.C.H.S. (Canada — 1986), qualquer crianca que tenha uma condi¢@o de satde que limite suas atividades
a0 menos por seis meses;

- O.M.S. (1981), define graus de incapacitacdo: deficiéncia, incapacidade e invalidez.

Fonte: Garcia (1994)

Esta autora lembra também que, para além da duracdo da condi¢do cronica, o
impacto nas atividades cotidianas e o tempo de hospitalizacao sdo critérios legitimamente
utilizados para a definicdo desses problemas de satde. Neste sentido, Garcia (1994) refere-
se ao cenario politico-institucional chileno, ao citar a defini¢cdo elaborada, em 1988, pelo
Comité de Enfermidades Cronicas de la Infancia (CECI), vinculado a Sociedad de

Pediatria, apresentada a seguir.

Define-se como EC [enfermidade cronica] a qualquer doenga que
tenha uma durag¢@o maior do que trés meses e que altere as atividades
normais da crianca, produzindo deficiéncia, incapacidade ou
invalidez. Também inclui-se aquela condicdo que requisite
hospitaliza¢dao continua por 30 dias ou mais. Existem doencas que,
com uma evolu¢do menor de tempo, sdo desde o inicio cronicas.

(Garcia, 1994: 41)

Podemos perceber, nessa defini¢do, a coexisténcia de diferentes critérios: a
duragdo da condicdo (definida a partir do diagndstico realizado por um profissional da
saude habilitado para tal); o tipo de utilizacdo e/ou grau de dependéncia mantida pelo
paciente em relacdo aos servicos e profissionais de sadde (expresso pelo tempo de
hospitaliza¢do); e, finalmente, o significado da condi¢do cronica para o desempenho das
atividades cotidianas (expresso pelo grau ou tipo de deficiéncia, incapacitacdo ou invalidez

dimensionado no cotidiano de vida do individuo afetado).
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Para fins desta pesquisa, adotamos o termo sugerido (“condi¢des”) por tais
trabalhos (Perrin et al., 1993; Garcia, 1994), ainda que procuremos desdobra-lo em dois
outros termos, vastamente utilizados no presente texto: “problemas cronicos de saude” e
(X3 b A : 29

processo de adoecimento cronico”. Isto porque entendemos que esses termos abarcam uma
grande gama de eventos, tal qual o termo “condi¢des”, com a vantagem de dirigirem-se
mais explicitamente para a experiéncia (subjetiva) com a doenga, dano ou agravo a saude,
elaborada ao longo de um percurso (trajetoria de vida e itinerdrio terapéutico) por diversos

contextos (interacdes sociais com profissionais de saide, familiares, amigos, etc.).

Conforme acabamos de ver, na perspectiva aqui assumida, torna-se
fundamental a avaliagdo do impacto e/ou dimensionamento do estado cronico na vida das
criancas, para que possamos definir melhor a condi¢do cronica. Para lidar com esse
problema, Perrin et al. (1993) propdem a abordagem das condi¢des cronicas a partir da
andlise de uma série de aspectos interligados, os quais devem ser trabalhados a partir de
uma lista de pares de categorias identificadas em um continuum, conforme podemos ver no

quadro abaixo.

Quadro 3- Dimensdes para a descri¢cdo de criangas com condi¢gdes cronicas de saide

DIMENSAO CATEGORIAS

Duracdo breve < longa

Idade inicial congénita adquirida

Limitacao nas atividades préprias da idade nenhuma total

Visibilidade nenhuma <« — total

Sobrevivéncia Esperada longevidade usual <«—------ —> ameaca

imediata a vida

Mobilidade ndo prejudicada <—-----— extremamente prejudicada

Funcionamento Psicolégico ndo prejudicado «—-----— extremamente
prejudicado

Cognigao normal <« — extremamente
prejudicada

Emocional /Social normal <« — extremamente
prejudicado

Funcionamento Sensorial ndo prejudicado <«—-----— extremamente
prejudicado

Comunicacdo ndo prejudicada «—-----— extremamente
prejudicada

Curso estavel < progressivo

Variabilidade episddica < predizivel

Fonte: Perrin et al., 1993.
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Procedendo desse modo — ao invés de definirmos aprioristicamente, por
exemplo, a severidade com que determinada doenca acomete a populacio infantil —, os
autores convidam-nos a compreendermos o impacto do estado cronico a partir de um
conjunto de categorias que trazem a tona elementos que ndo cabem em classificacoes

distantes da vida das criancas.®

Sem lancar mdo de classificacdes fechadas, esse ponto de vista permite
pensarmos em gradientes de autonomia ou dependéncia, de visibilidade, de mobilidade,
entre outros, gerados no processo de adoecimento cronico infantil. Assim, ao avaliarmos os
impactos de determinada condi¢do cronica de saide na vida de uma crianga, somos levados
a considerar a maneira como tal condi¢do estd dimensionada em seu universo familiar e

cotidiano.

Ou seja, para caracterizarmos as incapacitacdes, limites, pesos, etc., que
determinada condi¢do ou problema cronico de saide imputa a uma crianga, torna-se
necessario entendermos de que maneira suas atividades cotidianas foram afetadas por tal
condi¢do; e, mais ainda, torna-se importante compreendermos como o préprio problema de
saude ¢é dimensionado nas relagdes sociais daquela crianga, ganhando significados
especificos de acordo com a sua trajetéria de vida, suas relacdes familiares, seus espacgos de

convivio com outras criangas, etc.

Operando dessa maneira, ao atentarmos para a idade da crianga no momento em
que € realizado o diagnéstico de determinada doenca ou condi¢do cronica, por exemplo,
poderemos ter uma idéia aproximada da maneira como esta ultima atuard sobre o seu
processo de desenvolvimento. Isso, caso haja um acimulo de dados empiricos, produzidos
por pesquisas que investiguem de modo sistemdtico como as diferentes categorias,
apresentadas no quadro 3, norteiam o adoecimento cronico de uma crianca em dada faixa

etaria, com determinadas caracteristicas socio-econdmicas e culturais.

% A utilizacdo desse quadro de categorias procura assim distanciar-se de classificacdo presas a formulagdo de
um quadro nosolégico geral composto por categorias, proprias da légica linear ou do determinismo
cartesiano, operadas por disjuntivas do tipo sim/ndo. Isso porque, tal quadro nosoldgico parece pairar sobre as
cabecas das criangas, sem que esteja, no entanto, integrado as sua vidas cotidiana e familiar.
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Ademais, se observarmos também hd quanto tempo e de que maneira essa
crianca convive com a doenga em sua rede social (familia, escola, amigos...) teremos uma
idéia muito mais precisa do real lugar da condi¢do cronica em sua vida. Outro dado
importante para avaliarmos o impacto de certas condi¢des cronicas de saide seria dado pelo
grau e tipo de utilizacdo dos servicos de aten¢do a saide, conforme ja mencionado

anteriormente.

Os autores lembram ainda que alguns estudos procuram excluir doencas fatais
de seu escopo (especialmente em estudos epidemiolégicos longitudinais), assim como
doencas ou agravos a saide mais claramente inscritos no campo da satide mental. Ambas as
medidas procuram, ndo sem problemas, circunscrever um pouco mais o campo das
condi¢Oes/doencas cronicas. A primeira medida visa garantir uma maior permanéncia do
evento estudado, e a segunda parte em busca das especificidades que separam, até certo

ponto, as doencas “fisicas” das “mentais”.

Outra questdo metodoldgica importante reside na escolha da unidade de andlise
utilizada em pesquisas quantitativas. Assim, os resultados das pesquisas diferem caso a
unidade de andlise seja o “individuo afetado” ou o “nimero de condi¢bes cronicas”
presentes. Isto se torna tanto mais decisivo quanto a populacdo estudada for composta por
individuos portadores de multiplas condicdes crdnicas, caracteristica esta que acarretaria
uma subestimacao do impacto das condi¢des cronicas nos servigos de saide e na populagdo

afetada, caso a pesquisa esteja centrada no ndmero de individuos afetados.

Por fim, Perrin et al. (1993) defendem que qualquer op¢do metodoldgica é
vdalida conquanto explicite seus pressupostos e suas decisdes, dando margem para que seus

leitores avaliem o real alcance de seus resultados. E concluem que

Diferentes decisdes serdo necessdrias conforme a aplicacdo do
estudo. Idealmente, a definicdo deve ser compreensiva, genérica e
flexivel. Nos acreditamos que uma abordagem em dois niveis para
definir as condic¢des cronicas satisfaz estes critérios. Para a primeira,
localizada num nivel mais inclusivo, apenas a duragdo seria tomada
como consideracdo decisiva. Nds recomendamos que a condi¢do seja

considerada crdnica se ela permanece ou espera-se que permaneca ha
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mais de trés meses. Um segundo nivel procura auxiliar a
especificacdo da condi¢do. Por exemplo, o grau de prejuizo ou o uso
de atengdo a saude maior do que aquele esperado para uma crianca
de mesma idade pode ser considerado na adocdo de uma definicio
operacional para ser aplicada por servigos ou pesquisas. (Perrin et al.,

1993: 792)

Esta discussdo inicial procurou introduzir algumas questdes tedricas e
metodoldgicas importantes para a atual investigacao cientifica das condi¢des cronicas de
saude, elaborada no campo das ciéncias sociais. A seguir, apontaremos algumas questoes
postas a relacdo médico-paciente e seus desdobramentos para a significacdo da doenca ou
problema de sadde. Isso porque a relacdo médico-paciente € um dos elementos
estruturantes da institucionaliza¢do dos cuidados em saude, particularmente importante no

caso dos problemas cronicos.

2.2- A pesquisa qualitativa sobre as condicdes cronicas

Embora importantes questdes tedrico-conceituais ja tenham sido trabalhadas no
transcorrer deste texto, procuraremos nessa secao sintetizar as principais abordagens
realizadas pelas investigacdes soécio-antropoldgicas sobre as condigdes cronicas. Estas
abordagens foram descritas em artigos publicados em dois nimeros da revista inglesa
Social Science and Medicine. Dada a pertinéncia de dois desses estudos, para esta pesquisa,

apresentaremos detalhadamente parte de seus comentéarios.

Desobedecendo a ordem cronoldgica de publicagdo, iniciaremos pelo estudo de
Heurtin-Roberts e Becker (1993), uma vez que estes autores comentam de maneira bastante
geral as caracteristicas das perspectivas antropoldgicas lancadas sobre as doencgas crOnicas.
Deixaremos para um segundo momento o trabalho elaborado por Gerhardt (1990), onde sdao
descritas as principais perspectivas tedrico-metodoldgicas, adotadas no campo da
sociologia para a compreensao das doencas cronicas, a partir das quais se verificou um

forte desenvolvimento da abordagem qualitativa na investiga¢cdo do tema.
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Considerando as doengas crénicas como condi¢des de saide que podem ser
gerenciadas, porém nao curadas, caracterizadas por sintomas continuos ou periédicos que
interferem no cotidiano, Heurtin-Roberts e Becker (1993) iniciam o seu trabalho lembrando
a existéncia de uma grande literatura socioldgica sobre as doencas cronicas. Essa literatura
aborda, principalmente, a maneira pela qual os individuos doentes gerenciam seu dia-a-dia,
os efeitos dessas doencas na identidade do doente e de seus familiares, os efeitos da
interacdo existente entre os doentes cronicos e os servicos de satude; sendo dada énfase aos

efeitos da estrutura social sobre a doenca.

No entanto, esses autores chamam a aten¢do para o fato das doencgas cronicas
terem recebido pouca atengcdo por parte da antropologia médica como um tdpico de
investigacdo. De maneira geral, quando realizados, tais estudos abordaram a experiéncia
com as doencas crdnicas, focalizando principalmente: a maneira como a doenca ¢é
conceitualizada por leigos e profissionais; a influencia da perspectiva biomédica sobre o
tratamento e gerenciamento da doenca; a relevancia do custo e as barreiras econdmicas e

culturais de acesso aos cuidados em saude.

N3ao obstante a experiéncia com a doenca ter sido a principal questdao abordada
no estudo antropolégico das doencas cronicas, Heurtin-Roberts e Becker (1993) afirmam
que o papel desempenhado pela “cronicidade” na elaboracdo dessa experiéncia foi pouco
analisado. Houve o predominio da perspectiva comparativa transcultural em tais
investigagdes, 0 que permitiu 0 questionamento de suposi¢cdes basicas ou concepgdes gerais
sobre a satide e a doenca em diferentes grupos étnicos, por exemplo, através da andlise do
uso que esses grupos fazem dos servicos de saude. Essa perspectiva tem possibilitado a
abordagem de uma série de questdes no debate antropoldgico sobre o tema, sendo dada, de
modo mais recente, maior atenc¢ao ao lugar da cronicidade na defini¢cao da experi€éncia com

a doenca.

Apresentamos a seguir algumas das perguntas desses estudos, listadas por

Heurtin-Roberts e Becker (1993):
- Existem diferencas entre conceitos de cronicidade transculturais?;

- Em caso afirmativo, quais fatores afetam ou determinam essas diferencas?;
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- Diferencgas transculcuturais conduzem a diferentes visdes sobre a doenga e,

especialmente, sobre a sua classificacdo enquanto cronica ou aguda?;

- Qual a visdo das sociedades ndo-ocidentais sobre doengas que nao podem ser

“curadas”?;

- Todas as pessoas ou sociedades trabalham com a nog¢do de cronicidade em

relagdo as doencgas?;

- Qual o papel da perspectiva biomédica, assumida pelos servigos de saide, na
constru¢do do conceito de doengas cronicas? Como ocorre a socializagdo do

paciente “cronico” nos servicos de satde?;

- A identifica¢do da condi¢do crdnica (episdédios-quadro) influencia a escolha

do sistema de cura a ser utilizado? Como?;

- Se anocdo de cura € central para qualquer sistema de cura, como as doencas
cronicas afetam as explicacdes e estratégias lancadas por leigos e
profissionais em relacido ao processo de adoecimento, ao coloca-los frente a

impossibilidade da cura?;

- Quais as principais explicagdes para a instauracdo de um quadro cronico

(responsabilidade individual, tipo de doenca, etc.)?;

- A cronicidade ¢ utilizada pela medicina ocidental como uma estratégia para
encobrir um senso de impoténcia presente em uma profissao orientada pela

cura?.

Os autores afirmam, também, que as questdes econOmicas sobre as doencas
cronicas foram, em geral, ignoradas pelos estudos antropoldgicos, reduzindo assim o
alcance de suas andlises. Isso porque ao ndo problematizarem, por exemplo, a existéncia de
elevados custos do tratamento associados a redu¢do do tempo de trabalho remunerado, em
decorréncia do reordenamento das tarefas domésticas, os estudos antropoldgicos deixaram

de langar importantes perguntas como:
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- A dimensao econdmica molda a experiéncia com a doenga cronica?;

- Como as doencas cronicas afetam e sdo afetadas por problemas de eqiiidade

social e econOmica preexistentes?

Para além dessas perguntas, abertas pela investigagdo dos problemas cronicos
de saude, os autores questionam-se sobre a relevancia da “cronicidade” como tema de
investigagdo. Trata-se de saber se a centralidade (atual ou futura) desse tema decorre de sua
presenca enquanto categoria empirica nas prdticas assistenciais (pertencente, portanto, ao
quadro de referéncia biomédico), ou se o crescente interesse sobre esse tema reflete as
possibilidades de ampliacao de conceitos que procuram lancar novas questdes para o debate
tedrico nas ciéncias sociais. Nesse ultimo caso, a cronicidade seria considerada uma

categoria analitica vigorosa para a compreensao do processo de adoecimento.

O crescente questionamento do papel da cronicidade nos estudos
antropoldgicos da saide e da doenca em uma perspectiva
transcultural das condi¢des cronicas nas sociedades ocidentais tem
sido uma nova luz. Uma vez que a cronicidade € uma categoria rara
nas conceitualizagdes antropoldgicas, pergunta-se se a cronicidade
deve ser um foco de atengdo nos trabalhos futuros ou se a sua
utilizagdo enquanto categoria de andlise reflete simplesmente a sua
presenca no quadro biomédico. Ironicamente, a biomedicina ndo
enfatiza a doenga cronica, ndo obstante sua tendéncia para
dicotomizar as condicdes de saide como agudas ou cronicas. Ao
invés disso, a biomedicina focaliza o tratamento de doencas agudas
que sdo responsdveis pela intervencdo médica em maior propor¢ao
do que as doengas cronicas, as quais podem ser medicamente
gerenciadas mas ndo curadas. Ademais, esforcos limitados t€m sido
feitos pela biomedicina para associar o gerenciamento social e o
tratamento médico e, consequentemente, a cronicidade permanece
como um desafio ndo resolvido pela biomedicina. (Roberts e Becker,

1993: 282)

Sem responder totalmente essa questdo, os autores sugerem que a relevancia
desse tema deve-se ao fato da cronicidade por em xeque as préaticas profissionais de sadde,

na medida em que frustra o seu maior objetivo que seria alcancar a cura e o pleno
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reestabelecimento dos individuos doentes. Isso explicaria, a0 menos em parte, a
coexisténcia de grandes dificuldades tedricas na defini¢do conceitual da cronicidade, ao
mesmo tempo em que esta se apresenta como uma categoria empirica largamente utilizada
para classificar um amplo e diferenciado espectro de problemas de satide que desafiam
constantemente as prdticas assistenciais. Heurtin-Roberts e Becker (1993) propdem a idéia
de que os problemas cronicos de saide conduzem as fronteiras dos sistemas social e de
saude, revelando seus limites e incongruéncias. Desse modo, esses problemas motivam
respostas as mais diferenciadas e, muitas vezes, provisorias, instdveis ou até mesmo
estigmatizantes’ das instituicdes de sadde e das redes sociais das familias e individuos

afetados.

Por que a doenga cronica é ignorada, mesmo sendo uma entidade
conceitual de um sistema de cura especifico? Uma explicagdo
possivel é que na medida em que as condigdes cronicas ndo podem
ser curadas, elas recaem sobre as margens do sistema de cura. As
doengas cronicas sdo envolvidas pela ambigiiidade em qualquer
sistema de cura. Consequentemente, ¢ muito comum que O seu
gerenciamento ocorra fora das tradicdes formais de cura,
acontecendo, ao contrdrio, como parte de um “negécio mundano” do
dia-a-dia (...) Essa caracteristica (...) sugere que a doenga cronica
sirva aos antropdlogos como uma janela aberta para a cultura.

(Heurtin-Roberts e Becker, 1993: 282)

Feitas essas consideragdes, os autores apresentam as quatro pesquisas que
figuram no numero da revista (Social Science and Medicine), os quais investigam a
cronicidade abordando a relacdo sadde-cultura. Resumidamente, essas pesquisas examinam
a intersec¢do entre cultura e biologia, exploram as influéncias sociais e culturais sobre as
condi¢des fisicas, investigam préticas sociais transculturais relativas ao processo de
adoecimento e procuram analisar as relacdes entre cultura e economia organizadas em torno

de algumas doencas e politicas de saide especificas.

® A teoria do rétulo enfatizou bastante os efeitos estigmatizantes dos diagndsticos estabelecidos pelos
profissionais de satide para os problemas enfrentados pelos individuos, mostrando como o préprio diagndstico
passa a ser um problema a mais na vida cotidiana do individuo rotulado como doente, incapaz, deficiente, etc.
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Essas pesquisas debrucam-se, particularmente, sobre quatro problemas de satde
— hipertensdo, cincer, asma e artrite — assumindo invariavelmente as mesmas perguntas
iniciais: A experiéncia com a doenga torna-se parte da vida cotidiana “normal”? Em caso
afirmativo, os individuos continuam a enxergarem-se como doentes? Como a doenca €

concebida quando ela passa a moldar a experiéncia de vida individual?

As respostas dadas a essas perguntas, nas andlises empreendidas em cada um

dos estudos, abordam:

Efeitos dos valores culturais sobre a experiéncia da doenca (uso dos servigos

de saude, auto-cuidado, identidade);

- A conceituagdo leiga sobre a doenca cronica, definida a partir de um “idioma
de ansiedade”, das categorias de bem-estar e mal-estar, e dos processos de

normaliza¢do do cotidiano;

- A relacdo entre auto-suficiéncia e medidas de controle, sem a utilizagdo dos

servicos de sadde;

- Os limites da biomedicina no gerenciamento das doencas cronicas (impacto
da rede assistencial na elaboracdo das tarefas e conceitos em torno das

doencas cronicas);

- Os dilemas econdmicos postos pelas doengas cronicas, gerando problemas

de acesso aos servicos de saude.

Passando para o nimero anterior da mesma revista, publicado em 1990,
procuraremos inicialmente sintetizar algumas consideragdes feitas por Anselm Strauss, em
seu prefécio a esta edi¢do especial sobre doengas cronicas. Este importante pesquisador das
doencas cronicas, inicia seus comentdrios dizendo que a alta prevaléncia das doencas
cronicas nas sociedades industriais provocou uma certa organizacdo do campo da satde em
torno das doencas cronicas, especialmente, a partir dos anos setenta. Essa organizacdo ¢é
expressa por técnicas, tecnologias, treinamentos, profissionais especializados, instituicoes,

estruturados em torno das doengas cronicas.
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Strauss afirma que, nao obstante tal organizacdo e a despeito da complexidade
das necessidades em saude e das préticas assistenciais referentes as doencgas cronicas,
poucos recursos foram investidos nessa questao se tomarmos em conta aqueles destinados
aos problemas agudos de saide. Apesar disso, Strauss afirma haver um real impacto dos
investimentos e estudos realizados sobre as doencas cronicas na rede assistencial. Em
relagdo a formacdo de recursos humanos, verifica-se uma maior repercussdo dos desafios
postos pelas doencas cronicas entre enfermeiros, assistentes sociais e equipes de
reabilitacdo, do que entre médicos (excecdo feita aos pediatras e geriatras). Isto teria
levado, inclusive, a um maior nimero de investigacdes do tema entre aqueles profissionais
do que entre os proprios médicos. Em relacdo as politicas de saide, o autor refere a
realizacdo (ainda que insuficiente) de investimentos publicos em vista do perfil de

morbi-mortalidade crescentemente dominado pelos problemas cronicos de saude.

Ao comentar os estudos apresentados nos artigos subseqiientes desse numero da
Social Science and Medicine, Strauss salienta que as técnicas de investigacdo utilizadas nas
pesquisas descritas foram “entrevistas” e “observacdo participante” (realizada nos servigos
de saide e nos domicilios dos doentes). Ademais, trés problemas principais foram

enfrentados pelos autores desses estudos:
- A experiéncia com a doenga (tratamento, profissionais e sistema de saide);
- O gerenciamento cotidiano das doengas cronicas;

- As identidades geradas e/ou afetadas pela experiéncia e gerenciamento das

doencas cronicas.

Passaremos agora para o ensaio de Gerhardt (1990), o qual figura como artigo
inicial desse nimero, na medida em que relata o surgimento das doengas crénicas como um
problema de pesquisa socioldgico, tracando a0 mesmo tempo um amplo panorama das
principais pesquisas € linhas tedricas que se debrucaram sobre essa questdo. Esse ensaio
revela que a abordagem socioldgica das doengas cronicas produziu-se através do encontro
entre os esforgos tedrico-metodoldgicos para elaboragdo das bases conceituais da “pesquisa
qualitativa” e os esfor¢os de investigacao das doengas cronicas pelas Ciéncias Sociais. Tal

encontro produziu uma grande quantidade de investigacdes, as quais se orientaram por trés
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quadros de referéncia principais: a ‘teoria de base’ (grounded theory), a etnometodologia

(anélise narrativa) e a abordagem historica.

Nao obstante a vasta literatura socioldgica produzida sobre o tema, Gerhardt
adverte que os estudos sobre as doengas crOnicas ndo constituem ainda um campo
especifico ou bem delimitado na sociologia da saide. Esses estudos foram inicialmente
introduzidos nesta disciplina nos anos 60, nos Estados Unidos, sem grandes defini¢des
quanto a sua base investigativa. Isso ocorre, conforme j4 indicado, no mesmo momento em
que a pesquisa qualitativa emerge como um campo a ser vastamente explorado na
sociologia da satide, marcado inicialmente pelas abordagens interacionista simbdlica e
etnometodoldgica da realidade social. No entanto, serd somente nos anos 70 que o encontro
entre os estudos sobre as doencas crOnicas e as pesquisas qualitativas ocorrerd de modo
mais claro e relevante. Nos anos 80 o acimulo tedérico e empirico j4 realizado permitird o
desenvolvimento de uma nova perspectiva tedrica que ird investigar as doengas cronicas a
partir das narrativas biograficas que se constituem a partir do e em relacdo ao adoecimento

cronico. Vejamos, entdo, como iSso ocorreu.

Gerhardt inicia seu relato, afirmando que as criticas sustentadas por Mechanic
sobre a nocdo parsoniana de papel de doente — acusada de ser orientada para a doencga e
aplicada em grande parte aos casos agudos — demarca a apari¢do da doenga crdnica na

agenda socioldgica, na passagem dos anos 50 para a década de 60.

O “papel de doente” e “processo de normalizacdo” sdo dois conceitos que
assumem grande importancia nesse debate tedrico. Questiona-se como a abordagem
parsoniana sobre o “papel de doente/papel médico”, fundamentada na nocdo de “sistema”,
define as proprias bases de ocorréncia do “desvio e estabilizacdo” do status do individuo
doente (paciente) em seu “processo de normaliza¢do”. O debate direciona-se, assim, para o
grau de abragéncia ou de generalizacdo alcancado pela teoria parsoniana. Interessa saber se
esse tipo de abordagem — a partir da qual o processo de adoecimento e a busca por ajuda
sdo tomados enquanto processos que instauram condi¢des desviantes € um conseqiiente
esforco de normalizacdo — fundamenta-se em um modelo interpretativo que melhor se
aplica aos casos agudos ou aos casos cronicos. Assim, interessa saber se a propria nogao de

desvio aplica-se a todo e qualquer caso de doencga, ou se ela circunscreve um fator limitante
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da identidade do doente, caracteristico dos casos cronicos. Nessa segunda possibilidade,

experimenta-se uma aproximacao do conceito de desvio com o de estigma.

As nogdes de “estigma” (Goffman) e de “incapacidade” (Freidson)
apresentam-se como formas representativas e estaveis da nocdo de “desvio” na sociedade
moderna, denotando um status especifico assumido ou imposto ao doente cronico. Scheff,
no seu trabalho “Sendo Mentalmente Doente” (1966), afirma que o papel de doente gera
um forte impacto ao longo da vida do individuo, na medida em que implica em privacdes e
auto-depreciacdo irreversiveis. Isso porque o doente (especialmente no caso cronico) €
publicamente rotulado como ‘“desviante”, ao incorrer em determinados estados ou
comportamentos; sendo-lhe, assim, imputada uma identidade depreciativa estdvel, na

medida em que € legitimada pelo diagndstico médico.

A partir desse debate sobre a centralidade da no¢do de desvio na defini¢do do
papel de doente/médico, encabecado pelo interacionismo simbdlico e pela teoria do rétulo,
formula-se o conceito de “carreira do doente”. Este conceito procura reavaliar os efeitos de
um pressuposto assumido na teoria parsoniana do papel de doente, qual seja, o dever do
doente desejar curar-se, procurando seguir sem questionamentos as orientagdes médicas.
Concordando com Parsons que o doente ¢ impelido a assumir o dever de normalizar o seu
estado de saude, o conceito de carreira do paciente prevé que a recuperacdo de seu status
social anterior ao diagnostico (ou a constru¢do de novas identidades a partir do diagndstico)
passa necessariamente por uma série de estigios que variam de acordo com os tipos de

adoecimento e as instituicdes e sujeitos envolvidos.

A aproximacdo entre o papel de doente e a carreira do paciente — especialmente,
interessada na construcio de rétulos, estigmas ou incapacidades — tem como pano de fundo
uma critica ao fato da medicina moderna ndo proporcionar elementos suficientes para a
elaboragdo do processo de normalizagdo, por parte dos pacientes, terminando por reforcar

. . A+ . . 214t 1
os efeitos negativos das doencas (cronicas) sobre a vida social destes tdltimos. '

' Em resposta a essas criticas, feitas em relacio a pratica médica e 2 sua apreensio pelo quadro estrutural-
funcionalista, Parsons desenvolve mais recentemente, segundo Gerhardt, algumas reflexdes baseadas no
conceito de teleonomia. Este conceito diz respeito a capacidade da pessoa enfrentar as dificuldades existentes
no processo de adoecimento e reconstituir suas defesas a partir da ajuda médica ou dela prépria; assim,
quando a via natural (esfor¢o pessoal) falhar na tentativa de superacdo dos obstdculos (incapacidades, rétulos,
etc.) no caminho para a recuperacdo da satide, a via médica deve apoiar o paciente fornecendo elementos que
viabilizem uma postura mais ativa deste frente a situag@o enfrentada.
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A essas criticas seguem-se vdrias outras sobre o baixo impacto das praticas
clinicas no controle das doencas transmissiveis, sobre os problemas de acesso aos servicos
de saide por parte das camadas pobres da populagdo, sobre os efeitos iatrogé€nicos da
pratica médica, sobre a aderéncia da medicina ao paradigma das ci€ncias naturais. Se tais
criticas, como bem lembrou Gerhardt, de um lado, procuram diminuir a dominagao médica
sobre as praticas em saude, por outro lado, acabam por servir a um certo imperialismo

socioldgico que procura afirmar-se em seu lugar.

A possibilidade de conciliacdo entre a medicina e a sociologia aparece com a
tentativa de incrementar a perspectiva médica com a Gtica do paciente. No entanto, isso
pode reproduzir novas oposicdes (inconcilidveis) na medida em que os sociélogos buscam
defender a visdo dos pacientes “oprimidos” diante da dominacdo médica. Gerhardt afirma
que o esforco de construcdo de uma “medicina biografica” (Armstrong, 1979 apud
Gerhardt, 1990) apresentou uma saida mais “conciliadora” para a situacdo, na medida em
que procura compreender as perspectivas técnica e leiga sobre o processo de adoecimento

através da anélise de sua relagdo com as trajetdrias singulares de médico e pacientes.

Segundo Gerhardt, é no contexto desse debate que a pesquisa qualitativa realiza
uma aproximac¢do duradoura com o estudo sociolégico das doencas cronicas. Inicialmente
introduzida por Lazarsfeld, a metodologia qualitativa, utilizada no campo sociol6gico
norte-americano, foi melhor desenvolvida pelos autodenominados neochicageanos (teoria
do rétulo). A autora ressalta que esse momento esteve marcado pela tentativa de dar voz
aos “excluidos”, procurando-se descartar os conteidos ideoldgicos vinculados ao conceito
de “desvio” através de uma abordagem “direta” (sem vieses definidos por pressupostos
tedricos ou preconceitos ideoldgicos) da realidade socialmente construida pela perspectiva

do paciente.

A “teoria de base” (grounded theory) e a fenomenologia, perspectivas
largamente utilizadas nesse tipo de investigacdo, elaboram assim uma abordagem
nao-estruturada da vida social, na medida em que recusam a ado¢@o de muitos pressupostos
tedricos para a obtencdo e andlise dos dados empiricos. Nesse sentido, procura-se assumir
uma perspectiva “construcionista” da realidade, em que as avaliagdes ou conceitos dos

sujeitos investigados sdo elevados a condic@o de realidade social. Ou seja, as interpretagdes
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leigas deixam de ser circunstanciais para serem tomadas como um dado central na anélise

das questdes de saude e doenca.

Desse modo, os anos 60 e 70 assistem a um intenso debate acerca da validade
do conhecimento sociolégico, na medida em que busca definir os alcances e limites da
producdo e andlise do material empirico (dados) pela pesquisa qualitativa. Na esteira de
severas criticas feitas em relacdo a abordagem “imediatista” da vida social — a qual ndo
problematizaria a relacdo sujeito-objeto do conhecimento numa tentativa de diminuir os
efeitos ideoldgicos dos quadros de referéncia tedricos — o cldssico trabalho de Berger e
Luckman (1966) retoma a discussdo sobre as distingdes existentes entre método e

metodologia.

Nos anos 70, ocorre uma aproximagao metodoldgica, ética e politica entre a
pesquisa qualitativa existente no campo da saude e a etnografia. Os debates em torno da
constru¢do dos dados, da defesa dos excluidos e da admissao da existéncia de conflitos de
interesses nas praticas de pesquisa (entre os investigados, os pesquisadores e as instituicoes
ou autoridades publicas que fornecem condicdes estruturais para a realizagdo das

pesquisas), perpassam os campos da sociologia da satde e da etnografia.

Um ponto a ser destacado nesse debate reside no questionamento das diferencas
e semelhangas existentes entre o conhecimento produzido pela pesquisa social e aquele
existente nas proprias interagdes sociais cotidianas. Denuncia-se o perigo de serem abolidas
as fronteiras entre os conhecimentos cientificos sobre o cotidiano e os préprios
conhecimentos estruturantes do cotidiano, quando ambos sio focalizados em uma realidade

socialmente construida.

Como resposta a esse problema epistemoldgico, defende-se a existéncia de duas

“ordens” distintas de constru¢ao da realidade. Assim,

Ao estudar o mundo social (afirma Emerson) o problema central do
pesquisador reside em compreender ou entender os significados que
as acdes ou eventos possuem para os sujeitos estudados. Tal
compreensdo €, ela mesma, uma ‘segunda ordem’ interpretativa do
que foi ‘pré-interpretado’ pelos membros do grupo social (Emerson,

1983: 14, apud Gerhardt, 1990: 1152.)
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Essa segunda ordem de interpretacdo apresenta-se, por sua vez, em duas
vertentes de construcdo e analise dos dados (Collins, 1984 apud Gerhardt, 1990): a primeira
referida a consisténcia logica e coeréncia de principios tedricos representadas pela
matematica, a qual conduz ao lugar ocupado pela prova estatistica nas ci€ncias sociais; a
segunda referida a evidéncia histdrica relacionada a estrutura da lingua, a qual parte do

principio de que o mundo pode ser compreendido como um todo de significados

teoricamente ordenados (theoretically meaningful whole).

A partir dessa discussdo sobre a validade do conhecimento socioldgico,
Gerhardt afirma ter se estruturado uma relagcdo instdvel entre a vertente sustentada pela
evidéncia da regularidade estatistica (I6gica matemadtica) e a sustentada pela andlise da
evidéncia historica (logica discursiva). Essa instabilidade conduzird a respostas ndo
assertivas, por exemplo, sobre a seguinte pergunta: se a esséncia do método cientifico para
produzir generalizagdes é a comparacdo, como se pode comparar sem um numero

(estatisticamente) adequado de casos?

Curiosamente, a légica matemdtica servird para mostrar nao somente a
coeréncia dos principios tedricos envolvidos na pesquisa qualitativa, assim como servird
para validar desenhos de estudo que trabalham com um nimero pequeno de eventos. E

nesse sentido que a autora afirma que

Na histéria da matemdtica o lugar relativo das palavras e dos

simbolos tem flutuado por diversas vezes (Gerhardt, 1990: 1152).

Como podemos ver, de modo geral, a discussao deslocou-se do ambito politico
para o debate sobre os critérios de validagdo do conhecimento produzido pela/na pesquisa

qualitativa.

Sumarizando essa parte introdutdria da significacdo socioldgica das
doencas cronicas e da pesquisa qualitativa, pode-se dizer que ambas
sdo areas em que um auto-declarado humanismo tornou-se prevalente
nos anos 60. Tal fato dominou os debates durante pelo menos uma
década, produzindo um conjunto de idéias amplamente adotado,
porém pouco sofisticado, sobre o que a sociologia pode fazer para

escapar das forcas dominantes na sociedade. Atentando para o debate
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em torno das doencas cronicas, a idéia central era de que nem a
diretriz principal da sociologia da saide nem a medicina
(profissional) conseguiam realizar uma incorporacdo adequada das
experiéncias auténticas do adoecimento cronico em seus respectivos
conhecimentos basicos. Em ralacdo a pesquisa qualitativa, a idéia foi
de que somente a defesa consciente dos ‘excluidos’ ou dos pacientes
poderia salvaguardar a produ¢do de dados adequados assim como a
sua interpretacdo. Nas duas décadas seguintes aos anos 60, no
entanto, o foco de discussdo alterou-se nas duas dreas. As doencas
crOnicas sdo agora vistas também sob a perspectiva da normalizagdo,
enquanto as pesquisas qualitativas tornaram-se propensas para aquilo
que Emerson chamou de ‘auto-conscientizagdo’, isto €, compreendeu
que a ‘primeira ordem’ de significados/constructos atravessam os
dados — acessiveis como texto —, os quais possibilitardo a construcio
de uma ‘segunda ordem’ de significados a partir de sua andlise.

(Gerhardt, 1990: 1153)

Apoés esses comentdrios gerais sobre os debates e questdes que conduziram ao
encontro das pesquisas qualitativas com o estudo das doencas crOnicas no campo de
investigacdo socioldgico, Gerhardt passa a descrever o que ela considera ser as trés linhas
principais de pensamento socioldgico sobre doengas cronicas. Resumiremos a seguir essa

descricao.

O primeiro grande esfor¢co para entender o adoecimento cronico através da
pesquisa qualitativa originou-se nas idéias da ‘teoria de base’ sobre o gerenciamento da
vida. Insights da ‘teoria de base’ sobre o processo de adoecimento possibilitaram enfocar
um padrdo geral dos eventos e experiéncias definidos como um fendmeno temporalmente

ordenado (time-related phenomenon).

Strauss e Glaser descrevem varias dimensdes do gerenciamento da vida
cotidiana as quais podem ser afetadas pela condi¢@o cronica, assim como os diferentes tipos
de agdo subseqiiente que os individuos e suas familias podem tomar para remediar essa
situagdo. Assim, o foco central dirige-se para a “defini¢cao da situa¢do” elaborada pelos

atores.
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Os estudos partem entdo para a descri¢ao da ordenagdo temporal da experiéncia
com a doenca. Procura-se fragmentar a experi€ncia de adoecimento em estdgios nos quais
os significados de “estar doente” sdo temporalmente definidos, para somente entdo,
compreendidos tais significados, os investigadores integrarem os dados empiricos em uma
narrativa geral sobre o processo de adoecimento (Scneider e Conrad, 1983; Conrad, 1987;
Locker e Kaufert, 1988; Gubrium, 1987: apud Gerhardt, 1990). Assim, a auto-imagem
surge como um pré-requisito para o gerenciamento da doenga, sendo considerada uma
varidvel que afeta fortemente o processo de reestabelecimento (Charmaz, 1980, 1983;

Scambler e Hopkins, 1986: apud Gerhardt, 1990).

Na medida em que as doencas crénicas implicam em significa¢des cotidianas
elaboradas nas relacdes interpessoais, esses pesquisadores consideram que os individuos
lidam tanto com os estigmas declarados sobre determinadas doencas ou condicdes, quanto
com suas proprias expectativas ou projecdes sobre a “situacdo ou condicdo” enfrentada.
Explora-se, nesses estudos, um jogo de expectativas em que as identidades dos individuos
sdo situacionalmente constituidas. Assim, as expectativas do individuo doente, de sua
familia, de sua rede social mais ampla e dos profissionais de sadde, interpenetram-se em
relagcdes assimétricas de espelhamento. Gerhardt salienta que a doenca ou condicdo cronica
pode aparecer, nesses estudos, como uma “ruptura biogréafica” que afeta toda a vida do

individuo (Bury, 1982 apud Gerhardt, 1990).

A fenomenologia, paradigma dominante na sociologia da saude britanica dos
anos 70, ird inspirar a etnometodologia na investigacdo das estratégias de normalizagcdao
familiar. Essas investigacdes parte do pressuposto fenomenoldgico de que a normalidade €
construida (e negociada) através das praticas sociais cotidianas, as quais circunscrevem a
realidade socialmente referida pelos individuos (faken-for-grant pratices) em seus grupos

de convivio. Baseado nesse pressuposto

O trabalho de Voysey, ‘Um peso constante: a reconstitui¢do da vida
familiar’ [de 1975] introduziu a normalidade como um resultado do
processo de normalizagdo o qual é negociado pelos familiares ou
pelo individuo através de avaliacdes legitimadoras (...) O livro, em

efeito, procura distinguir o ‘estigma’ da ‘normalidade’ enquanto
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registra 0 modo pelo qual os pais estigmatizados utilizam as mesmas
estratégias enquanto familias normais para afirmar a sua competéncia

moral como atores na vida social cotidiana (Gerhardt, 1990: 1154).

Nesse momento, a andlise da relagdo médico-paciente ganha novo folego, sendo
abordada nas pesquisas qualitativas dos anos 70, tanto por uma perspectiva
“organizacional” quanto por outra “interacionista”. As ldgicas presentes nas explicagdes
médicas e dos pacientes serdo investigadas a partir de seus proprios campos de significados,
no sentido de compreender como médico e paciente teorizam sobre a doenga e definem a
partir dai uma série de atitudes e comportamentos. A andlise lingiiistica serd largamente
empregada em estudos que procuram interpretar tais significados (Stimson, 1974;
Stimson e Webb, 1975; Fisher e Todd, 1983: apud Gerhardt, 1990). Nesse mesmo
momento, surgirdo criticas que buscam chamar a aten¢do para os limites da andlise

lingiiistica da relacdo médico-paciente (Silverman, 1987 apud Gerhardt, 1990).

Nao obstantes os possiveis limites existentes nesses estudos, a andlise
lingiiistica possibilitou a estruturacdo da segunda grande linha de investigacdo socioldgica
sobre as doencas cronicas, na qual a narrativa é tomada como uma categoria de andlise

central.

A andlise lingiiistica, sob o pressuposto de que os pacientes dado
sentido a sua doenga em termos de sua vida didria, de seus objetivos
pessoais e valores, tem revelado as avaliacdes dos pacientes enquanto
narrativas. Em 1984, Williams, a partir de evidéncias literdrias
(Musil, Orwell) e de nogdes filosoficas de causalidade (Aristdteles,
Hume), prop0s a idéia de que a interpretacdo dos pacientes acerca da
génese de seu adoecimento cronico (artrite reumatdide) pudesse ser
entendida como uma reconstru¢cdo narrativa de suas vidas (...) O
ponto de partida de Williams deve sua integridade a idéia
etnometodoldgica de indexicality, isto €, a conjectura de que em uma
estrutura dualistica, de padrdo explanatério e de expressdo
comportamental, ambos os elementos sdo tomados como indice ou
documento reciproco do outro e sdo utilizados para legitimar e

entender a sua contraparte. (Gerhardt, 1990: 1155).
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A narrativa possibilitaria, nessa linha de investigacdo, a andlise da interpretacao
como caminho para compreender a relacdo estabelecida entre as interpretacdes € os

comportamentos ou posicionamentos dos individuos frente a determinados acontecimentos.

A terceira e dltima linha de investigacdo socioldgica identificada por Gerhardt,
tem a biografia como categoria analitica central. Nessa linha, assumi-se que os individuos
ressignificam a sua vida passada e futura a partir de leituras realizadas sobre eventos

importantes tais como o diagndstico de uma condi¢do cronica de satde.

Muito embora o estudo precursor dessa linha de investigagdo tenha sido
elaborado nos anos 60 (Davis, 1963 apud Gerhardt, 1990), o estudo das doengas cronicas a
partir da anélise de sua historia biografica emerge com maior vigor, na sociologia da satde,

somente nos anos 80 (Robinson, 1982; Gerhardt, 1984, 1986 e 1988: apud Gerhardt, 1990).

A autora aponta, a seguir, a existéncia de pontos em comum entre as linhas de

. . ~ 11
Investigacao apresentadas .

Essas trés linhas de trabalho — teoria de  Dbase,
etnometodologia/andlise narrativa e pesquisa biografica — t€m em
comum que os métodos de elei¢do dos dados sdo costumeiramente as
entrevistas intensivas, gravadas em fitas de dudio, e seus métodos de
interpretacdo de dados recusam a evidéncia estatistica confiando
antes nas palavras, para utilizar a expressdo de Collins. Diferentes
doencas crdnicas sao freqiientemente entendidas como geradoras de
realidades sociais similares para os afligidos por elas do mesmo
modo que estar incapacitado pode pdr em perigo a sua competéncia
normal pessoal enquanto membro de uma ordem social. Isso se
coloca contra o ‘tradicional’ teorema do estigma de que este é

neutralizado por processos de normalizagdo e pela formacdo de

" Duas linhas de trabalhos fugiriam desse enquadramento. A primeira dirigida, através da observagio
participante, ao entendimento de como o entorno organizacional (institucional) da doenga e de seus cuidados
relativos define o estado de saide e as respostas dadas pelo paciente em seu processo de recuperagdo. A
segunda, inspirada nas formulacdes de Foucault acerca da disciplinarizagdo dos corpos empreendida no
intenso processo de medicalizacdo social engendrado na sociedade capitalista moderna. A partir dessa
segunda vertente, “Armstrong delineou um ‘método genealégico’ enfocando como um topico especifico, tal
qual as doengas cronicas, tornou-se um tema das investigacoes académicas e do conhecimento prdtico em um
periodo recente da histéria politico-social da medicina.” (Gerhardt, 1990: 1156).
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julgamentos que incluem a reconstrucdo narrativa. A redefini¢do da
identidade precdria do paciente acaba por restaurar o sentido de viver
uma vida vdlida. Em termos préticos, a doenga cronica coloca
problemas para o gerenciamento da vida, no entanto, sem implicar
necessariamente em perda de qualidade de vida. Os julgamentos
feitos pelos pacientes tém sido recentemente reinterpretados como
construgdes metodoldgicas dos significados interpessoais elaborados
no encontro em que sdo realizadas as entrevistas. A realidade das
doengas cronicas experimentada [pelos entrevistados] € assim
tomada como uma percepcdo conferida a eles pelo pesquisador que
entrevé (e compreende) seus sofrimentos. Neste sentido, a
auto-consciéncia metodoldgica veio a dominar a pesquisa qualitativa
sobre as doengas cronicas (...) Se a maior parte dos trabalhos citados
neste texto faz uso de mais de uma abordagem descrita aqui, eles
aderem em seu conjunto a uma postura metodolégica comum, qual
seja, “vincular a teoria da realidade social a elei¢do e interpretagdo
dos dados, orientando-se explicita ou implicitamente por um dos trés

paradigmas tedricos delineados”. (Gerhardt, 1990: 1155).

Para finalizar a exposi¢@o do ensaio de Gerhardt (1990) vale a pena retomarmos
alguns comentdrios da autora sobre as relacdes mantidas entre a sociologia e a medicina.
Gerhardt chama a aten¢do para o fato de que o controle dos quadros infecciosos (infeccoes
secunddrias) e a realizacdo de transplantes, hemodiélises, etc., levaram a um aumento da
sobrevida média dos portadores de doencas cronicas. Essa relagdo entre doencas cronicas e
tecnologia médica, portanto, torna cada vez mais necessdria a investigacdo do impacto

desses avangos tecnoldgicos nas condi¢des clinicas e na qualidade de vida dos pacientes.

O crescimento das doengas cronicas conduziria, portanto, a uma nova interface
entre os avancos tecnoldgicos, os cuidados ambulatoriais e a sociologia da satde. Essa
interface estaria marcada por um redirecionamento da perspectiva biomédica para o
cotidiano dos pacientes (Armstrong, 1983 apud Gerhardt, 1990), enfocando-se questdes
relacionadas a conceitos como “estilo de vida” e “qualidade de vida”. Essa interface
permitiria, de um lado, avaliar os efeitos desejdveis e indesejaveis da intervengdo dos

profissionais de saide no cotidiano dos pacientes cronicos e, de outro lado, sensibilizar os
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profissionais de sadde para um universo (familiar) que escapa ao olhar biomédico

(por exemplo, impacto da doenca ou tratamento na identidade da pessoa doente).

A validade dos dados produzidos em tais investigacdes deve ser buscada por
uma perspectiva socioldgica apoiada em pesquisas qualitativas que langam o olhar “de
dentro” das relagdes sociais investigadas, focalizando a experiéncia de viver com e apesar
da doenca. Adotando uma aproximag¢do mais indutiva (Conrad, 1987 apud Gerhardt, 1990),
tal perspectiva pde em relevo o impacto das doengas e dos tratamentos sobre a familia e
grupo de convivio dos pacientes, uma vez que todos sdo afetados e respondem a tal

situacgdo.

Gerhardt defende a existéncia de uma forte aproximacdo metodoldgica
existente entre a medicina e a sociologia, no tocante a pesquisa qualitativa, se lembrarmos
que ambas constroem suas problematizacdes a partir do “relato de caso”. Esse ponto
comum ampliaria, segundo a autora, a possibilidade de construcdo de evidéncias cientificas
que apontassem para as relagdes entre as estruturas sociais e as circunstancias individuais

ou biogréficas.

Apesar disso, Gerhardt afirma que essa “nova interface”, entre a medicina e a
sociologia, ndo tem sido assumida plenamente, na medida em que existe um grande
distanciamento “‘tedrico-politico” historicamente construido em seus campos de
investigagdes. Fazendo em certa medida uma mea culpa, a autora lembra que a propria
sociologia tem contribuido para esse distanciamento, na medida em que ‘“acusa”
constantemente a medicina de ignorar questdes fundamentais a sua pratica profissional.
Esse posicionamento da sociologia revelaria uma grande preocupacdo em afirmar sua

dominacao epistemoldgica sobre os objetos em disputa.

Gerhardt conclui seus comentérios sobre essa questao afirmando a existéncia de
dois pontos principais a serem trabalhados pelos estudos socioldgicos, no sentido de
cooperar com a perspectiva médica: em primeiro lugar, a andlise da construcdo da
perspectiva leiga (em contraposi¢cdo a perspectiva técnica) lancada sobre o processo de
adoecimento, no contexto das institui¢des de saide, produzindo sentidos especificos para os
cuidados; em segundo lugar, o estudo das determinacdes estruturais tanto do perfil de

morbi-mortalidade populacional, quanto dos cuidados em saude.
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Estes conhecimentos acumulados podem ser tteis aos médicos se
estes estiverem providos de evidéncias cientificas sobre o modo
através do qual as forgas sociais sdo parte ou parcela [e atuam sobre]
as circunstancias individuais e biogréficas. E neste ponto em que a
orientacdo para o estudos de caso assumida pela pesquisa qualitativa
pode realizar uma valiosa contribui¢do para o esforco médico. Isto
oferece um conhecimento diretamente acessivel para o entendimento
médico do, e da relagdo diagnéstica-terapéutica com, o(s)
paciente(s). Como uma 4drea em que tal conhecimento pode ser
frutifero, a doenga crdnica sintetiza o aperfeicoamento de uma futura

cooperagao entre as duas disciplinas. (Gerhardt, 1990: 1150)

Gerhardt aposta nas contribuicdes tedrico-metodoldgicas presentes em uma
linha de investigacao socioldgica especifica, os estudos “biograficos”, na qual ela prépria se
inclui como uma importante referéncia, como um caminho frutifero para a aproximacao dos
interesses cientificos da sociologia com os da medicina. Nesse sentido, se retomarmos a
nomenclatura proposta por Robert Straus para classificar os estudos sociolégicos segundo o
tipo de relacdo tedrica e politica mantida com a medicina, podemos dizer que Gerhardt
advoga a defesa da Sociologia na Saude (Sociology in Medicine), em detrimento da
Sociologia da Satude, como estratégia de consolidacdo da presenca das ciéncias humanas no
campo da satde. Essa posi¢ao propde uma alianga de interesses em torno da producao de

conhecimentos cientificos “aplicados” entre a sociologia e a medicina.

Encerramos assim a exposi¢do e andlise das principais questdes, metodologias e
quadros de referéncia lancados no estudo sdcio-antropolégico dos problemas crénicos de
saude. Torna-se evidente a pluralidade tedrico construida historicamente pelo conjunto
dessas investigacOes, ainda que existam alguns debates conceituais e formulacdes
metodoldgicas (a pesquisa qualitativa, por exemplo) que alicercam pontos em comum para

essas praticas investigativas.

Vale salientar que esta pesquisa orienta-se, especialmente, pelas questoes
tedricas e metodoldgicas formuladas na linha dos estudos biograficos. Isso porque essa
linha procura compreender os sentidos do adoecimento crénico produzidos na dimensio
cotidiana dos pacientes, através da anélise da sua narrativa sobre o proprio “acontecimento”

da cronicidade em suas atividades, em suas relacdes, em sua vida.
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Embora a énfase pretendida nesse trabalho seja sobre a construcdo do
adoecimento cronico nas familias e redes sociais dos pacientes, ndo podemos ignorar que a
perspectiva leiga langada sobre a doenca € atravessada pela perspectiva técnica. Portanto, a
relacdo profissional-usudrio dos servicos de sadde e, particularmente, a relacio médico-
paciente constitui sentidos importantes para a construcdo da experiéncia do adoecimento

cronico. Por essa razdo, devemos dedicar especial atencdo a essa dimensao.

2.3- A relacao médico-paciente e a significacdo da doenga

Uma vez que, nas sessdes anteriores do presente texto realizou-se,
implicitamente, uma discussdo sobre os modelos explicativos do processo satide-doenca'?,
faremos agora algumas consideragdes gerais sobre a relacdo médico-paciente, para a seguir
detalharmos alguns pontos importantes para a compreensdao da assisténcia a saide das

criangas.

A sociologia da saude, desde as primeiras décadas do século XX, ao tomar a
medicina enquanto uma pratica social, tem problematizado a relacdo médico-paciente a
partir de diferentes perspectivas tedricas. Sem nos enveredarmos na descricdo das
investigacgoes e reflexdes produzidas pelas principais linhas tedricas que abordaram o tema
da relacdo médico-paciente, valeria a pena recuperar algumas passagens de um trabalho
pioneiro e fundamental para essa discussdo, na medida em que traz algumas consideracoes
importantes para a compreensao dos papéis sociais assumidos por médico e paciente, no
trabalho em satde. Trata-se do texto de Sigerist, “The Special Position of the Sick”,

publicado em 1929.

Conforme Nunes (1999), trata-se de um dos textos precursores da sociologia da
saude, onde Sigerist analisa de forma vigorosa e inovadora o papel social do doente e do

médico, procurando compreendé-lo em um quadro histérico em que se estrutura a relacdo

12 Ao apresentarmos a teoria da transi¢do epidemiolégica e a abordagem dos problemas cronicos de satdde,
realizada pela epidemiologia e pela sociologia, discutimos alguns conceitos e no¢des importantes para
diferentes modelos explicativos do processo saide-doenga (como a Histéria Natural da Doenca, o Modelo
Histérico-Estrutural defendido por Laurell, etc.). De modo geral, procuramos demonstrar a existéncia tanto de
uma constru¢do biomédica quanto de uma construcido séciomédica dos aspectos cronicos da saide infantil
enquanto um problema de investigagao.
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médico-paciente. Dessa abordagem torna-se importante destacarmos algumas idéias

importantes para o presente trabalho.

Inicialmente, destaca-se a forma como Sigerist procura analisar a significacio
da doenga enquanto interrup¢do da vida cotidiana e, portanto, condutora a uma posi¢ao

excepcional ou extraordindria do doente.

Um homem tornou-se doente. E qual o significado da doenca para
ele? Para comecar, a doenca significa interrupg¢do no ritmo de sua
vida. N6s todos vivemos em determinado ritmo, determinado pela
natureza, cultura e habito (...) Um ritmo sem distirbio significa
saide. Uma mudanca no ritmo (...) significa um risco para a saide e
produz condigdes alteradas de doenga e tratamento. Entdo, a doenca
surge abruptamente na vida da pessoa. Ela nos langa para fora da
rotina. Ela quebra o ritmo de nossa existéncia agudamente (...) ser
doente significa sofrer — sofrer em duplo sentido. Sofrer significa ser
passivo. O homem doente estd cortado da vida ativa (...) Mas sofrer
também significa sentir desconforto (...) Este desconforto ¢ chamado
dor (...) [a qual] algumas vezes converte-se em medo — sempre o que
€ o maior de todos, o medo da morte. Toda a doenca grave ¢ uma
lembranca da morte (memento mori). A doenga quebra o ritmo da
vida e coloca uma fronteira para a existéncia humana. (Sigerist,

1960: 12 apud Nunes, 1999)

Vemos, na passagem acima, como uma idéia, recentemente trabalhada por
diversos autores que investigam os problemas cronicos de satide, j4 estava delineada desde
o inicio do século nesta importante andlise do status social do doente na sociedade
moderna. Assim, a compreensdo do papel de doente leva a abordagem séciomédica do
processo de adoecimento, de modo que o olhar desloca-se da doenga-entidade em direcao
ao doente e seu cuidador. Neste plano de andlise, os sentimentos, expectativas e desejos nao
devem ser circunscritos aos aspectos subjetivos individuais, tomados enquanto ruidos ou
interferéncias externas ao trabalho terapéutico. Trata-se de considerar tais elementos
“subjetivos”, isto sim, como um objeto de interven¢do do trabalho em saude e como um
problema de investigacdo que requisita uma objetivacdo das atitudes referentes ao

adoecimento e perante a morte. Assim, o papel social do médico e do doente deve ser
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entendido a partir dos processos histéricos em que elementos objetivos e subjetivos passam
a estruturar a relacdo médico-paciente, por exemplo, em torno da restituicdo de uma

“condicao anterior perdida”.

Uma pessoa doente ocupa na sociedade uma posi¢do
reconhecidamente excepcional. Na atualidade, a tarefa do médico
consiste em restaurar a saide do corpo de qualquer pessoa
atormentada pela doenca. Sua tarefa consiste no tratamento do doente
de tal forma que todas as partes do seu corpo retornem a forma e a
funcdo que eles tinham antes de sua doenca. Esta restauracdo da
satde (restituto ad integrum) € o objetivo mais desejado que um
médico pode considerar a fim de que sua tarefa seja completada
quando ele consegue tirar o homem de sua especial posicdo e
reintegrd-lo a um lugar ttil na sociedade. (Sigerist, 1960: 9 apud

Nunes, 1999)

Dai a importancia da a¢do dos profissionais de satide atingir ndo s6 o corpo
doente (biomedicamente definido), mas também o universo familiar cotidiano do individuo
doente. Assim, temos que a restauracdo da saide como objetivo maior do trabalho
terapéutico implica em uma aten¢ao especial (direitos) assim como em atitudes esperadas
(deveres), por parte do doente. Desse modo, médico e paciente obrigam-se em um sistema
de prestacdo e contraprestacdo de servigos, apoiados em direitos e deveres socialmente
estabelecidos. Portanto, assumir o papel de doente implica em uma dupla conseqiiéncia, a
de romper com uma situacdo cotidiana estabelecida, a partir do que € produzido um efeito
de isolamento social, e a de reforcar certos lacos de solidariedade, a partir do que o

processo de adoecimento ganha um sentido social agregador.

Certamente, a doenca ainda isola os homens, no sentido em que a
rotina didria do doente € inteiramente diferente da de alguém com
saude. Mas esse isolamento ndo o retira do interesse dos outros, €,
talvez, até o traga para mais perto de seus companheiros. A mie trata
muito mais carinhosamente o filho quando ele estd doente do que
quando se encontra sauddvel (...) A sociedade compartilha o
sofrimento do outro e movimenta-se em torno de medidas possiveis
para prevenir sua perda (...) A doenga desobriga. Ela desobriga de

muitas das obrigacdes da sociedade, primeiro freqiiéncia a escola e,

Introdugdo

92



geralmente, dos deveres do trabalho. A doenga livra um homem da
obrigacdo de trabalhar. Em outras palavras, ela o pde na categoria

dos inativos. (Sigerist, 1960: 9 apud Nunes, 1999)

Se o papel de doente legitima a nova condi¢ao assumida pelo individuo doente,
Sigerist salienta a existéncia de uma pressdo moral e social contemporanea que afirma a
obrigacdo de estar ou procurar estar sauddavel. Mais uma vez este texto mostra seu vigor

analitico, antecipando questdes as mais atuais até os dias presentes.

O desenvolvimento do Estado moderno tem trazido nova
caracteristica a posi¢cdo do doente. Em épocas mais remotas, doenga e
saide eram assuntos de interesse privado, mas agora pde-se para o
individuo um dever positivo — o dever de ser saudavel (...) O estigma
de pecaminosidade e o estigma de ser menos digno foi em larga
escala removido do doente, mas uma nova responsabilidade tem sido
posta sobre ele (...) Cabe, hoje, a quase toda pessoa, entre os seus
poderes o de manter a saide e curar a doenga. Exige-se que o
individuo esteja permanentemente consciente de sua obrigacao

perante o bem-estar geral da sociedade” (Sigerist, 1960: 20-2)

Feitas essas consideracOes gerais sobre o papel social do médico e do doente, e
suas conseqiiéncias para a estruturacio da relacdo médico-paciente, passaremos a comentar
algumas questdes importantes para a compreensao do papel desempenhado pelo conceito
de “gravidade” no dimensionamento leigo dos problemas cronicos de saide. Tal conceito
permite analisarmos a construcdo da cronicidade nas praticas sociais em que os problemas
de sadde sdo significados, na medida em que ele é delimitado a0 mesmo tempo em que

instaura limites (ou situagdes-limite) cotidianos para os pacientes e seus familiares .

2.4- A experiéncia com a doenca “grave”

A experiéncia com a doenca define-se através de um amplo conjunto de
interacdes sociais mantidas entre a crianga, seus cuidadores e seus grupos de convivio. A
valorizacdo dessa experiéncia na defini¢do do processo de adoecimento tem levado a uma

ampliacao do olhar clinico voltado para as criangas.
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A defini¢do tradicional de sucesso terapéutico em Oncologia (e
outras especialidades clinicas), de sobrevida absoluta ou livre de
cancer, prejudica a comparacio da evolucdo psicossocial e funcional
entre varios protocolos clinicos e a avaliacio de intervengdes
psicossociais. Mais que isso, perde de vista um ponto essencial: a
experiéncia de viver transcende a simples mensuracdo da duragio da

vida (Glazer e Ivan, 1996)” (Kuczynski e Assumpcao Jr, 1999: 73)

Dentre outras categorias, a gravidade destaca-se no dimensionamento dos
problemas cronicos de saide na vida familiar e individual da crianca, na medida em que
poe em relevo valores e concepcdes de sua rede social, em confronto com conceitos

formulados pelos profissionais e servicos de sadde.

Aiach et al. (1990) procuraram compreender a maneira pela qual a categoria
“gravidade” produz sentidos para os problemas cronicos de saide. Para isso, analisaram as
interagdes organizadas em torno de algumas doencas (cincer, diabetes...), conformando o

que eles chamam de “‘situacdes sociais”.

Para esses autores, recuperando-se o lugar dado por Goffman a nocdo de
<quadro de referéncia> (frame), a “situacdo social” define-se como um objeto existente
entre a estrutura e o acontecimento. Em outras palavras, na medida em que as interacoes
sociais ndo se resumem a um conjunto de idiossincrasias singulares em confronto, mas sim,
consistem em situacdes concretas cotidianas que pdem em jogo as relagdes existentes entre
atores e instituicdes sociais, estas interagdes sociais sd0 a um sé tempo instituintes e
instituidas pela norma social. Nesse sentido, podemos dizer que a investigagdao das
situagdes sociais pergunta pelas “estruturas significantes” postas em funcionamento nas

interacdes sociais cotidianas. Assim:

A situacdo ndo serd considerada como uma configuracdo interativa
de fatores afetados por um acontecimento concreto (por exemplo,
uma consulta médica), mas sim como 0 jogo entre atores, expresso
de acordo com uma combinacdo de elementos de ordem estrutural —
isto é, caracterizados por uma estabilidade e pela existéncia de
normas (...) — e de elementos de ordem conjuntural, correspondentes
aos avatares da vida e a multiplicidade de fatores imprevisiveis,
existentes dentro de um universo particular marcado por riscos e

estratégias especificos.” (Aiach et al., 1990: 15-16)

Introdugdo

94



Dessa maneira, o dimensionamento cotidiano dos problemas cronicos de satde
poe em jogo a propria a normatividade que rege as praticas sociais, através de movimentos
de ruptura e de estabilizacdo, na medida em que as situagdes enfrentadas implicam
posicionamentos, sentimentos, expectativas e identidades assumidas pelos sujeitos em suas
interacoes sociais. Para melhor explorar tais movimentos, os autores propdem a utiliza¢ao

de duas categorias analiticas, a “situacdo normal” e a “situagdo limite”.

Por analogia com a andlise de Goffman, pode-se diferenciar a
situagdo <normal> da <situacdo limite>, dando ao primeiro conceito
uma idéia de estabilidade, de permanéncia, de continuidade nas
atividades humanas, produto de <estruturas previamente existentes>.
A <situagdo limite> seria, portanto, a ruptura de uma estrutura, uma
crise determinante de mudancas devidas a perda do marco de
referéncia; inicialmente, isto provoca grande confusao, até que chega
a produzir uma reorganizacdo e encontra-se¢ um novo patamar de

equilibrio (Aiach et al., 1990:16)

A utilizacdo dessas duas categorias analiticas permite compreendermos como a
gravidade define-se nos jogos simboélicos engendrados em torno dos problemas cronicos de
saude. Isso porque a doenca grave implica ndo somente em sérias mudancas na organizacao
do cotidiano familiar, mas também requisita interpretacdes situacionais em que as
expectativas quanto ao futuro e as leituras do passado procuram responder as certezas e
incertezas enfrentadas no processo de adoecimento. Assim, a situagdo normal e a situagcdo
limite ndo conduzem a uma conceitua¢do definitiva sobre a gravidade, mas permitem
compreender de que maneira este conceito desempenha um papel importante nesse
confronto entre rupturas e estabilidades cotidianas (em que se delimitam a prépria situagao

normal ou limite).

No caso das doengas graves, este conceito de limite estd associado
com a idéia de ruptura, de irrup¢do imprevista no cotidiano. A
vivéncia de um limite temporal, relacionada com a <certeza> de uma
morte proxima e com a <incerteza> relativa ao processo em que a
morte vai acontecer, engendra uma crise que leva a necessidade de
mudangas. Assim, a situa¢do que abordamos diz respeito ao que

caracteriza o conjunto de relacdes sociais (independentemente de que
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se produza ou ndo uma relagdo face-a-face) afetadas pelo advento de
uma doenca grave na vida de um individuo. Tal abordagem
compreende, portanto, todas as interagdes doente/instituigdes (ndo
somente médicas), as interacdes doente/médico, médico/entorno
profissional... Compreende, igualmente, todas as instituicdes
implicadas, sejam estas de assisténcia médica, profissionais,
familiares... tanto as que atuam de forma direta (por exemplo,
seguridade social), quanto as que atuam de maneira longinqua,

indireta ou aleatdria. (Aiach et al., 1990:16)

Vemos que os autores procuram trabalhar a complexa relacdo entre as
determinagdes estruturais e as agdes sociais conjunturais revisitando alguns autores e
conceitos do funcionalismo sociolégico e do interacionismo simbdlico. Nesse sentido, se a
andlise dirige-se para a observacdo dos jogos interpretativos engendrados nas situacoes
concretas, ela ndao se limita a circunscrever essas interpretagdes as interagdes face-a-face
realizadas entre os profissionais de saude, o doente e seus familiares. Aiach et al. (1990)
procuram referir tais interpretacdes a quadros explicativos mais amplos, de maneira a
apreender a maneira como o universo das instituicdes de satude, o entorno familiar, a rede
social e, também, as estruturas e representagdes sociais mais amplas, conformam o

conjunto de determinagdes e de possibilidades para a acdo social.

A situacdo de adoecimento é produzida em um universo social que
ndo se limita ao universo médico; um universo marcado pela
experiéncia da doenca que os distintos atores vivem ou t€m vivido,
marcado também por um conjunto de papéis que serdo representados,
portanto, que € livre e criativo mas também determinado; um
universo que se distingue dos demais, salvo daqueles marcados pelo
mesmo tipo de estruturas, o mesmo tipo de adoecimentos e de
conjuntos de papéis possiveis. O que desejamos sustentar é que
existem categorias referentes a tipos de situagdes nas quais serd
possivel observarmos elementos essenciais de continuidade, mas
também matizes infinitos produzidos pelo fermento da vida biolégica
e social. As situa¢des de adoecimento (...) participam de um amplo
conjunto de situagdes variadas onde se encontram a todo 0 momento
elementos permanentes (por exemplo, a instituicdo médica, as
categorias clinicas, os tratamentos tipicos, as compras e vendas de

bens e servicos médicos), mas também elementos imprevistos, ndo
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permanentes, relacionados com os tipos de enfermidade, com suas
caracteristicas (breve ou longa, mortal ou ndo, comum ou rara, ...),
com as possiveis respostas do doente e de seu entorno social, e do
entorno familiar concreto. (Aiach et al., 1990:18)

Para tal, torna-se necessdria a reformulacdo conceitual dos quadros tedricos
utilizados, de maneira que as andlises tornem-se mais sensiveis aos movimentos de ruptura
e permanéncia, a presenga do particular e do universal, na abordagem da construc¢do social
da experiéncia com a doenga grave. Nesse sentido, os autores optam por trabalhar o

conceito de papel social a partir da no¢do de “ordem negociada”, proposta por Strauss.

Ou seja, procura-se uma ampliacdo do conceito de papel social, conforme
definido por Parsons, segundo o qual, ao confrontar-se com as instituigdes médicas, o
individuo serd enquadrado pelas instituicdes de saide como portador de uma
conduta-condi¢do normal ou desviante. Nesse ultimo caso, o individuo sera diagnosticado
como doente e serd impelido, a partir dai, a assumir legitimamente o papel de doente. Para
Parsons, o individuo que assume tal papel adota uma nova identidade social, subordinada a
6tica médica. Portanto, € levado gradativa ou imediatamente a conformar seus sentimentos,

opinides e condutas, as expectativas e exigéncias médicas.

Tomado a partir da no¢do de “ordem negociada”, o conceito de papel social
torna-se mais sensivel para captar o jogo existente entre diferentes l6gicas organizadas em
torno da doenca, pelos doentes e profissionais de saide. Assim, podemos entender como a
experiéncia com a doenca € elaborada a partir de estruturas significadas por esses atores em

suas interacoes sociais.

Como dissemos, a experiéncia com a doenga define-se através de um amplo
conjunto de interacdes sociais mantidas entre a crianca, seus cuidadores e seus grupos de
convivio. Porém, para compreendermos as especificidades das interacdes sociais a partir
das quais se instituem os cuidados dirigidos as criangas, temos que pontuar algumas
questdes importantes relativas a construg¢do social da infancia. Isso porque tanto as criangas
como seus cuidadores foram tendo seus gestos e palavras delimitados a partir do proprio
sentido de infancia. A secdo seguinte procura sintetizar algumas reflexdes elaboradas em
recente pesquisa desenvolvida por Castellanos (2003) a respeito do atendimento clinico

pediatrico, de maneira a fazer apontamentos relevantes sobre essa questao.
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2.5- A construcdo social da infancia e do cuidado relativo as criangas

Vale dizer que a minha aproximacdo em relagdo a tais questionamentos deu-se
a partir da investigacdo da estruturagdo discursiva do atendimento clinico-pediétrico,
recentemente realizada para a obtencdo do titulo de mestre em sadde coletiva. Nessa
ocasido, tanto a infancia quanto a pratica médica dirigida as criancas, foram tomadas como
objetos socialmente construidos em um campo de atencdes onde se delineou um olhar

especifico sobre a infancia.

Para compreender a constru¢do desse olhar, torna-se necessdria a andlise da
histéria social da infancia. Aries (1986), em um estudo inovador e pol€mico, toma a
infancia como um objeto de natureza social e cultural, o qual deve ser problematizado
teoricamente pelas investigacdes cientificas sem redugdes universalizantes da biologia ou
da psicologia. Trabalhando a histdria social na perspectiva da longa duracdo, esse autor
propde que a infincia — e, mais recentemente, a adolescéncia — foi “inventada” a partir de
praticas sociais que passam a circunscrever novos espagos de existéncia social para as
criancas. A partir da andlise de uma vasta iconografia produzida na Franga ao longo dos
séculos X VI, XVII, XVIII e XIX, Ari¢s procura mostrar como as atitudes dos adultos em
relagdo as criancas mudaram, de maneira que as criangas foram sendo cada vez mais
identificadas em um universo infantil diferenciado do mundo adulto. Nesse sentido, as
brincadeiras, os jogos, as roupas, as atividades, a morte, dentre outros elementos, vieram a

constituir historicamente espacgos sociais especificos de existéncia para as criangas.

Assim, para entender como ocorreram as transformacgdes culturais e sociais ai
compreendidas devemos pensar tanto nos grandes arranjos institucionais mobilizados na
constru¢do desses objetos, quanto nos microcosmos sociais em que a infancia se
consubstancia. Alids, essa € uma das grandes licoes que a Escola dos Annales e, mais

especificamente, a chamada Histéria Cultural vem nos ensinando (Dossé, 1992).

Nesse sentido, interessa entendermos como as praticas sociais relativas as
criancas estruturam-se, nos ultimos séculos, a partir da construcdo de uma malha
institucional organizada em torno das criancas (Donzelot, 1986). Essa malha institucional,
fundamentada na idéia de que as criancas sdo fisica e moralmente vulneraveis ao meio

social (adulto e familiar), ird regular as préticas sociais relativas as criangas. Assim, as
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relagdes entre adultos e criancas tornam-se um assunto publico, sendo objeto de
intervengdo do Estado. Este ultimo, identifica na familia e na escola os dois principais
espacgos especificos de existéncia para as criangas. Serd através da normatizacdo desses
espacos, conduzida pelo discurso higienista, que essa malha institucional procurard garantir

a protecao e controlar a educagdo dos corpos infantis.

Assim, a institucionalizacdo dos cuidados relativos as criancas serd sustentada
por uma perspectiva juridica (tribunal de menores), pedagdgica (escola) e médica
(pediatria) lancada sobre estes ‘“seres frageis”, especialmente, sobre as relacdes familiares —
consideradas como a realidade primeira das criancas. Essa estruturagdo das praticas sociais
relativas as criangas organiza-se a partir da afirmacdo do ideal de uma <<infancia

protegida>>.

Encontramos nos dispositivos legais que regulam o estatuto infantil um
exemplo claro e atual da for¢a com que a idéia de “infancia protegida” organiza as atencoes

voltadas para as criancas:

Os Estados-Partes na presente Convengao (...) convencidos de que a
familia, unidade fundamental da sociedade e meio natural para o
crescimento e bem-estar de todos os seus membros, e, em particular,
das criancgas, deveria receber a protecdo e a assisténcia necessarias
para que possa assumir plenamente suas responsabilidades na
comunidade; reconhecendo que a crianga, para o desenvolvimento
pleno e harmonioso da sua personalidade, deve crescer em um
ambiente familiar, em clima de felicidade, amor e compreensao (...)
acordam o seguinte: para os efeitos da presente Convencdo, entende-
se por crianca todo ser humano menor de 18 anos de idade (...) os
Estados-Partes se comprometem a assegurar a crianga a protecdo e os
cuidados necessarios ao seu bem-estar, tendo em conta os direitos e
deveres dos pais, dos tutores ou de outras pessoas legalmente
responsdveis por ela, e, para este propdsito, tomardo todas as
medidas legislativas e administrativas apropriadas (...) Os Estados-
Partes reconhecem o direito da crianga de gozar do melhor padrao
possivel de saide e dos servigos destinados ao tratamento das
doencas e a recuperacdo da saide. (Convengao sobre os Direitos da

Crianca, ONU, 1989)
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O caréter vulnerdvel da infancia assegura-lhe um estatuto social especifico,
garantindo a estruturacdo de uma malha institucional que visa assegurar o bem-estar das
criancas. No entanto, nesta mesma medida, a crianca torna-se subjugada a um estatuto
juridico-politico tutelado, em ultima instdncia, pelo Estado. Assim, a crianca ¢€
subalternizada a Gtica adulta, a partir da qual sdo julgados sua posi¢do social, seus atos
cotidianos, seus trajetos, suas opinides e sentimentos. Podemos afirmar que a
vulnerabilidade infantil define-se em relagdo ao desejo adulto, tanto aquele que visa seu
dano moral ou fisico quanto aquele que objetiva a sua protecdo. Sendo assim, 0 universo

infantil define-se “em oposicdo” e “a partir” dos sentidos presentes no universo adulto.

Esta vulnerabilidade das criancas em relacdo ao mundo familiar e social mais
amplo € abordada, em seus efeitos contraditérios, no seguinte comentario a respeito do

adoecimento infantil:

A imagem de uma crianga doente é extremamente poderosa. Usada
em diversas campanhas publicitdrias de xaropes para tosse, bebidas
efervescentes (...) a crianca languida, sem cuidados, de olhos
arregalados ou tombada numa cama, evoca uma simpatia
aparentemente natural. Porém, se estas imagens constituem uma
forma de pornografia desastrosa usada para a capitalizacdo politica
ilicita (Burman, 1994) ou, o que é mais comum, como simples
estratagemas desenhados para aumentar o capital monetario das
indastrias farmacéuticas e de alimentos, em ambos 0s casos €
evidente que seu poder origina-se de um olhar particular lancado
sobre a crianga: posicionada como vulnerdvel, dependente e
necessitada a todo momento de protecio — a crianca sofredora
requisita, como pagamento, nossa mais completa compaixao (...) O
cardter social da constru¢do da infincia tem levado a conseqiiéncias
muito particulares para o entendimento da satide e da doenga da
crianca. Em resumo, como efeito disto, temos que a satide e a doenca
da crianga sdo apresentadas, amplamente, como um problema do e
para o Estado; e assim, primeiramente, é tratado como um problema
adulto da familia ou da rede institucional (...) Somente de modo
relativamente recente as percepg¢des das criangas sobre suas proprias
experiéncias sobre saide tém sido vistas como uma contribui¢do

significativa e importante para o entendimento do adoecimento
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infantil (...) Para problematizarmos a crianca torna-se necessario nao

s6 reconhecermos os caminhos pelos quais os discursos sobre a

N

infancia moldaram atitudes em relacdo a crianga — e, neste caso,

N

relativas & saide da crianca — mas também admitirmos que estes
discursos criam problemas cotidianos, praticos e particulares para as
préprias criangas. Isto, na medida em que tais discursos ofertam a

elas visdes sobre o que elas sdo ou deveriam ser. (James, 1998: 97)

Para compreendermos melhor como a infincia e os cuidados relativos as
criancas passaram a ser um importante problema publico, temos que recuperar algumas
questdes trabalhadas por autores que abordaram a relagdo Estado-Sociedade em seus

aspectos “microssociais’.

A constru¢cdo do Estado Moderno, conforme mostra Foucault (1979), implicou
na construcao de dispositivos biopoliticos de controle social. Ou seja, a medicina social
atuou a partir de mecanismos de controle do fluxo e uso dos corpos, do espaco urbano e da
relagdes de trabalho, visando produzir corpos (sujeitos) disciplinados, dentro de uma nova
ordem social. Nesse empreendimento, conforme salienta Donzelot (1986), as atencdes
voltaram-se para a higienizagdo das relagdes familiares. A educacao dos corpos infantis foi

um dos principais objetos de investimento da modernidade.

Sem nos alongarmos na descri¢do desse longo processo de higienizacdo ou de
medicalizacdo das relagdes familiares, torna-se importante salientar que a “mulher-mae”
serd identificada como principal aliada ou “porta de entrada” para as intervencdes médicas
sobre os cuidados relativos as criangas. Na Franca dos séculos XVII, XVIII e XIX, as
estratégias tracadas pelos higienistas para remodelar as relacdes familiares, particularmente
aquelas referentes aos cuidados criangas, como bem nos mostra Donzelot (1986),
diferenciaram-se no caso da familia burguesa e da familia proletaria (ou das camadas
populares)13. Porém, em ambos os casos, instauraram-se mecanismos de vigilancia
incorporados pelo “seio” familiar, de forma que a <<casa>> passa a opor-se a <<rua>>,
como refligio seguro contra as ameacas da perversdo moral e fisica. Trata-se de um
movimento que reforca o cardter privado das relagdes familiares ao mesmo tempo em que

toma a familia e a infancia como objetos de relevancia publica.

1 Liberacdo protegida e liberdade vigiada (Donzelot, 1986: 48)
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A partir dai, o corpo infantil torna-se indissocidvel do corpo familiar, tanto é
que uma das maiores dificuldades enfrentadas pelos pediatras no atendimento clinico reside
em identificar com exatiddo os efeitos das “projecdes” dos pais e maes sobre seus filhos de
maneira a isold-los e, finalmente, atingir de modo mais direto ou imediato aquilo que

realmente esta ocorrendo com as criangas.

Ao investigar o atendimento clinico voltado para as criancas, busquei
compreender de que forma os pediatras lidam com essas incertezas. Para isso, analisei a
maneira como os pediatras entrevistados procuram langar uma perspectiva objetiva sobre o
processo de adoecimento infantil, visando “depurar” a carga “emocional” (subjetiva) do
discurso leigo das maes, pais ou acompanhantes das criangas no setting médico. Essa
estratégia acaba por jogar a leitura leiga sobre o processo de adoecimento infantil para o
reino da fantasia, de modo que a interpretacdo médica incida sobre o pdélo da subjetividade
materna (submergindo num campo de incertezas) para aproximar-se da realidade familiar e,

finalmente, sobressair triunfante com uma visao objetiva sobre a realidade infantil.

A traducdo dos sintomas subjetivos em sinais clinicos objetivos enviesa-se por
caminhos especificos no atendimento clinico pedidtrico, trafegando entre dois pdlos: a

doenca (corpo doente) e a crianga (corpo familiar).

Paradoxalmente, a0 mesmo tempo em que a ingeréncia médica sobre o corpo
familiar objetivou intervir sobre os cuidados relativos as criancas, ela instituiu um conjunto
de subjetividades em relacdo as quais se v€ presa até hoje. Se a nogdo de vulnerabilidade
do corpo infantil justifica a existéncia da malha institucional voltada para as criangas, essa
mesma vulnerabilidade interdita aos pediatras o acesso direto as criancas, impedindo-os de
toma-las de maneira objetiva e definitiva. Para construir a sua propria interpretacao sobre a
realidade infantil, os pediatras utilizam pares de oposi¢io como pensamento légico vs
pensamento madgico, razdo vs emocdo, de maneira a contrapor diferentes linguagens
(leiga, infantil) que estdo balizando o processo de desenvolvimento ou adoecimento das
criancas. Nessa mesma medida, estes profissionais sofrem constantemente com a
dificuldade (ou impossibilidade) de discernir a “realidade” da “fantasia”, uma vez ambas
produzem efeitos importantes sobre os corpos doentes infantis. As imagens, as linguagens,

os gestos das criangas e de seus familiares sdo observados e registrados pelos pediatras,
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uma vez que mediam as relagdes familiares, fazendo com que a singularidade do

desenvolvimento infantil apresente-se como uma realidade tangivel a investiga¢ao clinica.

A imagem da crianca doente mobiliza nossas mentes € corpos, enquanto maes,
pais, pediatras, enfim, cuidadores leigos e especializados destes seres frdgeis. A imagem da
“infancia doente” foi instituinte do proprio processo de construcdo social da infancia e da
malha institucional voltada para as criangas (6rgaos, saberes, profissionais buscando liga-la
a um “cordao sanitdrio”). O ideal da infancia protegida estd fundamentado na afirmacgdo da
vulnerabilidade do corpo infantil. Este corpo €, a0 mesmo tempo, ameacado e identificado
nas relagdes familiares. Localiza-se ai o “mal estar” pedidtrico, qual seja: ter que lidar

incessantemente com o0s pais das criangas.

Esse incomodo, quando tomado como uma indisposi¢do pessoal, pode ser
moralmente condendvel. Porém, visto de outro prisma, ele revela que o saber disciplinar da

Clinica € deslocado na prética pedidtrica quando esta busca objetivar o corpo infantil.

A Pediatria construiu-se historicamente como uma prética social dirigida a um
objeto que constantemente escapa das suas maos. Nesse sentido a clinica pedidtrica torna-se
um trabalho de Penélope, pois deve construir e desconstruir interpretacdes sobre algo ou

alguém que nunca lhe chega de modo definitivo.

Resumindo algumas idé€ias trabalhadas até agora, podemos dizer que a infancia
foi socialmente construida através de uma forte transformacdo ocorrida no plano da
sensibilidade humana. As relagdes entre adultos e criancas passam a ser reguladas pelo
Estado, consubstanciando-se o ideal (imagindrio) da infincia protegida no encontro da
malha institucional com a rede social (familiar) organizadas em torno das criangas. Cuidar,
tratar e educar as criancas passam a ser prdticas sociais (leigas e profissionais)

fundamentadas na afirmac¢do da vulnerabilidade infantil ao meio (externo, adulto, familiar).

Salientamos, também, que os cuidados leigos relativos as criancas foram e sdo
objeto de intervencdo médica, constituindo-se assim um campo de tensdes formado pelos

polos: institucional/ndo institucional, ciéncia/senso comum, objetividade/subjetividade.
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Quando pensamos nas doengas crénicas entre criangas, somos particularmente
levados a perguntar sobre a defini¢cdo dos cuidados a partir desse campo de tensdes. Isso
porque os problemas cronicos de saude requisitam uma forte intervengdo médica sobre o
cotidiano familiar. Por isso mesmo, via de regra, tais problemas levam as familias a
manterem um alto grau de dependéncia em relacdo aos servigos de saude. Esse grau de
dependéncia, por sua vez, varia de acordo com o tipo de doenga, sua evolucao clinica, a
idade da crianca, a relacdo estabelecida com os profissionais de satude, dentre outros

fatores.

Os servigos de saide t€m procurado enfrentar a complexidade da assisténcia
das criangas com doengas cronicas através de um trabalho em sadde realizado pelas equipes
multiprofissionais. Essa medida ndo s6 pde em relevo a intensidade da intervencdo que os
profissionais de sadde realizam no cotidiano familiar, assim como evidencia que essa
intervengdo procura estender-se a0 maior nimero possivel de varidveis, sempre no sentido
de prestar uma atencdo integral a saide da crianga (consubstanciando o ideal da infancia

protegida).

Deste modo, para compreendermos melhor o processo de adoecimento infantil,
devemos lidar com a estrutura¢io discursiva da infincia em seus elementos estruturantes,
em seu movimento, enfim, nas contradicdes proprias ao seu campo de tensdes. Os
cuidadores das criangas, leigos (familiares) ou especializados (profissionais), irdo agir
complementarmente para garantir o seu bem-estar; porém, tais cuidadores disputam a todo
o momento os sentidos sobre suas a¢cdes, de maneira que seus papéis sdo definidos ao longo

do processo de adoecimento infantil.

Nessa disputa, evidencia-se um problema para os profissionais de saude. A
crianca deve ser aprendida em suas tramas familiares, no entanto, nessa mesma medida ela
torna-se reflexo das relagdes ai estruturadas. Temos um problema Como acessi-la em sua
originalidade? Como objetiva-la para além da sua vulnerabilidade ao mundo adulto? Afinal,
essa vulnerabilidade estabelece a propria especificidade da infancia, a0 mesmo tempo em
que evidencia a impossibilidade de acessarmos imediatamente a crianca em sua (suposta)

“natureza original”. Porém a natureza do corpo infantil € familiar!
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Tal contradicdo nos coloca varios desafios, dentre os quais destaca-se a
possibilidade de apreendermos a percepcao das criancas a respeito de sua prépria doenga.
A nogdo de desenvolvimento € essencial para compreendermos como a percep¢ao infantil é

apreendida pelos adultos — pais, profissionais de satde e pesquisadores.

“E verdade que quanto mais jovem for a crianca, mais percebe as
coisas por inteiro, como um bloco, ndo conseguindo mesmo
distinguir-se do mundo que a envolve quando estd doente. A crianga
maior aprende progressivamente a reconhecer as ameagas que a
cercam e as diferentes partes de seu corpo que sofre.”

(Vale, 1997: 69)

Assim, por exemplo, contar ou ndo contar a crianga sobre o diagndstico de uma
doenca grave que afetard todo o seu cotidiano e sua vida familiar torna-se uma decisdo
dificil, a qual pde em jogo diversos sentidos que definem os limites entre a idade adulta e a
infancia, ao identificar a crianca em seu processo de desenvolvimento. Tal situacdo traz a
tona as concepgoes e expectativas de pais e profissionais de satide a respeito da doenca, do
tratamento e, acima de tudo, da propria crianca. Esta, por sua vez, ird tecer estratégias para
lidar com essa situagdo, a qual se apresenta, muitas vezes, cheia de silenciamentos por parte

dos adultos.

A crianca com céancer, mesmo a de tenra idade (...), sente a
necessidade de saber o que estd acontecendo consigo. Ela percebe
que seus pais estdo angustiados e que algo grave ocorre em seu
corpo. Passa entdio a defender-se por meio da vigilancia, escutando os
médicos e enfermeiros, apreendendo tudo o que se passa a sua volta.
Justamente por isso, Alby (1979) acredita ser esta questdo — contar
ou ndo contar — uma falsa questdo: a crianga sempre acaba sabendo o
que tem, mesmo quando a familia se esforca — no sentido de

protegé-la — para esconder-lhe o diagnéstico. (Vale, 1997: 69)

Neste sentido, torna-se importante estudarmos de que forma o papel social de
cuidador e o papel social de doente estruturam-se no caso do adoecimento infantil; papéis
esses referidos em grande parte ao ideal da infincia protegida. A psicologia, a pedagogia e

a sociologia contribuiram em muito para a defini¢do tedrica e concreta desses papéis.
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Assim, podemos afirmar que existe uma certa tipologia das fases do desenvolvimento
infantil redefinida pelos diversos profissionais que se dirige especificamente para as

criangas.

Essa tipologia, operacionalizada na estruturagdo clinica da crianga doente,
orienta os papéis assumidos pelo cuidadores das criancas, de acordo com a fase do

: 14
desenvolvimento em que essa se encontra.

Para as criancas pequenas, ndo interessa o nome cientifico da
enfermidade, mas explica¢des praticas sobre sua permanéncia no
hospital, eventual cirurgia e procedimentos terap€uticos que vao
sofrer, numa linguagem simples e acessivel a elas. Ja as criangas
maiores, além dessas informacdes, necessitam, geralmente, de mais
detalhes sobre o seu estado fisico, sobre o tratamento e suas
conseqiiéncias, sobre sua doenca, inclusive o seu nome. Para Alby
(1991), saber o préprio nome da doenca reassegura a crianca a
consciéncia do que ela tem, pois uma doenca sem nome € como um

inimigo sem rosto, mais dificil de vencer. (Vale, 1997: 75)

Os papéis sociais assumidos pelas criancas e seus familiares sd@o definidos nao
somente a partir da institucionaliza¢io do cuidado, produzida pela acdo dos profissionais de
saude, mas também, em grande parte, pelas suas redes sociais. Isso fica evidente quando
pensamos nas divisdes de tarefas existentes no cotidiano familiar entre homens e mulheres,

adultos e criancas.

Nesse sentido, torna-se importante investigarmos como os papéis sociais
assumidos pelas criancas e seus familiares sofrem o efeito das suas redes sociais. Portanto,
devemos lembrar que a relacdo mantida pela criancas doentes e suas familias com a midia,

a escola e os servigcos de saide sofre grande influéncia dos seus grupos de convivio.

Both (1976), ao investigar as redes sociais de diferentes familias londrinas, na
década de 50, propde dois tipos de categorizacdo do universo empirico encontrado: (a)
redes sociais com malha frouxa ou estreita; (b) a execucdo das atividades familiares pode

ser independente, complementar ou conjunta.

14 . . e . .
Castellanos (2003) procura compreender como o atendimento clinico pedidtrico organiza-se a partir do

estabelecimento de uma tipologia sobre o processo de desenvolvimento infantil, contribuindo para a

compreensdo de sua importancia para o olhar lancado sobre as criangas, entre os profissionais de satde.
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Assim, uma rede social com malha estreita seria conformada por um conjunto
de individuos que se conhecem mutuamente € mantém um contato até certo ponto regular
independentemente da presenca deste ou daquele participante. J4 uma rede social de malha
frouxa seria composta por individuos que ndo se conhecem ou s6 mantém contato na

presenca de alguns membros especificos.

Quanto ao segundo tipo de categorizacdo, temos que as atividades cotidianas
executadas por cada um dos conjuges pode ser de tipo: “independentes”, quando a esposa e
o marido executam tarefas claramente distintas e sem relacdo de dependéncia mutua;
“complementares”, quando tais tarefas sdo executadas separadamente mas com uma relacdo
de complementaridade; ‘“conjunta”, quando essas tarefas sdo executadas conjuntamente.
Nos dois primeiros tipos Both entende que existem papéis conjugais segregados e, no

terceiro caso, papéis conjugais conjuntos.

Essa autora procura compreender se e de que forma, em caso afirmativo, as
redes sociais influenciam a defini¢do dos papéis sociais assumidos pelos conjuges em sua
vida familiar. Embora o nimero de familias investigadas ndo tenham permitido produzir
generalizacOes a partir dos resultados encontrados, este estudo encontrou algumas relagdes
que podem ser assumidas como hipéteses de trabalhos posteriores. Assim, em tal
investigacdo, as familias com redes sociais de tipo estreito mantinham uma organizagao das
tarefas cotidianas independente ou complementar; enquanto que as familias com redes

sociais frouxas tendiam a executar de maneira conjunta tais tarefas. (Both, 1976: 78-107)

Em relacdo ao cuidado das criancas, Both encontrou que em familias com redes
sociais de malha estreita e papéis conjugais segregados as criancas eram cuidadas
preferencialmente pelas maes, avos, vizinhas, ou outras mulheres da rede social. Nessas
familias cuidar das criangas ndo significava um peso, na medida em que as maes contavam
fortemente com o apoio de sua rede social, assim como tomavam essa tarefa menos como

uma obrigacdo imposta externamente e mais como uma decorréncia natural da vida.

Nas familias com redes sociais de malha frouxa e papéis conjugais conjuntos a
expectativa maior era de que os cuidados relativos as criangcas fossem assumidos

igualitariamente e sem grandes divisdes de tarefas entre o marido e a esposa. Isso ndo quer

Introdugdo

107



dizer que ndo houvesse tais divisdes, mas estas eram justificadas por questdes pragmaticas
do cotidiano. Cuidar das criancas, para boa parte dessas familias, consiste em um peso, na

medida em que o casal ndo conta com o apoio sistematico de sua rede social.

Vemos assim que o conceito de rede social é extremamente util para
compreendermos a defini¢cdo de papéis sociais e a elabora¢do de vivéncias relativos ao
cuidado das criangas. Portanto, se numa perspectiva macrossocial a escola e os servicos de
saude compde parte da rede institucional dirigida as criangas, conforme ja afirmado
anteriormente, a relacdo mantida pela crianga doente e sua familia com tais instituicdes sO
pode ser bem compreendida a partir da abordagem de sua perspectiva microssocial. Ou
seja, essa relacdo depende, dentre outros fatores, de elementos encontrados em sua rede

social .

Muitas vezes é gracas a midia (televisdo, revistas, jornais) que a
crianga obtém informacdes fortuitas sobre sua doencga e tratamento. E
ela pode confrontar essas informagdes extra-hospitalares com as que
obtém ou ndo da equipe ou dos familiares, tornando-se mais exigente
a propdsito da natureza, etiologia e terapéutica de sua doenca. Essa
exigéncia pode ndo ser compreendida pelos adultos que,
despreparados para aceitd-la, usam de vieses, disfarces e siléncios em
suas comunicagdes com as criangas, comprometendo a qualidade de

suas relagcdes interpessoais. (Valle, 1997: 70-71)

Quando lembramos do cariter estigmatizante atribuido a boa parte das
“incapacidades”, restricdes ou seqiielas decorrentes dos problemas cronicos de saude,
somos levados a valorizar ainda mais a importancia da rede social das criangas e familias
afetadas por tais problemas. Ou seja, na medida em que o “peso” ou “carga” da doenca
define-se, em grande parte, pelo seu impacto nas atividades e inter-relacdes cotidianas do
doente, a significacdo desse impacto depende fortemente das visdes elaboradas nessas redes
sociais. Temos um exemplo claro disto em doencas graves como o cancer, a AIDS e a
multiplicidade de doengas degenerativas que aplacam o desenvolvimento infantil; mas
também, podemos notar esse forte papel das redes sociais ocorrendo em relacdo a
problemas de saide que somente agora vém ganhando uma aten¢do mais cuidadosa dos

profissionais da satde, tais como a obesidade ou a acne crdnica.
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O estigma da obesidade tem sido relatado em diversos estudos, seja
analisando a populagdo em geral ou grupos especificos (...) Os
adolescentes, especialmente do sexo feminino, também sdo
considerados grupo de risco para o desenvolvimento de transtornos
alimentares. Sabe-se que criangas obesas sdo mais importunadas por
colegas que criancas de peso normal e sdo menos aceitas do que
criangas magras em grupos de amigos (...) Durante a adolescéncia o
apelo estético ¢ muito forte. Por outro lado e em direcdo oposta,
existem  diversas  campanhas  publicitdirias  incentivando

constantemente o consumo de alimentos ricos em gorduras e

actcares. (Damiani et al., 2002: 57-80)

O conceito de estigma (Goffman, 1975) ilumina ndo apenas as marcas sociais
atribuidas aos individuos em diversos ritos de passagem por que passam em suas vidas, mas
também implica considerarmos a estruturacdo de uma linguagem simbdlica em que sdo

jogadas as nog¢des de normal e patoldgico.

O termo estigma, portanto, serd usado em referéncia a um atributo
profundamente depreciativo, mas o que € preciso, na realidade, é
uma linguagem de relagdes e ndo de atributivos. Um atributo que
estigmatiza alguém pode confirmar a normalidade de outrem,
portanto, ele ndo € em si nem honroso em desonroso (...) Deve-se
ver, entdo, que a manipulacio do estigma e uma caracteristica geral
da sociedade, um processo que ocorre sempre que hd normas de
identidade. As mesmas caracteristicas estdo implicitas quer esteja em
questdo uma diferenca importante do tipo tradicionalmente definido
como estigmdtico, quer uma diferenca insignificante, da qual a
pessoa envergonhada tem vergonha de se envergonhar. Pode-se,
portanto, suspeitar de que o papel dos normais e o papel dos
estigmatizados sdo parte do mesmo complexo, recortes do mesmo

tecido-padrdo. (Goffman, 1975: 13 e 141)
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3- Duas doencas cronicas biomedicamente definidas

Neste momento, retomamos a questdo da doenca biomedicamente definida e
trazemos duas patologias que sdo nucleares neste trabalho: fibrose cistica e asma. Essas
doencas afetam de modo importante a saide das criancas, com sérias implicacdes para suas
familias e para o sistema de saude. As grandes diferengas existentes em relacdo aos seus
aspectos biomédicos (etiologia, fisiopatologia, etc.) conduzem os profissionais de saide a
formas diferentes de prestar assisténcia (diagndstico, progndstico, tratamento, etc.). Desse
modo, espera-se encontrar também diferencas importantes nos itinerdrios terapéuticos dos
pacientes afetados por essas doencas e nas formas encontradas por seus familiares para
organizar os cuidados. Tais diferencas devem ser identificadas através da abordagem
sociomédica dessas duas doengas. Neste estudo, essa abordagem toma como ponto de
partida para suas avaliagdes os aspectos biomédicos da fibrose cistica e da asma,

apresentados a seguir.

3.1- Fibrose cistica

A fibrose cistica é uma doenca hereditdria recessiva, determinada pela
transmissdo de cOpias anormais do gene responsavel pela regulacdo da transmembrana da
fibrose cistica (Cystic Fibrosis Transmembrane Conductance Regulator — CFTR).
Centenas de mutacdes do gene da FC sdo conhecidas, no entanto a mais comum
(especialmente no norte da Europa e sudeste do Brasil) tem sido aquela ocorrida na posicao
508 (AF508) da proteina CFTR. Essas mutacdes ocasionam distdrbios, com diferentes
intensidades, na regulacdo do fluxo de cloro, sédio e dgua, presente na membrana celular,
acarretando a desidratagdo da superficie celular com conseqiiente formacdo de um muco
espesso (por esse motivo, a doenca também € conhecida como mucoviscidose). Esses
distirbios atingem o funcionamento das diversas glandulas exdcrinas do corpo
(responsédveis por excretar determinadas substancias dentro ou fora do organismo). A
desidratacdo das secrecdes mucosas e o conseqiiente aumento de sua viscosidade levam a
obstru¢ao dos ductos dessas glandulas, provocando uma reac¢do inflamatéria cronica,

seguida do processo de fibrose nos tecidos atingidos. Esse quadro pode atingir o pancreas, o
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figado, os testiculos, os pulmdes e os intestinos. Portanto, trata-se de uma doenca crdnica
bastante grave, de cardter hereditdrio, sist€mico e progressivo (Ribeiro et al., 2002;

Soares Jr, 2003).

Os sintomas da FC sdo bastante diversos, sendo que muitos deles sdo comuns a
doencas com alta prevaléncia na infancia. Assim, os sintomas podem incluir

(Kussek, 2003):

tosse cronica, geralmente com muito escarro;

e sibilancia (chio de peito) freqiiente;

e pneumonias freqiientes;

e suor excessivo e muito salgado;

e desidratacdo sem causa aparente;

e obstrugdo intestinal principalmente nos primeiros dias de vida;

e dificuldade em ganhar peso e altura, apesar da boa alimentagio;

e fezes volumosas, excessivamente fétidas, diarréia freqiiente;

e episddios freqilientes de dor abdominal;

e doenca no figado;

o extremidades dos dedos dilatados;

polipos nasais (espécie de carne esponjosa.).

A morbidade e mortalidade da FC estdo intimamente relacionadas as
complicacOes respiratdrias. Afetando todo o trato respiratdrio, o acumulo de muco,
decorrente da sua hiperviscosidade e da assimetria do movimento ciliar, favorece o
aparecimento de bactérias patogénicas que facilmente colonizam o espaco endobrénquico,

produzindo reagdo inflamatéria. Essa vulnerabilidade predispde a sinusite, bronquite,
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pneumonia, bronquiectasia (alargamento ou distor¢do irreversivel dos bronquios), fibrose e
faléncia respiratéria. A evolu¢do desse quadro patolégico da-se em vista dos danos
tissulares irreversiveis progressivamente provocados pelas infec¢des de repeticdo. A tosse
cronica persistente apresenta-se desde a manifestacdo dos primeiros sintomas respiratorios
da doenca, sendo um dos seus sintomas mais comuns, enquanto que a falta de ar durante os
exercicios ou fisioterapia (e, posteriormente, em repouso) € um sintoma caracteristico das

fases mais avancadas da doenca.

Outra manifestacdo que afeta, com grande importancia, a maioria dos
fibrocisticos € a insuficiéncia pancredtica (IP). Nesses casos, os canaliculos pancredticos
sao obstruidos por tampdes de muco, impedindo a liberacdo de enzimas para o duodeno.
Desse modo, ficam bastante prejudicadas a digestdo e a absorcdo de gorduras, proteinas e
hidratos de carbono, ocasionando sérios distdrbios nutricionais. Essa deficiéncia digestiva
faz com que as fezes fiquem volumosas, espessas, fétidas e gordurosas. Muito embora
ocorra em apenas 15 a 20% dos casos, a primeira manifestagao possivel de IP, conhecida
como ileo meconial, ocorre ainda no periodo neonatal. Trata-se de uma obstrucao intestinal
(do ileo terminal) por um meco6nio espesso, a qual representa um excelente indicador da
presenca de FC. Outras manifestacdes gastro-intestinais podem ocorrer, tais como refluxo
gastroesofagico, sindrome da obstrugdo intestinal distal e colonopatia fibrosante. Essas duas
ultimas sdo complicacdes associadas a dificuldades na definicdo das dosagens de enzimas

utilizadas no tratamento.

Manifestacdes hepatobiliares, nutricionais € metabdlicas diversas podem ser
identificadas entre os casos de FC, com variados graus de gravidade. Além disso, hd o
comprometimento do sistema reprodutor, sendo muito comum a presenca de sérias
dificuldades para a realizacdo da fertilizacdo do 6vulo, no sexo feminino, e de infertilidade,

no sexo masculino.

A FC atinge principalmente a populacdo branca de origem européia. Assim, a
sua incidéncia varia de 1/2.000 a 1/5.000 entre caucasianos nascidos vivos na Europa,
Estados Unidos e Canadd, enquanto permanece em 1/15.000 entre os negros
norte-americanos. No Brasil, hd grande variabilidade regional, refletindo diferentes origens

étnicas na formagao das populagdes das cinco grandes regides do pais. Assim, enquanto o
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Sul apresenta indicadores parecidos com os europeus (no Parand, a incidéncia é de
1/2.500), as outras regides se distanciam bastante dessa realidade (Ribeiro et al., 2002;

Kussek, 2003).

As primeiras manifestagdes clinicas e o diagndstico podem ocorrer tanto na
infancia quanto na fase adulta; além disso, muitos dos sintomas de fibrose cistica estao
também relacionados a um conjunto amplo de doencas (algumas delas com alta prevaléncia
populacional); finalmente, no Brasil, falta uma maior divulgacdo da doenca. Essas
caracteristicas dificultam o diagnéstico precoce da FC. De acordo com Ribeiro et al.
(2002), enquanto na Europa a maior parte dos casos € diagnosticada antes dos dois anos de

idade, no Brasil, quase metade é diagnosticada somente apds os trés anos.

A investigacdo diagndstica € realizada através de anamnese, exames fisico e
complementares. Em termos ideais, o diagndstico deveria se dar através de triagem
realizada pelo exame laboratorial conhecido como “teste do pezinho ampliado”, nos
primeiros dias de vida do recém-nascido. Porém, esse teste ainda nao é obrigatério no

Brasil. Assim, a partir da suspeita de FC, deve-se:

e através de anamnese, determinar se ha historico familiar em relacdo a essa

doenca;

e através de exame fisico, detectar a presenca de sinais sugestivos de FC;

e através de exames laboratoriais, detectar a presenca de mutacdes no gene da
FC, verificar a presenca de alteracdes nas concentragdes de cloro e de sédio

no suor, determinar insuficiéncia pancredtica.

Ribeiro et al. (2002) propdem que a investigacdo diagndstica deve ser

organizada da seguinte maneira:

Por ordem de especificidade, o diagndstico de FC deveria ser realizado:
(1) pelo achado de duas mutacdes no gene FC, ou (2) por dois testes do
suor alterados, ou (3) pela presenca de pelo menos uma das seguintes

manifestagdes clinicas epidemiolédgicas:
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e doenca pulmonar obstrutiva / supurativa ou sinusal cronica;
e insuficiéncia pancredtica exdcrina cronica;
e  historia familiar de FC;

e para o diagnéstico de FC, ainda podemos contar com a triagem
neonatal pelo método da tripsina imunorreativa (TIR), que estd
sendo implantado em nosso meio, ou da medida da diferenca de
potencial na mucosa nasal, método pouco difundido na rotina

diagndstica. (Ribeiro et al., 2002: S175)

Mesmo ap6s a defini¢do do diagndstico, a anamnese e os exames fisicos devem
ser rotineiramente realizados em consultas, no intuito de verificar a evolucdo do caso. Em
geral, para a melhor realizacao desse acompanhamento, torna-se necessdria a realizagdo de

exames complementares, tais como:

Radiografia de tdérax para visualizar alteragdes na transparéncia dos

pulmdes;
e Teste de fungdo pulmonar (espirometria);
e Oximetria de pulso menor que 95% em paciente previamente saudavel;

e Cultura de escarro (muco) para identificar as bactérias presentes no

organismo;

e Exames de sangue realizados para avaliar o estado nutricional, bem como o

funcionamento de varios 6rgaos como figado, rins, pulmdes, etc.

Diante da grande variabilidade de manifestagcdes clinicas e do curso da doenga,
ha décadas sdao utilizados escores de avaliacdo de gravidade para avaliar a evolucdo da
doenca e a eficdcia do tratamento, de maneira a possibilitar a proposi¢ao de uma terapéutica
individualizada para cada caso. Esses escores sdo construidos a partir da andlise e
comparacdo dos sinais e sintomas apresentados pelos pacientes, refletindo assim os

contextos epidemioldgicos e cientificos em que foram definidos. Nao hd consenso na
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validade dos diversos métodos empregados, os quais podem utilizar parametros clinicos,

radioldgicos e/ou tomograficos em suas avaliagdes (Santos et al., 2004; Barth, 2005).

Se na década de 1950 os fibrocisticos tinham uma sobrevida de apenas dois
anos apds o diagndstico, com a evolucdo do tratamento o tempo médio de vida dos

pacientes passou para 30-40 anos, atualmente.

Em vista do carater cronico, genético, hereditdrio, multissist€émico, progressivo
e grave da FC, o seu tratamento visa a diminui¢do do seu avanco, a partir da atengdo
prestada em centros especializados, por equipes multiprofissionais. Nos casos infantis, as
medidas terapéuticas devem ser empreendidas pelos cuidadores leigos (familiares) e
especializados  (profissionais de saide) da crianca doente. De acordo com

Ribeiro et al. (2002), os objetivos do tratamento se dirigem a:

e Educacgdo continuada do paciente e dos familiares em relagdo a doenca

e Profilaxia das infec¢des com um programa vacinal completo

e Detec¢do precoce e controle da infeccdo pulmonar

e Fisioterapia respiratdria e melhora da obstru¢do bronquica

e Correcdo da insuficiéncia pancredtica

e Apoio nutricional, com orientacdes em relacdo a dieta e suplementacido de

vitaminas

e Monitoramento da progressdo da doenga

e Monitoramento de complicacdes

e Aconselhamento genético familiar

e Apoio psicoldégico para o paciente e familiares

e Acesso irrestrito as medicagdes
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e Informacdo para os pacientes e familiares sobre os avancos nos
conhecimentos sobre a FC, mantendo uma atitude otimista em relacdo a

doenca

Ainda segundo esses autores, o tratamento implica a utilizagdo de um amplo

grupo de medicamentos e procedimentos, abaixo listados:

e Antibioticoterapia

o Antiinflamatdrios

e Broncodilatadores

e Mucoliticos

e Fisioterapia respiratéria

e Oxigenoterapia

e Transplante de pulmao

e Reposicio de enzimas digestivas

e Suporte nutricional

e Suporte psicoldgico e social

Terapia génica

Para alcancgar essa gama ampla de objetivos, através de um tratamento bastante
complexo, além do trabalho realizado pelas equipes multiprofissionais no atendimento
hospitalar e ambulatorial, torna-se importante o trabalho complementar realizado pelas
associacOes de pacientes e familiares. No mundo, h4 diversas associacdes desse tipo,
desempenhando um papel importantissimo de apoio aos pacientes e familiares. No Brasil,

existem associacdes com diversos niveis de abrangéncia e organizacdo. Em geral, essas
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associacdes constituem-se como organizagdes nao-governamentais formadas tanto por

profissionais de satide quanto pelos proprios individuos doentes e seus familiares.

Dentre outros fatores, tais associacdes aumentam a adesdo ao tratamento, na
medida em que favorecem: a divulgacao de informacdes sobre a doenca e seu tratamento; a
troca de experiéncias em relagdo a convivéncia com a doenga e com os cuidados; apoio

juridico e psicoldgico aos pacientes e seus familiares.

3.2- Asma

A asma é um dos problemas de saide mais prevalentes na populag¢do infantil,
requisitando a inversdo de grandes quantidades de recursos financeiros e assistenciais no

seu controle.

Anualmente ocorrem cerca de 350.000 internagdes por asma no
Brasil, constituindo-se na quarta causa de hospitalizagao pelo SUS
(2,3% do total) e sendo a terceira causa entre criangas e adultos
jovens (...) Em 1996, os custos do SUS com internagdo por asma
foram de 76 milhdes de reais, 2,8% do gasto total anual e o terceiro
maior valor gasto com uma doenca. Estudo multicéntrico
(International Study for Asthma and Allergies in Childhood -
ISAAC) realizado em 56 paises mostrou uma variabilidade de asma
ativa de 1,6% a 36,8%, estando o Brasil em 8° lugar, com uma
prevaléncia média de 20%. A mortalidade por asma ainda é baixa,
mas apresenta uma magnitude crescente em diversos paises e regides.
Nos paises em desenvolvimento, a mortalidade por asma vem
aumentando nos ultimos 10 anos, correspondendo a 5-10% das
mortes por causa respiratéria, com elevada proporcdo de 6bitos

domiciliares.(Fritscher et al., 2002: S6)

Desse modo, esse problema de satde tem despertado grande interesse cientifico
e politico no que diz respeito a investigacdo de sua etiologia e tratamento, assim como a

organizacdo assistencial voltada ao seu controle.
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Respondendo a esses interesses, diversas sociedades médicas t€ém organizado
congressos € formulado consensos a respeito da asma. Essas iniciativas visam a troca de
informagdes cientificas entre os profissionais (especialmente em relacdo aos aspectos
diagndsticos e terapéuticos), a ampla divulgacao desse problema de saide na sociedade e ao
comprometimento dos gestores de saide com a formulagdo e execucdo de politicas

propicias ao seu controle.

De acordo com o III Consenso Brasileiro no Manejo da Asma:

Asma ¢ uma doenca inflamatéria cronica caracterizada por
hiperresponsividade (HR) das vias aéreas inferiores e por limitagdo
varidvel ao fluxo aéreo, reversivel espontaneamente ou com
tratamento, manifestando-se clinicamente por episddios recorrentes
de sibilancia, dispnéia, aperto no peito e tosse, particularmente a
noite e pela manhd ao despertar. Resulta de uma interacdo entre
genética, exposicio ambiental e outros fatores especificos que levam
ao desenvolvimento e manutencdo dos sintomas. (Fritscher et al.,

2002: S6)

Ainda de acordo com aquele Consenso, a investigacdo diagndstica pode ser
dividida em quatro aspectos: diagndstico clinico; diagndstico funcional; diagnéstico da

alergia; diagnéstico diferencial.

O diagnéstico clinico realiza-se através de anamnese e exame fisico no sentido

de identificar a presenca de:

° um ou mais dos seguintes sintomas: dispnéia, tosse cronica,
sibildncia, aperto no peito ou desconforto toricico,

particularmente a noite ou nas primeiras horas da manha
. sintomas episddicos

. melhora espontinea ou pelo uso de medicacdes especificas

para asma (broncodilatadores, antiinflamatérios esterdides)

. diagnésticos alternativos excluidos (Fritscher et al., 2002: S10)
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O diagnéstico funcional inclui:

e espirometria para mensurar alteracoes do fluxo aéreo, decorrentes da doenca

ou da terapéutica empregada;

e avaliacdo do pico do fluxo expiratdrio, para identificar obstrucao varidvel do

fluxo aéreo;

e testes de broncoprovocagdo para verificar alteracdes funcionais indicativas

de asma.

O diagnéstico da alergia deve ser realizado através de anamnese cuidadosa e de
exames de sangue para identificar a hiperresponsividade a alérgenos. O diagndstico

diferencial deve ser estabelecido em relacdo a 23 outros problemas de sauide.

A gravidade da asma € definida, em geral, observando-se a freqiiéncia e
intensidade da manifestacdo dos sintomas, pela fun¢do pulmonar, pelas limitacdes na
realizacdo das atividades cotidianas (exercicios, escola, etc.) e pelos aspectos terapéuticos e
assistenciais (tipo de medicacdo, nimero de visitas ao consultdrio e pronto-socorro, nimero
de internagdes, necessidade de ventilacdo mecanica, etc.). A partir da avaliacdo desses
elementos, a asma pode ser classificada em intermitente ou persistente (leve, moderada ou
grave). Estima-se que apenas de 5 a 10% dos casos seja persistente grave, de forma que o

coeficiente de letalidade da doenca € bastante baixo.

Os objetivos do tratamento podem ser resumidos em:

. Controlar sintomas
. Prevenir limitagd@o cronica ao fluxo aéreo
° Permitir atividades normais — trabalho, escola e lazer
. Manter fun¢do pulmonar normal ou a melhor possivel
. Evitar crises, idas a emergéncia e hospitaliza¢des
. Reduzir a necessidade do uso de broncodilatador para alivio
. Minimizar efeitos adversos da medicagdo
. Prevenir a morte (Fritscher et al., 2002: S15)
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O tratamento inclui medicamentos para o controle das crises (sintomas agudos)
e medicamentos para a manuten¢do do controle cotidiano da doenga (prevengdo dos
sintomas). O tratamento € altamente eficaz no controle da maioria dos casos, diante dos
avangos cientificos em relacdo ao desenvolvimento e uso de medicamentos. Desse modo,
um dos grandes desafios a ser enfrentado pelos profissionais de saide reside na adesao ao
tratamento. Portanto, dentre as medidas terapéuticas inclui-se, com bastante importancia, a
orientacdo dos pacientes e de seus familiares a respeito de diversos aspectos da doenca.
Nessas orientagdes procura-se dar especial atencdo as diferencas existentes entre os dois
tipos de tratamento, aos fatores desencadeantes das crises e as medidas de profilaxia

ambiental a serem cotidianamente adotadas nos domicilios. Desse modo:

Sempre que o controle esperado nao for obtido, antes de quaisquer mudancas

deve-se considerar:

e aadesdo do paciente ao tratamento;
¢ atécnica de uso dos dispositivos inalatérios;

e a presencga de fatores desencadeantes e/ou agravantes, como sinusite cronica,
refluxo  gastroesofdgico, exposicdlo a novos alérgenos, distirbios

psicossociais e outros. (Fritscher et al., 2002: S24)

Uma vez que a etiologia da asma contempla uma complexa interacdo entre
“fatores genéticos, exposicoes ambientais e fatores especificos que levam ao
desenvolvimentos e manutencdo dos sintomas” (Rizzo et al., 2003: 315), os pacientes e
seus familiares sdo levados a observar a sua histdria familiar e os seus espacos e atividades
cotidianas a fim de melhor identificar e controlar o problema enfrentado. Alguns dos
alérgenos encontrados, em geral, no ambiente domiciliar sdo: 4caros, pelos de caes e de
gatos, baratas, fungos, polens, fumo. Porém, os fatores ambientais extra-domiciliares
também atuam sobre o problema, dentre os quais podem ser mencionados a polui¢do

atmosférica e as alteracdes na camada de ozonio (Criado, 2004).
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Assim, deve ser tomada uma série de medidas profildticas pelos pacientes e

seus familiares, tais como:

e Habitar uma casa arejada e ensolarada;

e Evitar o uso de umidificadores;

e Evitar a permanéncia em locais imidos, com muitos sofds de pano, cortinas,

etc.

e Forrar os colchdes e travesseiros com materiais impermeaveis aos acaros,

trocando e lavando frequentemente esses forros;

e Utilizar aspiradores de p6 com filtros especiais;

e Substituir os cobertores comuns por edredons que possam ser lavados

quinzenalmente;

e Evitar manter na casa (e especialmente no quarto do paciente) objetos que

acumulem pé, tais como papéis, malas, caixas, estantes, quadros, etc.;

e Remover os animais da casa;

e Proibir o fumo no ambiente domiciliar (Criado, 2004).
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Objetivo geral

Investigar o processo de adoecimento cronico infantil dimensionado no
cotidiano familiar e nas redes sociais de criangas com asma e com fibrose cistica atendidas

no Ambulatério Pedidtrico do Hospital de Clinicas da Universidade Estadual de Campinas.

Objetivos especificos

e Estudar os papéis sociais de doente e de cuidador entre os grupos sociais
investigados, a partir da identificacdo das redes sociais das familias das

criancas doentes;

e Averiguar de que maneira a gravidade dos problemas cronicos de sadde
investigados e o grau de dependéncia dos pacientes em relacdo aos servigos

de satde intervém sobre o gerenciamento familiar da condicao cronica;

e Investigar o conceito de gravidade assumido pelos pacientes e/ou familiares
em relacdo aos problemas cronicos de saide, de maneira a entender como
esse conceito orienta posicionamentos, interpretacdes, estigmas e,

finalmente, a significacdo das situacdes enfrentadas;

e Avaliar a importincia das redes sociais de apoio (institucionais € nao

institucionais) para a significacdo e representacdo da condi¢do cronica.
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. Parte-se do principio de que a significacio social do processo de
adoecimento extrapola a definicdlo biomédica da doenca, sendo
dimensionada nas relacdes cotidianas estabelecidas pelas familias e redes
sociais dos individuos afetados, especialmente no caso dos problemas

cronicos de saade;

. O conceito leigo de “gravidade” referente aos problemas cronicos, apesar de
orientar-se pela perspectiva dos profissionais de sadde, define-se para a
familia das criancgas afetadas a partir da forma como estas (1) reelaboram as
suas expectativas frente processo de desenvolvimento infantil, (2) designam

cuidadores e organizam-se para efetuar os cuidados necessarios;

. O grau de incapacitacao implicado nos processos de adoecimento cronico
depende, de um lado, das caracteristicas clinicas dos problemas em questao,
e, de outro lado, da maneira como o papel de doente € assumido e
desempenhado nas relagdes cotidianas dos individuos afetados (em casa, na

rua, na escola, etc.);

. O tipo de redes sociais de apoio (institucionais ou ndo institucionais) define
sentidos importantes para a elabora¢do da experi€éncia com a doenga e para a

incorporagdo do papel de doente;

. Os problemas cronicos de saude assumem, via de regra, lugar central na
organizagdo do cotidiano dos individuos afetados, de maneira a constituir-se
em um fator mediador das relagdes sociais, levando inclusive a elaboragao

de releituras das trajetérias individual e familiar desses individuos.

Hipoteses
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Aspectos tedricos

Dentre as principais formulagdes tedricas utilizadas nas pesquisas qualitativas
sobre as condi¢Oes cronicas de satde destacaremos, a seguir, aquelas que orientardo os

aspectos metodolégicos da investigacdo aqui proposta.

Uma vez que o presente estudo parte de uma definicao sécio-antropoldgica das
condi¢Oes cronicas, o quadro-sintese proposto por Perrin et al. (1993) oferece uma
classificagdo valiosa para organizarmos as observacdes realizadas. Isso porque tal
classificagc@o inclui uma ampla gama de aspectos relevantes para a significacdo do impacto
cotidiano das condi¢des cronicas na vida das criancas, identificados em gradientes que

procuram expressar as complexas dinadmicas presentes no processo de adoecimento.

Entendemos que a no¢do de ‘“gravidade” destaca-se para a compreensdo das
especificidades das condi¢des cronicas de saude. A aproximacao realizada por Aiach et al.
(1990) entre a no¢do de “gravidade” e o conceito de situacdo-limite permite compreender a
significacdo do processo de adoecimento cronico a partir da abordagem de seu impacto no
cotidiano e na trajetoria de vida do paciente e de seus familiares. Ademais, tal formulagcdo
tedrica favorece a investigacdo desse processo a partir de conceitos como papel de doente,
papel de cuidador, ordem negociada, dentre outros. O conceito de estigma também sera ttil
para compreender de que maneira os problemas cronicos de saide afetam negativamente o
cotidiano de vida, na medida em que incorre na construcdo de identidades marcadas por

no¢des como incapacidade, imperfei¢ao, impureza, etc.

Por fim, a linha investigativa das ‘“narrativas biograficas” (Gerhardt, 1990)
apresenta-se como um caminho metodoldgico vigoroso para o estudo aqui proposto, na
medida em que se dirige para as interpretacdes leigas sobre o adoecimento cronico,
ordenadas pelas leituras dos pacientes sobre a sua prépria trajetéria de vida (individual e
familiar). Para compreendermos, de modo mais amplo, como tais leituras sd@o construidas,
ou seja, como os pacientes e seus familiares representam (Minayo, 1993)os problemas
cronicos de saude, torna-se importante visualizarmos os elementos trazidos pelas redes
sociais (Both, 1976) desses pacientes para a significacdo do seu processo de adoecimento.

No caso das criangas, importa conhecer o modo pelo qual a condi¢do cronica estd mediando
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suas relacdes sociais na escola. Portanto, embora inicialmente ndo esteja previsto o
acompanhamento das criangas na escola, esse serd um aspecto abordado nas entrevistas e

observagdes realizadas na casa dos sujeitos investigados.

Aspectos éticos, selecao da populacao de estudo e técnica de investigacao

Esta pesquisa foi aprovada15 pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias Médicas da Unicamp, atendendo no transcorrer de sua realizacdo aos parametros

estipulados na resolugc@o 196/96 do Conselho Nacional de Saude.

“As criangas, as familias e o adoecimento sdo interligados em uma
constelacdo dindmica em permanente mudanca. As tentativas de
separacdo destas configuracdes ndo podem obter um sucesso pleno,
pois na maioria das vezes sdo artificiais e cheias de encobrimentos.
Entretanto, para os propdsitos do exame dos significados do
adoecimento, estes elementos podem dividir-se em: efeitos do tipo de
adoecimento sobre a familia e sobre a crianca; o efeito da estrutura,
do tamanho e das rela¢des familiares sobre o adoecimento; efeito da
idade ou fase de desenvolvimento; efeito das reagdes da crianga ao
stress inerente a doenca; o significado da hospitalizagcdo, tdo

freqiiente no curso do adoecimento cronico.” (Travis, 1976:43)

No sentido de conhecer as relagdes existentes nessa complexa constelacdo
apontada por Travis, a selecdo da populacdo de estudo orientou-se por diferentes critérios.
Em primeiro lugar, os casos investigados deveriam ter sido diagnosticados ha pelo menos
um ano antes de sua selecdo, de modo a garantir a elaboracdo de diferentes experi€ncias de
adoecimento, de apoio, de uso dos servigos de saide, de cuidado, etc. Em segundo lugar, as
criancas investigadas deveriam ter diferentes idades, de forma a possibilitar identificagdo de
diferentes questdes e/ou situacdes enfrentadas no processo de adoecimento e na
organizacdo dos cuidados. Optou-se por privilegiar a inclusd@o de criancas com idades

cariando entre sete € doze anos.

15 Parecer no. 426/2005
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Uma vez que diferentes doencas costumam impactar de modo diferente o
cotidiano familiar das criancas, foram selecionados dois problemas de sadde com
gravidades bastante diversas: asma e fibrose cistica. Embora a prevaléncia desses dois
problemas de saide sejam muito diferentes, ambos problemas possuem relevancia
epidemioldgica tanto no ambito populacional quanto no ambito dos servicos de satde.
Muito embora ambos problemas de saude possuam gradientes de gravidade, a fibrose
cistica costuma gerar graus de dependéncia familiar em relacio aos servigos de saide muito
mais altos do que a asma, além do que implica em grave ameaca a vida do doente. Cada um
destes problemas implica diferentes tipos de restricdes ou condicionantes do cotidiano

familiar, o que justi¢a a escolha dessas doencas para o presente estudo.

Assim, em terceiro lugar, foram incluidos no estudo pacientes com diferentes
gravidades, seja no tocante aos casos de asma, seja em relagcdo aos casos de fibrose cistica.
Isso possibilitou a comparacdo dos casos internamente a cada doenca e entre as duas

doencas.

Finalmente, em quarto lugar, procurou-se selecionar pacientes que residissem
em Campinas ou até 50km de distancia, no intuito de viabilizar o contato com os pacientes

em seu local de residéncia.

Foram investigados dez casos de criancas com asma e dez casos de criangas
com fibrose cistica. Esse nimero procurou atender duplamente: as condicdes logisticas
necessdrias ao desenvolvimento do trabalho de campo; e a identificagdo de semelhancas e
diferencas substantivas em relacdo aos casos investigados. Uma vez que o presente estudo
parte dos pressupostos tedricos da abordagem qualitativa do material empirico, o trabalho
de campo dirige-se para uma abordagem em profundidade (e ndo em extensdo, como no
caso da abordagem quantitativa), limitando o universo investigado a um nimero restrito de

Ccasos.

O processo de selecdo da populagdo de estudo procedeu-se a partir da exposi¢ao
dos critérios acima mencionados ao profissional responsdvel pelo atendimento dos
pacientes em interesse no Ambulatério de Pediatria do HC-Unicamp, de maneira que a sua

equipe providenciasse a escolha dos casos. Esse procedimento visou ndo revelar ao
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pesquisador a gravidade clinica do caso. Desse modo, evitou-se a influéncia prévia de
informacdes clinicas sobre a andlise das visdes sustentadas pelos proprios pacientes € seus

familiares.

A técnica de pesquisa utilizada no trabalho de campo foi a de entrevistas
semi-estruturadas com os familiares, profissionais da saide e educadores das criangas
investigadas, a fim de obter um relato dos eventos mais significativos para a sua
compreensdo do processo de adoecimento cronico infantil. Essas entrevistas foram
registradas através de um gravador digital de dudio, de maneira a permitir posteriormente a

sua transcricao.

Inicialmente foram feitas entrevistas com os profissionais de saude
responsaveis pelo atendimento aos casos de asma e de fibrose cistica no Ambulatério de
Pediatria do HC/Unicamp. Foram selecionados trés profissionais, diante de sua insercao
institucional e papel desempenhado na equipe do Ambulatério. Todos os trés entrevistados
eram médicos e docentes do Depto. de Pediatria da FCM/Unicamp. No momento da
entrevista, dois deles desempenhavam papel de coordenacdo da equipe de profissionais e 0
terceiro era o docente responsavel pela pneumologia em ambos os ambulatdrios (de asma e
de fibrose cistica). Essas entrevistas visaram introduzir o pesquisador no universo da

doenca e dos aspectos assistenciais, antes da realizacao do restante das entrevistas.

O primeiro contato com as familias investigadas ocorreu através de ligacao
telefonica através da qual o investigador prestou uma série de informagdes ao pai ou mae
do paciente, tais como: vinculo institucional com a Unicamp, os objetivos e instrumentos
da pesquisa, carater voluntario da participacdo dos sujeitos investigados, possibilidade de
retirar a adesdo ao estudo a qualquer momento, dentre outras informacdes constantes do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Ainda neste contato telefonico, o pai
ou mae do paciente foi perguntado sobre a possibilidade de aderir ao estudo, sendo que nos
casos afirmativos (houve somente um caso de nao adesdo) procurou-se agendar o dia e o
local da entrevista. Privilegiou-se a realizag¢do das entrevistas no domicilio das criancas, em
um dia propicio para conversar com 0 paciente, seu pai, sua mde € um de seus irmaos
(quando existisse). Nem sempre foi possivel realizar todas as entrevistas de uma mesma

familia em um mesmo dia e trés as entrevistas (uma dos casos de asma e outras duas dos
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casos de fibrose cistica) foram realizadas em uma sala do DMPS/FCM/Unicamp, devido a

solicitacdes dos entrevistados.

Antes do inicio de todas as entrevistas, o pesquisador informou mais uma vez
os aspectos cientificos e éticos da pesquisa e solicitou aos entrevistados (com mais de
dezoito anos) que lessem, preenchessem os campos vazios e assinassem o TCLE, caso
estivessem de acordo com seu conteudo e consentissem em participar voluntariamente da

pesquisa. Em seguida era entregue o Termo de Compromisso do Pesquisador.

Somente apds a realizacdo das entrevistas com pelo menos um dos pais dos
pacientes, procurou-se entdo entrevistar um de seus professores. Dessa forma, jamais foram
entrevistados professores dos pacientes sem o prévio conhecimento e consentimento de
seus pais. Na maioria dos casos os professores ndo foram encontrados nas escolas, uma vez
que grande parte das entrevistas foi realizada em periodo de férias escolares. Houve um
professor que se recusou a conceder a entrevista. Houve um caso em que a escola ndo sabia
do diagndstico do paciente, de forma que seus pais solicitaram que ndo fosse realizada

nenhuma entrevista com os professores de seu filho(a).
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NARRATIVAS A PARTIR DA PESQUISA DE CAMPO: OS CASOS

0OS CASOS DE FIBROSE CISTICA
A conquista da vida: uma estéria de superacio

D. Renata é uma mulher com cerca de 35 anos, franzina, negra, com andar
manco, no primeiro momento timida, mas logo em seguida muito convicta de suas idéias.
Ela inicia a entrevista de modo titubeante, um pouco nervosa, desconfortavel diante do
gravador e do entrevistador. Porém, logo toma f6lego e comega a relatar com entusiasmo a
sua trajetéria de vida, mostrando-se orgulhosa de suas conquistas e agradecida por tudo o
que a vida lhe proporcionou até agora. Rapidamente toma a entrevista em suas maos, Como

se esta pertencesse a ela tanto quanto as cenas relatadas.

Nascida e criada no interior da Bahia, onde conseguiu completar o 2°. Grau,
com o apoio da familia e da comunidade, D. Renata afirma ter vivido sempre de modo
muito integrado em uma ampla rede social: “uma grande familia, gracas a Deus, fomos
unidos, [a] cidadezinha (...) é uma sociedadizinha bem humilde e unida, uma sociedade
soliddria”. Ela € a sétima de vinte irmaos, dos quais apenas um mora também no interior
paulista. Sua infancia foi marcada por obstdculos superados com muito esforgo: “sempre fui
lutadora”. Nasceu com baixo peso e paralisia infantil, conseguindo andar somente a partir
dos sete anos de idade. Logo apds o nascimento, sua mae a leva a uma “casa de santo” em
busca de orientagdo, sendo-lhe dito que a menina ndo passaria do sétimo dia. Inconformada
com o estado de saide de sua filha e acreditando que o destino lhe reservara poucos dias de
vida, sua mae afirmava: “Essa ndo vai criar. Oh N. Sra. da Boa Morte, fez minha filha pra

ficar sofrendo entdo melhor que [a] leve.”

Inicialmente desenganada pelos médicos e pelos membros da rede social, sua
mae cuida de D. Renata em casa. Contrariando os veredictos afirmados, essa crianca

consegue crescer € viver sem jamais baixar a cabeca diante da dificuldade.
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Onde eu morava (...) chega duas pessoas doentes e eles véem qual é
o que td melhor pra internar (...) e aquele que tiver pra morrer vai
morrer em casa, como no meu caso, foi pra morrer em casa (...) E
dei a volta por cima e acabei ficando com uma seqiiela [da

paralisia] (D. Renata).

Ainda nos primeiros anos de vida, apresentou quadro de desnutri¢do e aos sete
anos, quando comecou a andar, teve sarampo. Para lutar contra tantas adversidades e
diminuir a severidade das limitacdes que lhe foram impostas, desde cedo D. Renata contou
sempre com o apoio de sua mae. Assim, apesar de ndo precisar realizar determinadas
tarefas, como trabalhar na rog¢a ou lavar roupa, obrigatdrias para os outros irmaos, ela
afirma nunca ter sido tratada como incapaz em sua casa. Pelo contrdrio, lembra-se de ter
sido sempre muito valorizada pela sua mae, a qual jamais admitiu demonstragdes de pena

(“Oh, tadinha, essa é aleijadinha”) ou de diferenciacdo em relagdo a sua filha.

Como eu enfrentei isso? Eu enfrentei com uma mde muito sdbia que
diante de seus vinte filhos ndo via eu com diferenga (...) Eu tinha
uma certa protegdo, porém ndo tinha um... discrimina¢do. Ndo fui
discriminada, ndo fui vista como a menor, como a diferente (...) Fui
vista como (...) uma menina muito social. E minha mde sempre

falava coisas bonitas a meu respeito. (D. Renata)

Assim, D. Renata foi sempre estimulada a ter autonomia para realizar as suas
atividades cotidianas e para buscar a realizacdo de seus desejos. Isso lhe garantiu uma
grande auto-estima e confianca. Conforme ela mesma diz: “eu era a mais brava (...) eu era

sempre a mais bocuda, de falar bastante. Quando alguém pisava no calo, sai de baixo.”

Para enfrentar as limitacdes econdmicas, D. Renata, ainda crianga, chegou a
trabalhar de empregada doméstica, ganhando somente o suficiente para garantir a
continuidade de seus estudos. Além dos gastos ordindrios com material escolar, ela possuia
alguns gastos extras, como por exemplo em relagdo aos calcados. A seqiiela da paralisia
infantil obrigava D. Renata a arrastar um dos pés no chdo durante a longa distancia que
separava sua casa da escola, ocasionando um desgaste rdpido e acentuado de seu sapato,

além, € claro, de fortes dores.
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As vezes doia, o pé sangrava (...) porque os meus sapatos (...) comia
tudinho ld embaixo, porque eu andava com os pé bem torto e
rastando no chdo. Entdo, sapato pra mim era muito rdpido. Eu sabia
que eu ndo podia, mas eu queria [estudar]. Entdo, se eu quisesse, eu
ndo via essa barreira. Eu ia e chegava ld na escola, e as vezes os
meus colegas fazia vaquinha e me dava sapato. E eu jd chegava em

casa com o sapato quase que consumido outra vez (D. Renata).

Nao obstante essa postura batalhadora diante da vida e o forte apoio de sua rede

social, D. Renata revela manter um objetivo ainda nao atingido: o magistério.

O que eu ndo consegui ter foi por falta de recurso e ndo por falta de
apoio. Ndo tive recurso nenhum pra conquistar o meu espago, que
nem fazer o magistério, lutei até o fim, mas quando eu vi ndo deu (...)
Eu ainda ndo perdi a esperanca de fazer meu magistério

(D. Renata).

Ainda em sua cidade natal, pensando sempre em melhorar de vida, ela fez
cursos de datilografia, de computagdo, de corte e costura, de trico. Ao completar o 2°. grau,
ela se muda para uma cidade do interior paulista, na regido de Campinas, onde j4 morava
um irmdo. Procura com todo o empenho um emprego, sem ter sucesso, provavelmente em
decorréncia de uma certa discriminacao (“quando eu ia procurar emprego, cé sabe é vocé
falar bonito e se arrumar bem”). Opta por viver de comissdo na venda de produtos, sem
registro formal. Permanece nessa atividade por cinco anos, uma vez que havia decidido ndo
voltar para a Bahia sem ter uma casa prépria. Uma decisdo dificil de sustentar, seja pelo

aspecto financeiro, seja pelo emocional.

No final desse periodo, conhece seu atual marido, pai de Cintia, com quem tem
um rapido envolvimento, sem compromisso. Cansada das dificuldades e frustrada por ndo,
conseguir um emprego com carteira assinada, decide voltar para a casa de seus pais. Sua
chegada foi muito comemorada por todos e valeu um ultimato de seu pai, que afirmou que
enquanto fosse vivo ela jamais abandonaria novamente aquela casa. Meses depois,
estranhando o atraso menstrual, D. Renata passa em um ginecologista, o qual solicita um

exame de ultra-sonografia. Seis meses se passam até que o exame € o retorno na consulta
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ocorram, de forma que o médico lhe comunica: “Por esses oito dias vocé vai para a Santa

Casa de Misericordia para fazer uma cesdrea, que vocé vai ter uma menininha.”

Surpreendida pela noticia, uma vez que ndo apresentava barriga que justificasse
o fato, ainda tomada pela emoc¢do, num misto de euférica alegria e grande incredulidade,

D. Renata dd a noticia a seus pais, ao pastor da igreja, a comunidade.

Eu tenho uns pais rigidos (...) muito bons, que depositaram uma
confianca em mim (...) mas nessa hora eu ndo consegui lembrar dos
meus pais, ndo consegui temer (...) Quando eu cheguei em casa
falando assim ‘Eu vou ter uma meninha’, até hoje ainda acham que
foi estado de loucura. Porque ninguém acreditou enquanto ndo
viram eu espalhando pra rua inteira, pra todo mundo (...) porque
ndo tinha volume, ndo tinha caracteristica de mulher grdvida (...) E
eu entrei em uma crise de riso, so sabia rir, so falava rindo, t6 rindo
até hoje (...) Eu falava, ‘eu vou ter uma menininha, eu vou ter uma
menininha!” E ai comegcaram a achar que era psicologico, a
vizinhanga também comegou a ndo saber muito do que se tratava.
Mas (...) de repente comegcaram a preparar as coisas sem acreditar,
o carrinho de bebé, porque a primeira coisa [com] que se
preocuparam foi o carrinho de bebé, porque eu ndo ia ter
capacidade de locomogdo com ela. Entdo, eu consegui trés carrinhos
de bebé, um da Igreja Batista, outro da Assembléia e outro da
vizinhanga (...) Ela foi bem recebida, ndo houve aquele
constrangimento (...) O resto dos problemas pra mim se apagou,
porque pra mim era so beng¢do, so vitoria. [Meus pais] receberam
bem, ndo me corrigiram (...)Em primeiro lugar, porque ndo houve
tempo (...) Minha mde deu um pacotinho de prendedor de roupa (...)
e uma caixinha de algodao. At ela viu que eu guardei com carinho e

a vizinhanga dando as coisas também. (D. Renata)

Como vemos, essa gravidez “repentina” produziu uma ruptura forte o suficiente
da imagem que a rede social de D. Renata fazia dela, que chegou a cogitar o estado de
loucura como tunica explicagdo vidvel para aquela situacdo. Trata-se claramente de uma
realidade negociada quando a existéncia da gestacdo passa a ser significada através do

acionamento da sua rede de apoio. Nesse momento, os gestos verbais e nao-verbais sao
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decisivos para o encaminhamento da situacdo. Eles lancam interpretagdes vidveis para o
“acontecido”, dando os proprios contornos desse evento, propondo linhas de atuagcdo que se
reafirmam, gradativamente, na medida em que fornecem parametros cada vez mais sélidos
para o restante do grupo familiar e da rede social reportar os seus atos, sentimentos,

reacgoes.

As relagdes de troca (presentes, dizeres, sentimentos, preocupagdes) existentes
entre os membros dessa rede social, organizadas em torno de uma questio pragmdtica
(a locomog¢do de mae e filha), propiciaram uma negociacdo de visdes a respeito do
comportamento de D. Renata e das providéncias a serem tomadas, em que se reafirmou o
lugar desta mulher naquela “pequena comunidade soliddria” — um lugar duplamente
marcado pela sua condi¢do fisica e socio-econOmica, de um lado, e pela sua incrivel

capacidade de articulacdo, de outro lado.

Os posicionamentos de D. Renata, de sua familia e dos membros de sua rede
social foram sendo definidos nessa negociagdo implicita aos gestos, de forma que a
gestacdo ganha realidade aos poucos, por exemplo quando D. Renata guarda com carinho o
presente materno, por mais simples que seja. Assim, a pequena Cintia nascerd nos bragos

de sua familia e da comunidade.

Foi quando a Cintia nasce (...) era tanta festa que eu (...) ndo tinha
direito de [a] ter no colo, porque era o tio daqui, as minhas cunhada

dali, era a minha mde que dormia com ela. (D. Renata)

Essa negocia¢do ndo termina, mas antes se amplia a partir do nascimento de
Cintia. O estado de saide do recém-nascido e os cuidados maternos constituem o novo
centro de atencdes. Uma vez que o bebé nasceu com baixo peso, os profissionais de saude
orientam D. Renata, de modo bastante enfatico, a alimentar sua filha exclusivamente com o
leite materno. Porém, a menina ndo retinha o leite no estdmago, levando as pessoas a dizer
que ela estava rejeitando o leite da mae. Aconselhada pelos conhecidos, D. Renata passa a
dar a mamadeira. O bebé recusa a mamadeira, e o leite materno péara de “descer”’. Tomada
de angustia e culpa, D. Renata lanca mao de artificios caseiros para estimular a producao de

leite, como comer bastante fuba de milho. O leite volta, mas a menina ainda punha tudo pra
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fora. Tentou-se, entdo, oferecer preparados industrializados (nestogeno, etc.), sempre sem
sucesso. Mamadeiras atrds de mamadeiras eram regurgitadas. A familia toda no fogdo e
todas as tentativas se frustravam. Junto com a perda de peso, cada vez mais evidente e

preocupante, os profissionais de satide apressam-se em dizer:

‘Cé td vendo o que vocé cometeu, tirou o leite antes da época, fora
do tempo’. Ai vem sobre vocé uma coisa chamada culpa. ‘Olha se
ela morrer... Quem mandou vocé dar comida? Se ela morrer vocé vai
responder processo (...) Se vocé continuar dando comida vocé vai

assinar um termo de responsabilidade’ (D. Renata).

Pressionada por todos os lados, D. Renata comecga a sentir-se acuada, a0 mesmo
tempo vitima e algoz daquela situagdo. No olhar das pessoas encontrava raiva e pena,
reafirmando a sua incapacidade para mudar aquela situagdo, para vencer mais este
obstaculo, para alimentar aquela vida sob sua responsabilidade. Um grande mal-estar

instalou-se.

E o hospital jd ndo nos apoiava, ndo nos abragava mais, jd... Eu ndo
sei se era cisma minha ou era... sabe, todo mundo jd olha pra vocés
[sic] assim ‘Olha, menina, que situacdo, olha que necessidade’(...) E
eu ficava mal porque por mais que eu corria eu ndo conseguia

alcangar (D. Renata)

Porém, D. Renata reivindica uma for¢a maior, uma forca que manteve mae e
filha em pé, reivindicando a prépria vida, unidas por um mesmo impeto diante de tanta

dificuldade.

E assim eu ia com ela nessa jornada e nada que eu pudesse fazer
dentro desse um més eu tinha resultado. Existia uma coisa chamada
esperanga, fé em Deus, forca de vontade, que é o que ela tem (...) por
isso que ela ndo bateu as botas e td ai, 6, gracas a Deus. E bem

esforcadinha, é a menina que Deus preparou. (D. Renata)
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Essa for¢a de vontade leva D. Renata a pegar todo o dinheiro que tinha, até
entdo guardado para a compra de sua casinha, e usd-lo no pagamento de uma consulta
particular na melhor pediatra da cidade. Esta médica recebeu mae e filha muito bem,
receitando, no entanto, remédios carissimos. Ainda um pouco assustada, D. Renata aciona
novamente sua rede de apoio e segue o tratamento. No dia do retorno, a pediatra verifica a
evidente piora da crianca, que respirava com maior dificuldade e de forma cada vez mais
alongada. Devolve o dinheiro da consulta para sua cliente e predispde-se a acompanhar o
caso gratuitamente: Lutou de todas as formas, como uma profissional, mas como ndo tinha

o diagnostico da fibrose cistica, a gente ndo via muito resultado (D. Renata).

Diante do caso alarmante, um candidato a vereador decide lutar para obrigar o
hospital local a internar o bebé, ameagando processar seus dirigentes. Tamanho alarde faz
com que D. Renata pegue suas coisas e procure outra cidade e outro hospital para tentar a

sorte. Cintia € internada nesse hospital, recebendo oxigénio, mas pouco depois:

Veio a iltima noticia, que é aquela que (...) ninguém quer receber:
‘Mae, ndo tem mais jeito, a Cintia (...) vai entrar em obito porque ela
jd deu derrame em um pulmdo e o outro estd prestes também a
perder (...) A gente ndo pode fazer mais nada’. Peguei ela, muito
triste, muito... eu ndo posso dizer decepcionada porque existia uma
coisinha, chamada esperanca, sabe quando vocé sabe que estd
perdendo mas... vai correr atrds de saida (...) Eu perco, mas eu
perco € lutando. Ai, voltei com ela pra trds, pra casa (...) E quando
ndo era eu que ficava com ela, eram os meus pais que ficavam

olhando e quando um dormia o outro... (D. Renata)

A gravidade da situagdo (muito parecida com seu proprio nascimento) leva D.
Renata a telefonar para o pai de Cintia, Sr. Jorge, avisando-o que sua filha estava para

morrer. Sobre 1sso, conta o préprio Sr. Jorge:

Passados mais ou menos uns seis meses [da partida de D. Renata,]
ela ligou e falou: ‘Eu estou grdvida e vou ter uma neném’. E
rapidamente, mais uns dois meses, nasceu a Cintia. Eu perguntava:
‘Como ela estd? E ela dizia que ela estava ruim: ‘Ndo sei o que ela

. - . L,
tem, tudo o que toma ela joga fora, acho que ela ndo vai sobreviver’.

Entdo, pensei na minha existéncia de vida: O que é que eu fiz até
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hoje? Praticamente, muitas coisas desagraddveis com o alcoolismo.
Entdo pensei: seria essa minha chance de fazer alguma coisa boa na
vida. Eu disse: ‘Eu vou buscar ela ai, eu vou assumir esse filho. Eu
vou assumir a paternidade e vou buscd-la.” Ndo tinha dinheiro
nenhum, estava desempregado (...) Por duas vezes vi a presenca de
Deus. Ndo sou evangélico e ndo sou adepto a nenhum tipo de
religido. Acredito num poder superior, porque no AA a gente

aprende a conhecer esse poder superior, e a gente ndo se envolve

-

com religido, porque ¢é coisa do AA, da gente mesmo. Por duas
vezes: a vez que eu fui para o AA e essa vez que eu fui buscar a

Cintia. (Sr. Jorge)

Nascido e criado na Grande Sao Paulo, Sr. Jorge é uma pessoa timida, quando
vista de longe. Com olhos fugidios, inquietos, tem a mania de repetir sempre o final das
frases de quem conversa com ele, como que para reté-las melhor. Isso dd uma impressao de
que nenhuma conversa tenha chances de fluir, sendo necessdrio grande esforco do
interlocutor para ‘“extrair” as informacdes desejadas. Essa primeira impressdo dissipa-se
logo quando a conversa vai adiante. Ele se solta e pde-se a contar assuntos de sua
intimidade com uma desenvoltura invejavel. Entremeia os eventos relatados com pequenas
avaliacOes sobre os comportamentos proprios € das pessoas envolvidas, buscando sempre
assumir uma visdo mais compreensiva sobre as coisas. Vale dizer que foi a entrevista mais
longa de todas, talvez por tratar-se da primeira, mas certamente também pela vontade de
revelar a sua trajetéria, de forma que também o ouvinte possa compreender melhor seu
momento atual. Esse homem baixo e de cabelos brancos ndo possui muitos amigos, nem
costuma ver os familiares ou vizinhos. Assim, quando perguntado sobre essa questdo,

responde:

Esse dai é um lado que tem que ser trabalhado um pouco, como eu

disse para vocé, eu tenho uma historia de alcoolismo. (Sr. Jorge)

A maneira como o alcoolismo marca toda a histéria de vida de Sr. Jorge torna-
se evidente ndo somente por ter comecado a beber desde cedo, mas especialmente na
medida em que o seu relato é pontuado a partir do alcoolismo. Assim, a sua vida &
(auto)analisada em termos da entrega/recusa ao alcool, imprimindo os contornos e matizes

de sua atuacdo. Assim, ainda sobre a vizinhanga, Sr. Jorge afirma ter o convivio restringido
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pela necessidade de auto-vigiar os seus relacionamentos, o seu estado emocional, impondo

limites nas suas interacdes sociais:

A maioria dos meus amigos tem problema com o dlcool (...) e é até
meio arriscado de eu estar freqiientando bares onde estd esses meus
amigos para estar conversando (...) Eu posso estar em recuperacdo
mas eu sou um alcoolico em recuperagdo. Eu simplesmente apaguei
a vela que estava dentro de mim e eu tenho que trabalhar dentro do
meu emocional, no convivio com as pessoas que eu conheco, para
ndo haver wuma situacdo muito grave, de emocional, de
aborrecimento muito grande porque isso pode me levar a uma
aproximacdo do dlcool. E muito arriscado. A gente tem histérias
dentro do AA de pessoas com dezessete, quinze anos na recuperacdo
e recair. E essa recaida, ela para vocé voltar essa pessoa pra vida
novamente é muito complicado. Uma recaida minha nesta minha
idade pode ser fatal para mim. Entdo a gente aprende dentro AA que
a gente tem que saber lidar muito com essas coisas. NOos temos uma
vida que foi complicada e temos uma visdo muito ampla das pessoas
que a gente tem esse convivio, principalmente das pessoas que estdo
no alcoolismo. A gente tem que ter um discernimento de ter aquela
amizade (...) Eu tenho que me vigiar (...) Entdo, infelizmente, o
alcodlico, depois que ele passa a fazer um trabalho de recuperagdo,
ele fica meio isolado daquele convivio dos outros amigos dele do

passado. E uma necessidade mesmo. (Sr. Jorge)

Com uma longa histéria paterna de alcoolismo (seu pai, irmaos, etc.), Sr. Jorge
inicia-se muito cedo na bebida. Entre brigas e festas promovidas por seu pai, em casa,
Sr Jorge afirma ter “forte envolvimento na bebida” desde os oito ou nove anos de idade.
Sr. Jorge atribui a esse cendrio o fato de ter sido uma crianca com dificuldade de
relacionamento com os outros, timida e mesmo “um pouco revoltada”. Utilizando o dlcool
como facilitador para o convivio social, aos onze anos jd era fonte de preocupacdes
familiares, dada a freqii€ncia e a forma “agressiva” com que se embriagava. Aos doze anos
inicia sua vida de trabalho, em fébricas, padarias, até entrar no exército (época em que seu
pai falece em decorréncia de seu alcoolismo). Apds o exército, intensifica o consumo de
alcool, a0 mesmo tempo em que faz um curso técnico que lhe permite exercer uma

atividade profissional por largo periodo da sua vida. Nesse interim casa-se e tem dois filhos
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com uma moca de Sao Paulo. Sem fixar-se em emprego algum, passando noites fora de

casa, deteriora as relagdes conjugais e familiares.

Uma coisa assim muito chocante. O que o dlcool faz hoje em muitas
pessoas, fez comigo. E considerado hoje uma doenca. Na verdade eu
ndo tinha controle, as pessoas falavam comigo, tentavam me ajudar,
eu prometia, chorava, dizia que ia melhorar, e, com duas semanas
que eu estava bem fisicamente, que eu tomava um golinho, so para
mim relaxar, porque até entdo, eu tinha todos esses problemas
assim, de sentimentos de culpa. Eu ndo conhecia o tratamento, as
pessoas que viviam ao meu redor também ndo conheciam o
tratamento. Eu tive dois filhos e, com vinte e oito anos, minha esposa
faleceu, que também tinha vinte e oito anos, vitima de um tumor
cerebral. Dai para cd meus filhos acabaram indo para a casa dos
avos, porque na verdade eu ndo tinha nenhuma condigcdo: nem moral
nem emocional e nem financeira para cuidar deles, porque eu era

um alcoolatra. (Sr. Jorge)

Com o desgaste das relacdes familiares, Sr. Jorge inicia uma peregrinacao de
trabalho pelo Brasil afora, sempre marcado pelo alcoolismo. Com grande instabilidade, Sr.
Jorge conseguia manter-se nos empregos por algum tempo, na medida em que detinha
grande conhecimento em sua drea de competéncia. Apds esse periodo, ele muda-se para um
“barraquinho” em um bairro de periferia de Campinas, onde passa cerca de cinco anos

sozinho, amparado pela vizinhanca que tinha nele um pobre bébado vitvo e inofensivo.

As pessoa, até hoje, nunca houve nenhuma briga, mais de vinte anos
que eu moro aqui. Mesmo com o meu alcoolismo eu ndo era uma
pessoa de brigar com as pessoas. O prejuizo era sé proprio meu,
meu e da familia, mas a vizinhanca aqui sdo todos bacanas. Mas
como eu, ndo sei se é devido a minha criacdo, eu ndo tinha aquela
coisa de pedir as coisas pras pessoas: ‘Ah, ndo tem como vocé me
dar isso, porque eu t6 sem?’ Eu ndo tenho aquele hdbito de
lamentar, de falar os meus problemas, acho que é uma coisa de
orgulho que vem de familia. Entdo, eu procuro servir... eu jd ajudei
muito, muitos me ajudam também, dentro daquela coisa de trabalho.

(Sr. Jorge)
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Isolado socialmente, seja por um afastamento voluntdrio das pessoas, seja por
sustentar ele proprio uma moral do trabalho que o leva a recusar qualquer aproximagdo ou
apoio que crie uma relacdo de dependéncia (econdmica, afetiva...), Sr. Jorge entra em um

processo de deterioracdo de suas relacdes sociais mais amplas.

Pra o doente alcodlico, ele fica num estdgio que hoje ele bebe um
copo, amanhd ele bebe dois, depois bebe trés... é progressivo, dentro
do organismo dele o dlcool age, digamos, como uma substincia
progressiva e ele passa a ser depois, quando ele chegar no bar, a
turma jd mandar ele embora, ele passa a ser um anti-social como eu

era: uma pessoa insuportdavel, que ninguém quer mais. (Sr. Jorge)

Serd no desespero extremo dessa deplordvel situagdo que Sr. Jorge encontrara

um caminho para controlar o seu vicio.

Depois, com trinta e nove anos de idade eu estava ji num estado
deplordvel, de alucinacdo, num estdgio jd de pensar em suicidio,
estava completamente sem a menor chance, eu resolvi procurar
ajuda. Ai, sozinho mesmo, um dia estava lendo uma revista que eu
achei no lixo e vi falar que existia uma entidade chamada Alcodlicos
Anénimos (...) Eu fui ld sozinho e teve horas que eu pensava de me
enforcar ld no meu barraquinho, mas eu tenho dois filhos que eu
queria que visse eles crescer, evoluir, eu ndo queria deixar esse
rastro de tristeza, a familia falava muito ruim de mim e com razdo.

(Sr. Jorge)

O ingresso no AA implicard a recusa de antigos lugares, colegas e amigos em
favor de novos relacionamentos ou de uma nova forma de relacionar-se consigo e com a

vida.

Entdo, é preferivel as vezes responder para o pessoal assim: ‘Oi
bom dia, tudo bem seu José?’ ‘Vamos no bar bater um papo ld no
bar?’ ‘Ndo, estou fazendo uma coisa aqui.’ E melhor ter essas
coisas assim com eles do que fazer as coisas que eu fazia

antigamente, que eu jd estava enchendo o saco. (Sr. Jorge)
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Ha quinze anos nos Alcodlicos Anonimos (AA), Sr. Jorge afirma estar “todo
esse tempo evitando o primeiro gole” e que agindo desse modo fez “uma recuperagdo
fantastica dentro dessa irmandade.” Essa associacio vem desempenhando um papel
fundamental no processo de recuperacdo de Sr. Jorge, consistindo um espaco de
concretizagdo de interacdes sociais especificas, a partir das quais ele encontra apoio para
tomar a vida nas proprias maos. Os AA integram a rede social do Sr. Jorge, enquanto uma
instituicdo que promove processos de construcdo de identidades entre os seus membros,
processos de definicio de estratégias de enfrentamento dos problemas familiares e
cotidianos, processos de reconstru¢do de vinculos e papéis sociais importantes para seus
membros. Os AA passaram a integrar o cotidiano do Sr. Jorge, sendo uma referéncia

necessdria para os seus pensamentos, sentimentos, agoes.

Essas reunides [do AA] eu vou sempre, de terca e quinta-feira,
continuo indo ld. Essa coisa é fantdstica. Essa doenca do alcoolismo
é mental, emocional, espiritual, fisica (...) Vocé dd tanta importdncia
ao seu relacionamento até familiar meio complicado, pelo fato de
vocé ter bebido tanto, vocé ter perdido esse seu referencial todo pela
vida, porque na verdade a gente ndo sabe nem quem a gente ¢
quando estd bebendo. Isso dai, com essa dificuldade que passa
dentro de um problema, uma doenga ou vicio como estd acontecendo
comigo, eu preciso falar na reunido para compartilhar essas coisas
com outros companheiros que teve o mesmo problema que eu tenho,
que tem o mesmo problema que eu tenho. E uma descarga, é um tipo
assim de uma vdlvula de escape, ou seja, de uma aliviada. Porque
sendo isso ai pode ir agravando minha mente, que a minha mente é
um tanto quanto doentia, a gente ndo pode negar que ndo seja, que é
na verdade, pela intensidade dos problemas todos que a gente
passou por causa do dlcool. Entdo a reunido para mim é muito

importante. Para compartilhar todas essas dificuldades. (St. Jorge)

A imagem da “irmandade” ndo € utilizada ingenuamente por Sr. Jorge, pois ele
encontra nos AA uma trama de relacdes sociais que dao suporte a0 momento atual de sua
trajetéria de vida. Ao mesmo tempo em que representa um universo paralelo a sua familia,
0os AA tocam diretamente seus relacionamentos familiares, na medida em que sao

referéncia constante para sua atuagdo intra e extrafamiliar. Alids, a proximidade 16gica
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desses universos pode ser apontada at€é mesmo pela nomeacdo de seus relacionamentos

internos, conforme vemos abaixo:

A gente tem um padrinho e esse padrinho, quando a gente chega
dentro do AA, ele é o primeiro que se importa com a gente e ele
passa entdo a compartilhar com vocé mais diretamente seus
problemas porque tem coisas que ndo dd para falar na reunido. Ai
vocé: ‘O padrinho, preciso falar com vocé sobre isso...” Ele diz: ‘Ah,
vamos marcar um dia pra vocé ir ld na minha casa.” As vezes ele

vem aqui, as vezes eu vou ld. Tudo isso ajuda. (Sr. Jorge)

O importante lugar que o “apadrinhamento” ocupa nos AA, desde 0 momento
em que seus membros ingressam nessa associacdo, mostra como os relacionamentos ai
travados tem a forca de uma matéria forjada na estrutura de parentesco. Nesse sentido, o
nedfito estabelece uma ruptura com a rua (lugar das ameacas passadas e presentes) para

estabelecer um sentido de pertencimento a uma nova casa — os AA.

Entre as duas casas (a residéncia e os AA) ndo h4 um intercAmbio de pessoas
suficientemente consistente para que os AA se tornem uma extensdo da familia. Alids,
enquanto uma fraternidade fechada aos “irmaos”, o AA representa um dos pontos de apoio

mais intimos de Sr. Jorge.

Apesar de contar com esse apoio, durante bastante tempo apds o ingresso nos
AA, o Sr. Jorge ndo quis mais ter um relacionamento estavel com outra mulher. Ele estava
receoso de fazer outra pessoa sofrer, como fez com sua primeira companheira. Assim,
encontrar D. Renata, mesmo com nove anos de AA e em uma fase bem melhor de sua vida,

recusa a idéia de casamento, abreviando bastante seu enlace amoroso.

E ndo estava preparado para casar, fazia pouco tempo que eu estava
no AA, me recuperando, eu estava me conhecendo novamente, eu
ndo me conhecia, na verdade eu ndo sabia quem eu era, eu estava
fazendo um trabalho de auto-conhecimento de mim mesmo.

(Sr. Jorge)
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Desse modo, D. Renata desiludida com o mundo do trabalho no sudeste e

contrariada em seu desejo de casar, retorna para a casa paterna, conforme ja apontamos.

Sr. Jorge, por sua vez, ainda envolto nessa jornada de ‘“‘auto-conhecimento”,
recebe a ligacdo de D. Renata, 14 da Bahia, como uma possibilidade Unica de resgatar sua
divida consigo mesmo, retomando a vida nas préprias maos. Essa ligacdo permitiu ao
Sr. Jorge reencontrar-se em um novo enredo familiar, no qual assumird finalmente o papel

de cuidador.

Sr. Jorge e D. Renata assumem juntos o risco de tomar a menina nas maos
(como a prépria vida), a revelia de tudo e de todos, e seguir seu caminho em busca do apoio

de uma rede assistencial mais especializada.

E quando eu cheguei e falei pro pai [Sr. Jorge]: ‘Olha, chegou o fim,
ndo tem mais jeito.’ Ai o pai falou: ‘Eu vou buscar!’ E eu falei pra
pediatra: ‘Olha, o pai td vindo buscar.’” E ela: ‘Ndo viaja, porque ela
[Cintia] ndo chega.” E me aconselhou a ndo viajar com a Cintia,
porque ndo chegava. E eu sabia que ndo chegava. Mas ele jd tava
vindo, o que é que eu ia fazer? Correr atrds, né. Enquanto eu via
vida, eu ndo me importava em obstdculo, ndo via tamanho de
muralhas que eu ndo pudesse tentar subir. Eu ndo via distancia, ndo
via montanhas que eu ndo pudesse atravessar enquanto eu via ela

respirando. (D. Renata)

Cada um a seu tempo, cada qual com o seu desafio, Sr. Jorge e D. Renata
pdem-se a caminho, vencendo suas dificuldades, agarrados a idéia de que podiam e deviam

abrir novas possibilidades para sua filha e para si mesmos.

Eu peguei um oOnibus clandestino ai, na mesma semana apareceu
dois servigcos para mim, assim, do nada. Eu peguei esse dinheiro ai,
fui ld, passei trés dias acordado nesse onibus, cheguei ld de noite e
falei: ‘Amanhad vamos levar a Cintia para Sdo Paulo, ndo sei o que
vai ser mas vamos tentar ir morar numa cidade que tem algum
hospital famoso’. Pensei logo na UNICAMP. Ai a médica falou: ela
ndo vai resistir, ndo vai chegar ld. O hospital jd tinha mandado ela

para casa, porque achava que ela ia morrer em vdrias vias. Porque
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a radiografia — eles ndo conheciam essa doenga da Fibrose —
mostrava tudo branco, entdo eles achavam que a qualquer momento
ela iria ter um choque (...) como eles tem muitos problemas ld, eles
ndo queriam ter obito de crianca dentro do hospital, mandou para
casa. O motorista do onibus falou: “Eu vou deixar vocé aqui (...)
amanhd vou passar aqui e vou voltar. Se vocé quiserem a crianga
perto de vocés, levo vocés embora, sendo, vou embora. Eu jd tinha
pagado ida e volta, ndo tinha mais dinheiro. A noite conheci a
famdilia, familia de vinte irmdos. Eu ndo vi ninguém. Essa historia se
passou hd uns cinco anos atrds, eu jd estava fazendo tratamento hd
oito, nove anos e jd ndo tinha mais problemas com o dlcool nenhum
e jd estava com a mente aberta com relacdo a vida. Mas o cansaco
foi tao grande que ndo consegui gravar mais nada, estava
completamente sonado. Naquela noite mesmo a nené passou muito
mal, tudo o que comeu jogou para fora (...) Deus estava ali,
trabalhando ali, um poder superior falando: mete as caras, mete as

caras. Nos a pegamos e a levamos. (Sr. Jorge)

A viagem foi muito dificil, demorada, com um calor intenso, com o bebé
chorando, vomitando e apresentando fezes com odor muito intenso. Ao chegarem a
Campinas, D. Renata e Sr. Jorge levam sua filha para um centro de satde, o qual os
encaminha para o hospital municipal. A partir dai inicia-se uma nova fase de internagdes e
altas sem resolu¢do do problema, até que uma pediatra de plantdo no pronto-socorro
daquele hospital suspeita de algo e resolve encaminhd-los ao ambulatério de pediatria da
Unicamp. Chegando 14, Cintia € internada imediatamente em vista de seu quadro avancado

de desnutri¢do.

Esse itinerdrio terapéutico foi muito traumatico para Sr. Jorge e D. Renata, e
evidencia uma faceta importante da Fibrose Cistica — a invisibilidade. O desconhecimento
da populagdo e dos profissionais de saide em relacdo a essa doenca torna dificil o seu

reconhecimento (antes e depois do diagndstico).

Isso dai foi uma situacdo muito complicada, na verdade, as vezes,
eu fico imaginando, eu tive sorte, mas poderia ter sido trdgica a
situacdo. Porque a crianga, ela veio com aquele problema da

Bahia... o relatorio deve estar por ai, o relatorio que eles
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imaginava que fosse um problema no pulmdo, grave, irreversivel.
E ela como tinha aquela respiracdo dela, eu acho que era 80 por
segundo ou mais, muitas vezes a gente chegava no posto e as
pediatra, os pediatras que era jovem, novo ali, eles ndo queriam
tentar nada, sabe. Tinha medo de se comprometer com ela,
pensando que a qualquer momento ela pudesse falecer, que

pudesse se complicar. Eu sentia essa coisa. (Sr. Jorge)

Sr. Jorge e D. Renata ndo encontram, portanto, a0 menos nesse momento
inicial, o apoio assistencial a tanto custo buscado. Eles ndo sentem por parte dos
profissionais de saide um forte compromisso com o caso (sua filha). Sr. Jorge chega
mesmo a sentir por parte desses profissionais um certo desconforto ou resisténcia para
atender sua filha, para realizar uma investigacdo diagnéstica mais profunda -
provavelmente uma resisténcia menos explicita do que aquela vista por D. Renata no
interior da Bahia, mas ndo menos angustiante ou problemadtica. Receitar remédios para
diminuir os sintomas serd uma estratégia adotada por esses profissionais que desconheciam

o diagnéstico (verdadeiro) da doenca.

E foi assim administrando um determinado tipo de remédio que ia
agravando mais ainda, sabe. Chegou ao ponto de administrar um
remédio ai que quase que ia ser fatal para ela. Porque ela tinha o
peito cheio, vamos dizer, ainda cheio de muco, vamos dizer assim,
que ¢é a doenga deles, ele comecou a colocar um medicamento para
ela poder soltar. Eles imaginavam que fosse uma secrecdo, mas na
verdade ndo é. E esse medicamento que foi administrado, até por
uma pediatra, deixou ela muito mal mesmo. Marcava de voltar daqui
a vinte dias. E ela continuava. Inalagdo com Berotec, Atroveran, que
era para dilatar os bronquios e os antibidtico que eram também

administrado pelos pediatras. (Sr. Jorge)
Quando essa situacao tornou-se insustentdvel, veio o encaminhamento:

Mas assim, de repente eles falaram: ‘Olha, vamos mandar vocés
para determinado local, que ld tem uma determinada pessoa que é
uma... me dd o nome dessas pessoa especializada em doenca
pulmonar... uma pneumo, né, muito boa e ela vai ver o que estd

acontecendo.” Quando ela era atendida eles ndo falavam na doenca
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em si, na mucoviscidose, fibrose cistica (...) Existe muitas doenga
respiratoria, [e eles falavam] é um problema asmdtico, é uma
alergia que ela tem, a gente td tentando saber o que € isso... indicava
um remédio e marcava para daqui mais um més, e ela sempre com a
respiracdo muito rdpida, muito forcada, ela forcava muito para
respirar. Aquela vontade de viver. Porque ela tem aquela vontade de
viver. E verdade que hoje ela ainda td bem magrinha. Chegou um
tempo ai que ela ficou muito ruim, e ela foi internada no Mdrio
Gatti. Foi internada umas duas vezes no Mdrio Gatti. Nessas duas
vezes de internacdo no Madrio Gatti, até ai ndo conseguiram

descobrir o que ela tinha. (Sr. Jorge)

A hospitalizacdo revela o agravamento da situacdo, sem vir acompanhada de
um diagndstico preciso, aumentando ainda mais a angustia. O pouco equilibrio construido
ao longo desses meses vai se desmanchando, junto com o enfraquecimento de Cintia e o

prolongamento da incerteza.

Essa fase, nesses seis meses que ela ficou nestes hospitais, foi a fase
mais critica (...) Porque isso dai deixou eu, ficamos completamente...
Dafi que entra aquela coisa do emocional, ndo sabia exatamente com o
que tava lidando, ndo tava havendo uma melhora da Cintia e vocé ndo
sabia o que podia acontecer e foi que jd ndo tava dando nem cabega de
trabalhar. As vezes, eu pegava um bico, porque eu trabalho por conta,
de eletricista e encanador, eu pegava um bico para fazer e jd ndo me
concentrava mais. Porque a gente ndo sabia o que ela tinha, ninguém
tinha uma definicdo e ela ruim daquele jeito, emagrecendo, porque a
desnutricdo vem. A gente gastava muito com vdrios tipos de
alimentagdo, assim, essas alimentacdo muito quimica. Também ndo
dava muito certo: Neston (...) Talvez tenha ajudado um pouco, também,
talvez ndo tenha ajudado. Mas ndo se sabia... Isso dai foi uma das
fases mais dificeis para nos. Nessa busca de saber exatamente o que
estava acontecendo, se ia haver uma melhora, se ndo ia, essa incerteza,
essa ansiedade, essa falta de esperanca, foi a parte mais dificil, depois

que ela chegou da Bahia, vinda pra cd. (Sr. Jorge)
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A falta de um diagnéstico preciso leva a um crescente desacerto na organizacao
do cotidiano e dos cuidados familiares. Toda acdo serd fadada ao fracasso, na medida em
que ndo tem um balizamento para avaliar os impactos em um estado de satide de que s6 se
conhecem sinais difusos de gravidade. Nao hd, por exemplo, pardmetros para mensurar até
que ponto a ‘“alimentagdo quimica” ajudou ou nao a melhorar o estado nutricional de
Cintia, pois falta uma cadeia de causa e conseqiiéncia estabelecida para determinar os
alcances das acdes. A complexidade clinica do caso de Cintia soma-se também a

complexidade da situagdo vivida pelos seus pais.

Depois que ela chegou da Bahia e vinda pra aqui, foi, esses seis
meses foi muito, muito dificil (...) Até entdo eu ndo conhecia bem
nem a Renata, e nem conhecia a... Porque o nosso envolvimento foi
muito rdpido (...) e ela foi embora, terminou o namoro rdpido e foi
embora. So que veio a noticia: ‘To grdavida e vou ter o neném.’ Eu jd
estava pensando em outra companheira. Ela também ndo me
conhecia direito, e foi realmente terrivel. Foi na mesma época em
que meus filhos ja mocinhos vieram de Sdo Paulo (...) Dai jd chegou
os dois rapazes, nem bem rapazes, adolescentes, quinze e dezesseis
anos... foi uma barra, eu desempregado (...) Foi muito dificil.

(Sr. Jorge)

A inversdo dessa fase comeca a ocorrer a partir de um novo encaminhamento, o
qual anuncia o dpice dessa primeira fase de incerteza. Um 4pice que visto no momento

atual aparece como o congracamento da firme luta pela vida.

Eu sempre digo: ‘Deus é fiel’. Diante de tudo (...) eu falo com
convic¢do que ‘Deus é fiel’. Eu ndo critico quem ndo cré em Deus
(...) Agora, eu ndo me conformo é eu ndo acreditar (...). Entdo, pela
fidelidade de Deus, com toda essa nossa batalha, Deus honrou o
nosso esforco. A Cintia tai! Dd trabalho? (risos) (...) Ela é uma
menininha esperta, uma menininha que tem vontade de viver, ela tem
vontade, ela é esforcada (...) Eu ndo vejo a Cintia como uma pedra
no caminho, eu vejo como rosas colhidas. Quando vocé planta
aquelas flores que vocé olha assim e vocé vé bastante espinhos pra
chegar a ter aquela rosa ld. E dificil tirar uma rosa que ndo tem

espinho. Eu vejo a Cintia uma rosa colhida. Ndo vejo assim... [Sdo]
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uns espinhos pra poder chegar ld. Eu vejo ela uma meninha muito
preparada (...) Choro com falta dos meus pais sim. Meus pais
choram? Choram. Ligam, cobram. Eu explico. Eu vou no final do
ano, se Deus quiser, eu ia no ano que passou, ndo fui. Eu ndo me
decepcionei (...) E estou acreditando que no final desse ano eu vou

batalhar com essa determinagdo que meus pais merecem.

(D. Renata)

O encaminhamento para a Unicamp ird condensar uma série de forcas em um
mesmo sentido, dando um significado construtivo e compensatério para a empreitada
assumida por D. Renata e Sr. Jorge. Tanto o afastamento de D. Renata em relacdo a sua
familia e sua rede social, quanto a ruptura de Sr. Jorge com o seu arranjo familiar ao
assumir finalmente um novo casamento, ambos movimentos inesperados para todos aqueles
que os conhecem (e mesmo para eles mesmos), deixardo de ser um desvario quando enfim

eles chegarem a um ponto da rede assistencial que os acolhe com ciéncia e providéncia.

Na primeira internacdo no MG, eles medicaram, tudo, porém ela
ndo alcangava nem uma grama, ndo alcangava peso. Dai, na
segunda, veio a Dra. J. que, pelo cheiro das fezes dela, disse: ‘Ih,
mde, essa crianga tem mucoviscidose.” Ai nessa suspeita dela ela
explicou o que vinha a ser por cima e dai que ela comentou com o
Dr. André ... Eu sempre digo assim, eu tenho o Dr. André como uma
pessoa muito proxima a familia. Apesar de que ele vive ld na vida
dele e eu vivo aqui a minha, vejo ele de vez em quando, de longe,
mas eu digo ‘que bom que Deus ainda colocou ele na terra’. Porque,
quando eu vejo a Cintia, eu pego cada pessoa que fez parte (...)
dessa vitoria. E ele foi uma dessas pessoas com quem ela [pediatra]
conversou e ele falou: ‘Ndo, pode trazer a menina’. E quando ela
nos passou a noticia, eu falei: ‘Ai que bom que vai descobrir o que é
que tem. Porque pra mim era assim, seja ld o que for, vocé ndo estd
preparado pra dizer... vocé tem um filho que tem problema, mas pra
conviver sem o filho ou ele com problema, eu preferia ela com
problema. Entdo, no que ele recebeu (...) ai a gente jd tinha uma
esperanga, porque a Unicamp, de fato, ela é falada, que é o iltimo
lugar que... é o ultimo lugar que a pessoa vai, é o ultimo lugar. Vocé
vé que a Unicamp ela tem recurso. Quando ndo tem mais jeito, é a

Unicamp (...) corre pra ld. Quando corre pra ld ou sai defunto
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(risos), ou vocé fica ld até descobrir o que vocé tem, se ndo
descobrir vocé morre ld. Pelo menos me informaram assim: ‘Olha,
ela vai ter que ficar aqui até a gente descobrir’. Ai eu digo: ‘Ou sai
defunto ou sai sarado.” Como de fato ela... Quando tem que morrer
Jjd sai defunto mesmo. Ai o Dr. André a Marta comecou a dar aquele
apoio emocional que ds vezes vocé precisa... As vezes a gente se
preocupa muito com o lado financeiro, mas é bom ver o lado
emocional como é que anda, porque as vezes o financeiro td bom,
tem seus cinco saldrios no final de més, um monte de ajuda do
governo e tudo. O financeiro td otimo, mas o emocional td ld em
baixo. ‘A vizinha minha ndo presta, aquela outra ndo presta, aquela
da frente...’ E esse lado emocional ai, a Marta, com aquele jeitdo
dela, ela me fez ver uma coisa, Deus dd filhos especiais pra pais

especiais, capazes de... (D. Renata)

Antes de tudo, o encaminhamento a Unicamp significou a udltima cartada ou
ultimo recurso assistencial a ser demandado para a condug@o do caso. Porém, a chegada a
Unicamp nao sé permitiu a defini¢do do diagndstico e terapia a serem seguidos, mas
também possibilitou a inser¢do de Sr. Jorge e D. Renata em uma rede de apoio essencial
para chegar-se a um estado clinico estavel. N@o € a toa que D. Renata integra o Dr. André
em sua rede familiar e enfatiza a importancia do trabalho de Marta em relacdo ao apoio
emocional. A chegada ao ambulatério de pediatria da Unicamp e a aproximagdo com a
associacdo de pais de criangas com fibrose cistica (Fibrocis) possibilita a reconstruciao de
uma rede de apoio perdida, a partir da qual ocorre um processo de legitimagao do seu papel
de cuidador e das agdes realizadas a partir desse papel. Como num passe de mégica, a

situacdo se altera substancialmente.

Na mesma hora que chegamos na Unicamp (...) o Dr. André jd viu,
Jjd olhou, ja mandou subir para cima e jd ficou internada. Tudo isso
pra gente foi coisas novas, e coisas que foi emocionando muito a
gente, porque eu e a Renata, a gente ndo sabia exatamente [com o
que] tava lidando, jd havia passado por vdrios médicos do posto, jd
tinha passado pelo Mdrio Gatti, grandes pneumos. Até eu ndo sei se
eles ndo queriam falar ou se na verdade eles ndo sabiam. Mas na
verdade quem encaminhou foi essa médica do pronto-socorro

infantil do Mdrio Gatti. A Cintia jd tava numa situa¢do bem ruim, jd
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tava bem desnutrida, tava realmente bem ruim mesmo. Jd entrou ld
na Unicamp e jd comecou a descolonizar, tem ld um médico muito
bom, que era auxiliar do Dr. André. E dai para cd, entra jd a
Associacdo, com a Marta que administra a pancrease, tudo
gratuitamente, ndo gasta nada. Ndo tinha como gastar também. E
fomo recebendo instrucdo e auxilio e, vamos dizer assim,
acompanhamento e tudo que foi necessdrio para a Cintia ir se

recuperando. Essa é, mais ou menos, a historia minha. (Sr. Jorge)

Todos os episddios vividos até entdo serdo compreendidos como um caminho
necessario para essa vitéria. Um caminho cheio de espinhos ndo evitados, de obstaculos
enfrentados, resultando em um trajeto longo e tortuoso, em que se abdica de planos
tragcados em favor da prépria vida. Desse modo, a vitdria significa a0 mesmo tempo uma
conquista e uma ddadiva, trilhado o caminho necessério e alcancado o congragcamento da
vida. Confirma-se assim o nascimento de uma filha, de uma mae e de um pai, que insistem
em viver seus (novos) horizontes. Essa conquista, portanto, ndo se limita a melhora
momentanea do estado de saude de Cintia, mas se traduz na capacidade desenvolvida por
todos — pai, mae e filha — para enfrentar o limite. Essa capacidade possibilita

desdobramentos futuros, pautando as expectativas entdo (re)tragadas.

[Deus] preparou a Cintia desse jeito ai, que como eu te digo: ‘Estou
preparada para perder? Ndo.” Jd sei comigo que a vida ela é
degenerativa. E ndo vou querer assim, porque a vida é degenerativa,
(...) que ela vd. ‘Ah, ndo, porque ela pode daqui a...” Ndo. Vou lutar

(...) ela vai fazer ainda uma faculdade, sei ld de qué. (D. Renata)

Assim, os meses subseqiientes ao nascimento de Cintia obrigaram D. Renata e
Sr. Jorge a lidar com o aspecto degenerativo da vida, esforcando-se a0 maximo para nao
resignar-se. Portanto, ndo se trata nem de deprimir-se e abandonar-se a situac¢ao limite, nem
de negar a gravidade do problema. Antes de tudo, trata-se de afirmar a gravidade do caso

como justificativa para angariar esforcos internos e externos para controlar a situacao.

Tamanho esforco serd recompensado pela graca divina, quando

2

providencialmente coloca ndo s6 dificuldades, mas também meios para enfrentd-las. E

dessa maneira que o encontro com a equipe do ambulatério de pediatria da Unicamp €
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interpretado. O apoio obtido nesse servico ultrapassa a dimensdo técnico-assistencial,
trata-se de um apoio que se dirige a vida como um todo. A Unicamp aparece como o ultimo
recurso baseado no saber dos homens (da medicina), porém sua presenca na trajetéria de
vida de Cintia e de seus pais aparece como uma graga que confirma o bom direcionamento

tomado.

A incorporag@o do Dr. André nas relacdes familiares revela a for¢ca com que se
instaura a partir da amplitude das a¢cdes instauradas nesse “acoplamento” entre as tramas
familiares e a rede assistencial. Estrutura-se um sistema de trocas, a partir do qual hd a
prestacdo e contraprestacio de afetos, dizeres, gestos. E através dessas trocas que a dddiva
de ser mée encontra sua possibilidade de concretizar-se de uma maneira mais duradoura, na
medida em que se sustenta a partir de um apoio técnico dirigido ao corpo doente e um

apoio mais amplo dirigido a vida que o cerca.

Nesse sentido, inicia-se um processo de normalizacdo da doencga, onde a
situacdo limite ganha novos contornos através da constituicdo do papel de cuidador

(dignificante) e da autonomia da paciente.

Portanto, o diagnéstico instaura uma nova fase para o curso da doenca, em que
horizontes possiveis (prognodsticos) firmam-se no periodo de patogénese. Juntamente com
isso, inicia processos de legitimacao institucional do papel de cuidador dos pais de Cintia,
na medida em que alivia imediatamente o peso do desconhecido, retirando o fardo do

fracasso (erro) das costas de D. Renata e do Sr. Jorge.

Esse efeito € reforcado especialmente pelo fato do diagndstico s6 ocorrer apds
uma longa jornada (peripécia), o que leva Cintia muito proximamente ao limite da vida. A
possibilidade de perder a filha é experimentada como um fato real, por diversas vezes, de
forma que a possibilidade de um outro horizonte (mesmo sem cura) aparece como uma

espécie de salvacao.

O cardter degenerativo da vida ndo € anulado, na medida em que a morte é
sempre lembrada como uma possibilidade real e dolorida, mas sdo fornecidos instrumentos
para enfrenta-lo através de uma a¢do bem orientada. Se nao ha certeza sobre o futuro, ha

pelo menos seguranca sobre os passos dados no presente.
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Na hora do diagndstico, jd tinha a suspeita, como o Dr. André falou:
‘A gente suspeita de FC.’ E explicou o que seria e como seria. Mas
pra eu, que vi que eu ndo tinha mais a Cintia, o que fosse pra mim
seria bem mitudo, bem pequeno. Eles me falaram assim: ‘Tem um
tratamento.’ Chorei, ndo vou dizer assim que dei risada. Chorei.
Mas aprendi a me conformar porque descobri, descobri. Triste era
vocé ver chegar o clinico (...) lidando até hoje sem saber o que, o
que é que eu vou tratar, que rumo tomar diante da situacdo. Chorei,
fiquei assim ‘Puxa vida, serd que eu ndo vou ver mais meus pais?’ A
primeira coisa que eu temi foi um filho com dificuldade que eu ndo
pudesse viajar. Porque eu era bem, tinha um lado bem manco
mesmo, hoje porque eu jd operei que eu ando bonitinho, mas eu ndo
andava bonitinho assim ndo, ndo andava tdo chique assim. Entdo, na
hora, deu aquela saudade, vontade de ver minha mde de perto, meus
pais, e de realmente... ‘Puxa vida (...) que bom Deus, que descobriu,
que bom que descobriu, e eu vou lutar vou....” Eu ndo vou dizer pra
ninguém: ‘Ndo, pra mim é normal. Ndo, ndo é normal.’ (...) Mas a
gente vé muitas e muitas que lutaram e que ndo tém nenhum... nem
doido, nem cego, nem sindrome de Down, nem mucoviscidose,
lutaram, lutaram, lutaram e chegaram a suas velhices... sem o
direito de ser mde. Entdo, pra mim, o privilégio de ser mde bastou.

Basta, entendeu. (D. Renata)

A partir desse momento, as preocupagdes comecam a dirigir-se para a
manuten¢cdo desse equilibrio duramente alcancado. A contabilidade das perdas pode
processar-se através da lembranca dos custos implicados no trajeto escolhido, mas a
distancia dos pais € compensada pela possibilidade de exercer seu papel materno. Os
receios iniciais também encontram espago aberto para aflorar, diante do controle da
situacdo grave. O medo de ndo poder locomover-se com uma crianga com problemas
motores € lembrado quando mae e filha ja percorreram um longo caminho, mostrando-se

plenamente capazes de seguir adiante o seu percurso.

Por incrivel que pareca, a maior ameaca ao equilibrio alcancado sera
identificada pelo risco de um horizonte desejado — o crescimento e desenvolvimento de

Cintia.
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Eu vou tentar instruir ela, ndo convencer, nem por na cabega, nem
forcar a barra, tentar instruir ela pra ver se ela pode crescer, se
cuidar, me ajudar, porque ela precisa me ajudar, nas inalagées, nos
medicamentos. Porque diz que tem uma parte que eles relaxa,
comeca a se cansar dos medicamentos, das inalacées, ai comega o
problema a criar raiz. Como de fato vocé vé, ela td uma menina que
ndo vive ld so internando com febre, com gripe. Ela td bem,
aparentemente td bem. E grave? E. Eu estou ciente de que é grave?
E. Mas se eu me deprimir agora? Se eu pegar a circunstncia pra
sofrer agora? Sendo que eu posso ajudar ela a ficar bem agora...
Enquanto a gente puder fazer, eu vou lutar com ela assim, a gente td
bem. Ndo é fdcil, [ndo] é dizer que eu ndo choro, meus momentos.
Nao é dizer que eu ndo me preocupo, mas também ndo me deprimo.
Vocé ndo vai me encontrar: ‘Ah, meu Deus, eu ndo sei o que fazer da
vida, porque tanta gente...." Eu mesma queria ter cinco, eu queria ter
cinco pequeninos, sabe. Mas eu aprendi assim, papai do céu
preparou uma pra mim, e eu vou procurar cuidar dessa uma com
muito carinho, carinho, sem... Como é que diz? (siléncio) Entrar
aquela ansiedade ‘E os outros quatro, como é que fica? (risos) E
como é que fica os outros quatro?’ Vou cuidar dela e dizer: ‘Que
privilégio muito grande de ser mde da Cintia. Um privilégio muito
grande.’ Néo é facil? (...) E muito fdcil ndo. Mas td dando pra gente
indo. A gente viu ela andar, conversar, falar, baguncar, bagungar
menino. Mas em relagdo a dizer assim ‘O que eu vou fazer da minha

vida?’ Nao! (D. Renata)

Nesse caminho, mais uma vez, hd espinhos que impdem limites as expectativas
de D. Renata, mais uma vez ela deverd agir convicta de que o custo vale a pena. Uma vez
que o estado de saide depende essencialmente dos cuidados cotidianos empreendidos por
D. Renata, ela ndo vacila em abrir mdo de seu desejo de ter mais filhos em favor da
qualidade da atengdo prestada a Cintia. Porém, a medida que aparece o sucesso desses
cuidados (ndo vive internando), alargando os horizontes desejados para a vida de sua filha
(uma faculdade...), surge uma grande preocupacdo em relacdo ao futuro. A raiz do
problema estd associada diretamente a forma como os cuidados sdo empreendidos e
assumidos no seio familiar. No presente, a vontade dos pais prevalece, porém, a medida que

a crianca vai crescendo, desenvolve-se também a sua autonomia. Esse é um horizonte
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desejado por todos, pais e profissionais (e pelas préprias criancas!), mas determina novos
contornos para a a¢do. A autonomia implica em lidar com um fruto cheio de

contradi¢des — o desejo.

A resposta de D. Renata a mais este desafio serd uma agdo educativa. Ela se

3

preocupa bastante em “instruir” sua filha de maneira que esta visualize a sua prépria
possibilidade de futuro a partir de uma agdo colaborativa presente. Cintia “precisa” ver a
importancia de ajudar a sua mde a manter o tratamento (inalacdes, medicamentos). Cintia
nao deve “relaxar”, deve manter-se atenta ao carater degenerativo da vida (no seu caso mais
intenso e acelerado). Ela ndo deve perder de vista a raiz do problema, o enfrentamento de
um limite que sempre se recoloca. Ela deve assumir finalmente um auto-cuidado que coteje
(o limite) presente e futuro. Para tal, Cintia deve contar com o apoio de sua familia e dos

profissionais de satde, assim como deve apoid-los em suas acdes. Se ela se desviar desse

caminho, poderd sofrer duras conseqiiéncias (penalidade?).

Nesse sentido, o desejo de D. Renata poderia ser expresso da seguinte maneira:
sua filha deve desenvolver o auto-cuidado, mantendo a conduc¢io da acdo nas maos da

familia e dos profissionais de satide. Essa ¢ uma contradicao propria do desejo materno!

A tdnica preocupagdo maior é essa ai, dela chegar numa fase e ndo
querer me ajudar... Entendeu? Porque ai vocé acaba entrando em
atrito: ‘Quer tomar toma, se ndo quiser se vire!” E comega os atritos.
E eu tenho medo é de atrito com ela, amanhd, sendo que eu vou ter
que comegar, comigo mesma, me preparar pra saber entender e
convencer ela de que é bom viver, e que ela pode viver melhor... Se

ela quiser. Porque a gente sabe que se quiser... (D. Renata)

Essa relacdo complexa que se instaura entre mae e filha na espacializa¢do dos
cuidados dirige-se a situacdes bastante corriqueiras, como podemos verificar no exemplo

abaixo, dado por D. Renata:

[Mde] ‘Fia, vocé ndo pode chupar trés sorvetes.” [Filha] ‘Mas eu
quero’. [Mae] ‘Fia, mas é assim 6, ndo pode.’ E tentar convencer... é
fazer com que ela entenda, ela entender. Nao é que ela ndo chupe

sem saber o porqué da coisa. E que ela entenda que ndo pode...
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[Filha] ‘Mas porque os outros?’ [Mde] ‘Vocé vai ver por vocé. Vocé
vai ter dias melhores.” E ela lutar por dias melhores, por momentos
melhores na vida. Tém limites? Tém. Tem que saber ensinar a
suportar os limites, suportar os limites e... se ajudar! Porque é meio
preocupante... Que é uma coisa meio que eu vou td agora é me
preocupando com a adolescéncia [Interferéncia do pai de Cintia,
solicitando para a esposa uma camiseta mais fechada para a menina
se proteger do vento frio; a mde se dirige a menina, ordenando que
pegue a roupa e se vista, e continua nossa conversa comentando o
ocorrido para exemplificar seu pensamento] Tem que ensinar. E
cinco aninhos. Eu ndo ensino ela ainda a fazer a comida e por na
boca (risos), eu ndo ensino ainda ela a ir pro fogdo e esquentar a
panela ndo. Isso eu ndo ensino ndo, mas ‘vai ld filha e se veste e fica

aqui pra dentro que td frio (...) por causa do vento.’ (D. Renata)

Essas situagdes cotidianas, no entanto, colocam questdes dificeis, sempre
dirigidas aos limites impostos ndo sé pela doenca, mas também pelas relacdoes de

dependéncia e autonomia instauradas entre pais e filhos.

Assim, uma preocupacdo que se coloca é até onde confiar na sua rede social,
delegando, por exemplo, cuidados familiares a um vizinho. Ou seja, como e em que sentido
deve ser acionada a sua rede de apoio? A idéia da morte mantém-se presente também ao
ameacar a perpetuacao dos cuidados, a partir de um possivel falecimento de D. Renata. Em
ambas as situacdes coloca-se uma mesma questio: existe alguém apto a cuidar de Cintia, na

falta dos pais?

Como serd que ela vai reagir na tomada das decisées quando chegar
a uma certa idade? A sua dependéncia... [marido interrompe; D.
Renata continua] A tinica coisa que eu temi, na hora, foi eu morrer:
‘Puxa vida, eu ndo posso morrer mais.” Eu sempre digo: ‘Eu ndo
posso morrer tdo cedo, porque ela depende, ela depende.’ Eu sei ld
se eu deixasse com outra pessoa, que ndo fosse a minha mde, como
serd que ela viveria? Como serd? Como seria? (...) Um pouquinho
que ela fica na casa de uma vizinha, a gente ndo deixa com ninguém,
mas tem uma moga que leva a gente pra escola, ela é muito zelosa,
muito cuidadosa, excesso de zelo com a filha, com as coisas, entdo

eu que vou ld e fico sempre observado vejo que eu nem chego perto
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diante do zelo dela. E ai um pouquinho que fica ld, eu sabendo que
ta comendo toda a hora, que estd sendo zelada, eu me preocupo.
Entdo, com a distancia dos meus pais, faz muita falta, mas faz muita

falta. (D. Renata)

Posta de outra maneira, aquela questdo poderia ser formulada assim: como a
relacdo dependéncia/autonomia pode ser concretizada no sentido de garantir a qualidade de

vida de Cintia?

Essa é uma questdo dificil para qualquer pai ou mae, mas que se torna mais
complexa diante de uma doenga grave, cujos limites sdo dimensionados entre (1) a doenca
biomedicamente definida e (2) o processo de adoecimento sociologicamente construido. Se,
em geral, os cuidados de puericultura sdo organizados em torno de fases de
desenvolvimento infantil — portanto, pautados pela idéia do “devir” —, no caso de uma
crianca com uma doenca grave, as conseqiiéncias das acOes presentes tomam um peso
muito maior, exigindo uma (auto)vigilancia mais severa, por parte de seus pais. Assim, a
doenca cronica (grave) leva a um aumento da quantidade e da intensidade dos cuidados,
exigindo uma atitude abnegada por parte do cuidador. Este, por sua vez, exigird uma
contrapartida — a obediéncia. Isso se torna evidente quando o papel de cuidador passa a

ocupar um lugar central na vida dos pais dessas criangas, tornando-se um oficio.

Porque o que eu vinha sofrendo, sabe (...) aquela tensdo, um medo
de perder, medo de vocé vé o fim, de descer um tiumulo frio e vocé
dizer: ‘Nao vejo mais.” Eu temia muito, eu temia. Como de fato eu
dizia a Deus: ‘Eu sei que hd uma saida, ainda que eu veja ela descer
ao tumulo frio, eu ainda tenho a esperancga de té-la nos bracos. Ndo
pode, ela...’ Desde que a Cintia nasceu parece que ela é a conclusdo
do meu viver, parece que era a conclusdo, era a conclusdo ali. Ndo,
eu jd ndo preciso mais nada pra ser feliz, so ela... continua sendo
minha felicidade. Sou rigida, como eu falei no comeco, sou mde
advogada, que estou sempre ali, sabe, quando necessdrio é. E sou
mde juiza, sou mde juiza. Sou aquela mde também que ndo passo a
mdo pela cabeca. Ndo fico assim tapinha daqui, tapinha dali,
violéncia cada coisa. Ndo. Meu negocio com ela é mais sério, e de
vez em quando é uns berros. E nesses cinco anos jd me levou trés

surras. Eu pego dois dedos assim e bato nas perninhas dela. Essas
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foi as trés surras que eu dei. Entdo, é uma crianca que a gente, pelo
menos da minha parte, vejo da parte dos irmdo, porque o pai tem
também dois filhos, pelo menos da parte de um (...) que convive, eu
vejo que ele tem muito carinho por ela, atencdo, autoridade, que é o
principal que o adulto tem que ter com crianca. As vezes a gente diz:
‘Ndo, eu sou a mde.” Mas ndo é, a gente tem que ensinar a crianga a
respeitar. E é isso que eu quero que ela faca, ter respeito. E ele tem

com ela carinho e autoridade, também. (D. Renata)

O papel de cuidadora de uma crianga com doenga grave exige de D. Renata o
exercicio rigido da dupla funcido de defesa e de acusagdo das fragilidades da filha. Para que
ambas as funcdes sejam exercidas de modo correto, elas devem ser acompanhadas da
resolucdo do conflito através de um veredicto acertado. Ou seja, a interpretagdo da situagao
deve ter discernimento suficiente para separar a falta (de respeito, de carinho, de
conhecimento, de firmeza) do excesso (de dependéncia, de protecdo, de racionalidade, de

severidade).

Ndo é facil, ndo é brincadeira. Diante de todo o meu corre-corre, do
meu dia a dia, ter o meu cuidado com ela é cansativo, é estressante?
Até ontem eu ndo senti assim um limite. Ou seja, sem ela eu
enfrentaria uma casa de familia, faria qualquer outra coisa. Mas
com ela, se ndo for um negdcio (...) das coisinhas que eu aprendo, eu
ndo deixo ela pra trds pra ir enfrentar nada que me ofereca dinheiro.
Eu quero dinheiro, mas sabe, assim (risos), pra deixar ela pra trds

pra correr atrds eu ndo deixo. Isso é limite? Nao. (D. Renata)

Os limites ndo sdo auto-evidentes. Eles devem ser perscrutados nos liames das
situacdes cotidianas com as relacdes familiares (passadas, presentes e futuras). Os limites
sao reconfigurados no jogo existente entre os desejos e as possibilidades. Nem um nem

outro sdo estdticos. Uns prevalecem sobre outros, em uma relacdo dindmica, ndo linear.

Os pais devem estar atentos a essa dinamica para nao deixar que as acoes €
sentimentos passem a ser guiados por um sentimento de culpa. Alids, a contrapartida
exigida pelo alto grau de dedicac¢do dos pais ndo deve estimular dividas afetivas, mas sim
compromissos com uma mesma missao — a salvaguarda da vida através da qualificagdo e

promocao do (auto)cuidado.
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Valeu a pena, eu vou lutando, no dia que eu ndo tiver (...) sou
humilde pra pedir. Gracas a Deus, até ontem, Deus nos deu forca e
tamos enfrentando, com dificuldade (...) Mas ndo vejo ela como... eu
vou usar um portugués mais claro... o motivo da minha desgraca (...)
porque tenho um filho assim, acabou a vida aqui (...) ‘eu jd ndo sei o
que fazer, eu ndo posso viver com a sociedade.” Ndo, eu posso. Ndo
posso é abandonar de qualquer jeito, ndo posso é parar no espaco,
sobrecarregar ela de culpa, da minha, do meu comodismo,
sobrecarregar ela, e achar que a vida se resumiu aqui (...) Dd pra
viver, se conscientizar que dd pra viver. Dd pra ser feliz. As vezes eu
chego ali na Unicamp e infelizmente (...) [vocé] senta de junto de
algumas mdes que estd no mesmo barco e a gente percebe que ndo
tem forcas pra passar prlaquela crianga. A criangca jd vai
encontrando na mde um desdnimo, jd adquire da mde aquele
desanimo, aquela falta de forca. A crianga td com um problema, mas
a mde é que td doente. A crianga td... é portadora da mucoviscidose,
mas a mde é que td desnutrida emocionalmente falando, a mde é que
td acabada, arrasada, sem forca. E vocé vé na crianga o que? Um
culpado de tudo isso. A crianca jd cresce como um culpado de meu
problema. Ele é o motivo do meu problema. E, assim, a Cintia é o
motivo da minha alegria. E verdade, ndo, ndo estou fingindo ndo.

(D. Renata)

Evitar a projecao das proprias fragilidades sobre a crianga, portanto, € mais uma
preocupacao que deve ser assumida pelo cuidador. Ha um jogo de espelhamento entre pais
e filhos, manipuldvel até certo ponto. A condugdo desse jogo, porém, ndo se dd sem
conflitos e contradi¢des, sem direcionamentos que escapam as expectativas ou desfechos
imaginados. Os extremos devem ser evitados, efetivando-se um compartilhamento de
anseios e expectativas, muitas vezes dificil de ser realizado entre pais e filhos (ainda mais

quando a idéia da morte tangencia boa parte dessas expectativas).

No sentido de compactuar com Cintia um compromisso com os cuidados,
D. Renata deseja (por necessidade) manter uma ascendéncia sobre sua filha, conjugando
uma mao firme com uma autoridade negociada. Essa habilidade constitui uma “sabedoria”
desejada, a ser conquistada através de um conjunto de pequenas decisdes tomadas ao longo

da jornada. D. Renata idealiza os horizontes a serem atingidos, imaginando didlogos que
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expressem tal conquista. Esse exercicio mental e emocional parece servir para prepara-la

para o enfrentamento das duvidas presentes no seu caminho.

E como eu te falei, hd momentos que eu paro aqui e penso nela
sempre: ‘Meu Deus, e se minha filha se rebelar? Que tipo de
autoridade com ela?’ E [desejo] que a gente consiga se entender,
ndo s6 como mde, ndo s6 como mde e filha, mas que eu consiga ser
amiga dela. Ser amiga em que ela possa sempre: ‘Olha mde, hoje eu
ndo estou bem. Olha mde, hoje eu estive com medo, eu ouvi falar...’
E que eu possa ter sabedoria, ndo pra chorar, ao lado dela, mas pra
sorrir e dizer a ela: ‘Olha, vocé ouviu falar que o outro morreu. E
vocé? Quer morrer também? Océ ndo quer, entdo... Vocé td fazendo
tratamento muito bem. Vocé td de parabéns.’ (...) Quando ela ndo
estiver de parabéns: ‘Td vendo se vocé comesse mais?’ Como eu
sempre falo pra ela: ‘Cé td vendo aquele ali? E igual, toma bolinha,
mas ele come bastante.’ Entdo (...) se estou fazendo certo, eu ndo sei.

Eu procuro fazer alguma coisa que eu penso que é certo. (D. Renata)

Sr. Jorge aponta também o peso que o papel de cuidador de Cintia assumiu em
sua vida, levando-o a uma vigilancia constante sobre as acdes e disposicdes dele proprio e
de sua filha. Seu relato reforca a idéia de que separar a “falta” do “excesso” ndo € tarefa

facil nos cuidados empreendidos.

Ndo sei se é porque ndo fiz nada para meus filhos na época, por
causa do meu problema, e magoei muito as pessoas, ndo que eu
quisesse, mas sob o efeito do dlcool fiz muita coisa, entdo hoje eu
procuro, o tempo que eu vou ter de vida, me dedicar a ela [Cintia].
Ndo sei se estou errado, ndo sei se eu preciso olhar um pouco pra
mim. Mas eu assim, a minha vida se baseia mais na recuperagdo
dela, na melhor qualidade de vida. Eu sei que ndo tem, ndo tem cura,
que realmente é muito grave, que a gente tem que td preparado para
tudo, mas eu procuro fazer o mdximo que eu posso em termos de
cuidado. Por exemplo, hoje estd meio frio e se ela quiser um sorvete,
por enquanto, enquanto eu estou conseguindo controlar, eu jd evito
que ela vai entrar em contato com o sorvete, eu jd to mais atento de
ela ndo entrar muito em contato com muita dgua fria, procuro

agasalhar. Entdo, eu ndo sei se é excesso, mas isso tem, tem ajudado
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muito ela, sabe. Ela tem tido menos problema com resfriado, com
essas coisa, porque eu e a Renata temos muita dedicacdo na
alimentagdo, tudo o que precisa eu vou buscar dentro da minha
possibilidade. Mesmo com esse pé nessa situacdo horrivel, ndo meco
esforcos. [Sr. Jorge apresentava rachaduras profundas na planta dos
pés, quando foi realizada a entrevista] Hoje é dia de remédio?
Vamos. Hoje é dia de exame, tomografia? Vamos cedo. Tudo eu ndo
deixo faltar, vou a frente mesmo, sabe. Gragas a Deus, tenho essa
disposicdo para ajudar ela, para ver ela bem. O que precisar fazer, a
gente procura fazer tudo que os médicos passar, sugerir, a gente estd
sempre nessa sintonia, sem baixar a guarda. Ndo sei até quando,
enquanto eu tiver satide vai ser assim (risos). Mas gracas a Deus,
com todas essas dificuldades, vamos dizer, financeira e de doenca,
mas gracas a Deus a parte mais dificil da nossa vida jd passou e
hoje ndo tenho muita coisa que reclamar, acho que com tudo isso
que aconteceu, Deus foi fantdstico, foi muito bom comigo. So tenho
que agradecer o fato da Cintia agora estar indo na escola,
conversando, ter aquela mente sauddvel e cheia de imaginagdo,
como todas as criangas, mesmo sabendo desse problema grave dela.
Isso me dd um agradecimento do poder superior. Puxa vida, eu teria
jd desaparecido do planeta e na verdade me foi conferida essa
missdo porque provavelmente eu fui preparado para ela. Estou
tentando corresponder da melhor maneira possivel. A gente ndo vai
poder agradar todo mundo, ao mesmo tempo, um ou outro vai se
sentir assim, vamos dizer assim, talvez eu ndo vou agradar a todos,
mas pelo menos eu estou fazendo o que for melhor, com honestidade,
eu procuro fazer as coisas com a mdxima honestidade possivel. E
estd havendo o retorno, as coisas estd sendo amenizadas (?) por todo
esse lado dedicado que a gente tem, dentro da situacdo. Acho isso

importante. (Sr. Jorge)

Percebemos como o papel de cuidador é tomado como um oficio, tanto pela
mae quanto pelo pai de Cintia, porém através da execucao de tarefas diferentes. Se o foco
de aten¢do € o mesmo — alimentagcdo, protecdo (do frio, dos abusos...), o tratamento
(consultas, remédios, inalagdes...) — as atividades assumidas como responsabilidades do pai

sao diferentes daquelas assumidas pela mae.
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Ele pode até se ofender, se ele tivesse presente seria até melhor,
porque é assim, é sempre sobre a mde. Ele tem esse cuidado ai (...)
se ventou ld fora e a menina aparece com essa roupa ld fora, eu ndo
ligaria porque ela tava com aquela blusa [porém] ele jd teve esse
cuidado, mas ndo desce pra pegar: ‘Eu vou pegar uma blusa, pegar
uma blusinha e por nela.” E (...) [na] hora do medicamento (...) ai
ndo vai ld pra pegar. Chega: ‘Cadé, jd deu o remédio dela? [ou]
Olha ai, jd td jantando e ndo deu o remédio.” Nem pergunta se jd deu
o remédio. Entdo, pra dar o remédio, inalagdo, essas coisas, sempre
eu estou (...) navegando no barco. Porém ndo me canso e nem
reclamo. Sabe, quando as vezes me irrita é quando ele chega assim e
fala: ‘Nado deu o remédio?!’ (...) Ai, na época da inalacdo: ‘Ndo deu
inalagdo ainda?!’[Ele] Ndo viu se deu. Ai eu até fico meio assim,
mas eu digo: ‘Ndo, é uma missdo que eu sei que é minha e...” Ele
ajuda, lava roupa (risos), lava sim. Lava uma roupa, enche a pia de
louca, lava a roupinha, cata a roupa do varal, dobra a roupa,
guarda. Faz. Mas em relacdo a ela eu ndo ligo de fazer, mas (...) As
vezes ele fala: ‘Eu te ajudo, eu te ajudo.” Que bom que me ajuda,
mas (...) comida... poe ele pra dar pra ela alguma coisa que ele ndo

sabe. E a gente vai tentando engolir (...) (risos) (D. Renata)

Vemos como a divisdo das tarefas domésticas e dos cuidados estd bem
assentada no casal, ainda que motive insatisfacdes por parte de D. Renata. Afinal, cabe a
mie a execu¢do dos cuidados cotidianos de Cintia, restando ao marido acompanhar a
esposa e a filha nos servigos de satide, buscar cesta bésica ou ir atrds de algo necessério
para os cuidados (remédios, etc.), além de algumas tarefas domésticas. Sr. Jorge esta longe
de fugir a responsabilidade dos cuidados de Cintia. Sua contribui¢do € reconhecida pela
esposa, porém D. Renata sente-se muito cobrada (por vezes injustamente) sobre a
realizacdo dos cuidados. Ela sente falta de um compartilhamento maior de tipos diferentes

de responsabilidades.

E uma coisa que eu podia ter cobrado dele no comeco. Nao cobrei
nada, entdo... Ele ndo vé diferenca. Mas ele ajuda, buscar as coisas
dela. Por exemplo, tem a cesta bdsica que a gente pega da
associacdo, se ele ndo fosse buscar, fosse depender de mim eu ndo

traria porque eu ndo tenho seguranga. Pra pegar onibus eu tenho
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dificuldade de passar roleta (...) eu tenho pavor a pegar onibus (...)
Vai buscar os medicamentos, quer dizer, isso ai é muita coisa,
porque ele td com o pé daquele jeito [com rachaduras profundas]
(...) vamos sempre juntos pra Unicamp, ndo resta divida. Ele faz um
papel e tanto. E, como é que fala, é parabenizar o papel dele de pai,

ndo tem muito o que reivindicar ndo. (D. Renata)

A tensdo resultante da discrepancia de expectativas e diferenca na maneira de
cuidar de Cintia ndo € suficiente para ocasionar a cisdo do casal, uma vez que estao unidos
por um compromisso de vida em torno da filha. Porém, como veremos mais adiante, essa

tensdo € reforcada na maneira como cada um mantém uma rede social propria.

Conforme ja dito, o Sr. Jorge evita o convivio com a vizinhanga, ainda que nao
tenha atrito com ninguém, ao passo que D. Renata busca esse convivio de forma ativa.
Alids, no principio, logo quando chega a Campinas, D. Renata sentiu muito a falta de um

convivio maior com outras pessoas.

So que quando eu cheguei foi mais dificil porque foi assim, por
causa do convivio dele, eu fiquei aqui todo o tempo sem ninguém vir
me ver. Ninguém me conhecia, ninguém sabia, eu ndo ia na casa de
ninguém. Era so a gente aqui entre as quatro paredes e os hospitais,
internava ela 30 dias, voltava e ninguém pra perguntar: ‘Jd
morreu?’ Ou: ‘Quer um copo de dgua pra tomar?’ (...) Depois que
eu comecei (...) [alguém pergunta]’E verdade mulher? Eu ndo
sabia.” [D. Renata responde] ‘Mas jd faz cinco meses que eu to
aqui.’ [alguém responde] ‘Mas eu nunca te vi ai.’ Quer dizer,
ninguém sabia, parece piada mas é verdade. Entdo, era muito so

aqui. (D. Renata)

As diferencas de temperamento, de predisposicdo e de visdo sobre a maneira
como lidar com a vizinhanca toma um tom mais critico quando afetam dois pontos
importantes para D. Renata, o comércio e a igreja. Conforme ja mencionado, D. Renata
tinha uma relacdo bastante estreita com a igreja evangélica, iniciada na Bahia, mas mantida
em Campinas. Além disso, para complementar a renda em casa, D. Renata pde em prética

seus conhecimentos de artesanato e monta um pequeno bazar em frente de casa. Assim, sua
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casa passa a ser freqiientada tanto por clientes quanto por “irmas” da igreja. Este serd um

ponto de grande discérdia entre o casal.

Quando vinha uma irmd da igreja (...) a hora que saiu, ele ficou
nervoso: ‘Mas vocé [estd] trazendo crente aqui pra casa! (...) Sem
me avisar que vinha gente!?’ Ai, com o tempo, eu fui comecando a
respirar e tomar a minha posi¢cdo. No momento, eu ficava muito
calada, observando tudo, sem sair a dor da saudade, que tinha
ficado sufocada. Mas eu s6 queria era contemplar o desenvolvimento
da Cintia, e eu ndo tive nem tempo de chorar a saudade da familia.

Como choro hoje, de vez em quando. (D. Renata)

Eu sou uma pessoa [fala com todo o cuidado, devagar e um pouco
baixo] meio social, ele jd é mais implicante, se irrita fdcil.
Dependendo da hora que vocé chegar e pedir alguma coisa do
bazar, que ele vai dizer que ndo é hora de abrir e ndo abre mesmo.
Entdo, isso dificulta, mas nem por isso fecha as portas (...) Esses
dias mesmo (...) ele falou que tava cansado e que ndo ia subir pra
abrir [o bazar]. E ela [cliente]: ‘Mas eu preciso do chinelo chama
ela ai.’ Ai eu jd sai dando risada, agradecendo ela e dizendo: ‘Mas
que bom que vocé me entendeu, que bom.’ Eu ndo falo mal dele, mas
procuro fazer com que as pessoas entendem ele como ele é. Porque
$0 quem sabe mesmo é quem convive (...) Ai, quando vem pegar
alguma coisinha pra lembranga, uma coisa de ultima hora, a hora
que eu ouvir o bater de palma eu tenho que sair pra correr pra

atender. (D. Renata)

Pouco a pouco, essa situacdo foi se agravando e gerando conflitos mais
explicitos. D. Renata, ao invés de confrontar verbalmente seu marido, procura contornar
situagcdes de embate e segue tecendo um relacionamento bastante estreito com a vizinhanca.
Relata receber telefonemas para prestar aconselhamento em brigas de casal, solicitacdes de
empréstimo de material de artesanato, de pequenas quantias de dinheiro, etc. Afirma com
bastante orgulho ndo ter desavengca com ninguém e adorar a vizinhanca. Sobre ajuda
material, no entanto, afirma receber apenas de vez em quando alguns paezinhos. Sobre
ajuda operacional, conta com a vizinha para levd-la junto com sua filha até a escola

(de Cintia). Portanto, a fun¢do da vizinhanga em termos de redes de apoio € muito mais a
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de companhia e apoio emocional, do que de outro tipo. Mesmo em relagdo a igreja isso nao

se altera.

Eles oram, é bem verdade. Mas em relacdo a ajuda, a apoio, eu ndo
vou exaltar a igreja, dar a igreja uma gloria que ela ainda ndo tem.
Tenho o carinho dos irmdos, ndo resta divida: ‘A Cintia chegou!’
Tem aquele carinho, mesmo. Tem a irmd Zelda que a gente senta e
conversa, tem dia que eu fico tdo, assim, sabe, problema pessoal.
Dai a gente vai ld, senta, conversa um pouco. E ela sempre
perguntando pela Cintia. Mas em relacdo a algum trabalho sobre
isso ai [outros tipos de apoio], a gente ndo tem ndo, nadinha.

(D. Renata)

D. Renata ocupa uma posi¢ao “intermedidria’ entre os fi€is da igreja, uma vez

que nao € considerada um membro efetivo:

Eu vou na Assembléia, porém é assim: (...) a biblia diz que o pecado
existe por causa da lei. E errado cortar cabelo? Nao, ndo é errado.
Mas se na sua igreja tem a lei, vai ser errado vocé cortar. E errado
mulher usar calca? Ndo. Mas se a sua igreja exige que mulher ndo
use calga, ndo usa. Segundo a biblia, pecado existe por causa da lei.
Se tem lei, cumpra! A lei tem que ser cumprida, desde que ndo seja
pra prejudicar a si ou a outro. E eu vou na Assembléia, porém ndo
sou membro da igreja. Por que? Porque vivo com o pai dela e ndo
sou casada. E uma lei que, pelo menos, eu fosse casada no civil. Ndo
sou. Entdo, eu vou na igreja, mas ndo sou membro. Me associo,
como todo mundo, porém ndo sou membro da igreja, fiquei fora,
porque vivo amasiada, sou considerada amasiada. Mas ndo sou
discriminada (...) Eu vou mais por causa da escuta (...) De domingo
a noite eu ndo saio por causa dela, pra ndo pegar vento, pra ndo
passar da hora de dormir, pra ndo, pra ndo, pra ndo... Porém, ndo
vejo como um limite. Vejo assim, como um certo respeito ao que ele
acha. Eu vou respeitar, pra que a gente, junto, consiga ir tocando o

barco sem lamentagdo. (D. Renata)
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Agindo assim, D. Renata consegue negociar implicitamente a sua convivéncia
com seu marido, sem abrir mao da uma rede social independente dele. Sr. Jorge, por sua
vez, tem sua vontade respeitada em alguns pontos, a0 mesmo tempo em que mantém

também uma rede social independente, formada a partir dos AA.

A Cintia. é motivo da minha alegria. Ela tem problema? Tem, mas
ndo é o fim ndo. A gente td vivendo, ela td indo pra escola, td
Jjantando, td brincando, vamos a igreja. Ou seja, a gente tem nossa
vida ativa, tem nossa vida ativa. Problemas pessoais entre eu e o pai
dela é de pessoa pra pessoa. Ndo tem nada a ver com ela, ndo é ela o

motivo do nosso desentendimento de idade. (D. Renata)

Vemos como a manutencao de uma rede social ativa — escola, vizinhanca, igreja
— € importante para evitar que as dificuldades encontradas no casamento e na divisdo das
praticas de cuidado desencadeiem trocas de acusacdes que terminem por responsabilizar a
pequena Cintia pelas insatisfacdes dos pais. D. Renata tem a preocupacdo de reafirmar
sempre que as situagdes enfrentadas surgiram a partir de uma opgdo, da qual ndo se

arrepende em nada.

A Cintia é o motivo da minha alegria (...) Eu ndo sei como Deus
sabia que pra ser feliz é a Cintia que eu queria. Hoje, com a cabeca
que eu estou, cinco anos depois, se tivesse escolhido: ‘Olha, essa
crianca vai nascer (...) com um problema, vocé aceitaria ela ou
prefere que ela morra ainda embrido?’ ‘Ndo, pode mandar que eu
quero, eu vou cuidar dela.’ E eu aceitaria: (...) ‘Td mandando

atrasado, eu quero!’ (D. Renata)

Muito embora ndao encontre nessa rede social apoio material ou ajuda para
cuidar de Cintia (até por achar que apenas sua mae poderia substitui-la na realizacao de tais
cuidados), D. Renata afirma que Cintia jamais sofreu situacdes estigmatizantes no convivio
com a vizinhanca e os membros da igreja. Assim, segundo D. Renata, Cintia sente-se
bastante a vontade em sua casa, na casa de vizinhos (pouco freqiientadas), ou mesmo na

igreja, sem necessitar esconder a sua doenca.
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Olha, eu ndo escondo. Uma que ela tem que ser aceita como ela é,
todo mundo sabe disso. Porém, a Cintia... ela é bem, como é que
fala, ela é recebida naturalmente. Alguém sempre pergunta assim,
quando eu chego a algum lugar, que alguém vai servir alguma coisa:
‘Cadé? Ndo trouxe o remedinho dela?’ Ou seja, todo mundo... acaba
assim... tendo como familia (...) Onde a Cintia chega é bem recebida
(...) até entdo eu ndo percebi nem um pouco de discriminacdo, nem
diferenca. As vezes, os meninos da vizinha td chupando sorvete, ela
sabe que a minha tem [fibrose cistica], mas ela dd a Cintia pra
morder o sorvete ou o pirulito do [filho] dela, o pirulito ou o
chiclete: ‘Tire Cintia um pedacinho.” Entdo, ndo tenho o que
reclamar (...) E como se a minha fosse o outro, que ndo tem.

(D. Renata)

D. Renata afirma veementemente que sua filha € tratada sem distingdo em
relagc@o as outras criancas de sua rede social. O fato de chupar o mesmo pirulito do filho da
vizinha € destacado por D. Renata como evidéncia de que os lacos de proximidade e de
intimidade nao sdo evitados, mas antes estimulados pelos membros de sua rede social. Nao
ha, portanto, a presenca da nocdo (equivocada) de contdgio da FC levando os pais a
evitarem o convivio entre seus filhos e Cintia, o que levaria a menina a sofrer um

1solamento social.

E importante lembrar que o ato de compartilhar alimentos, consumindo-os
juntos (comensalidade), € uma pratica social que pde em causa as fronteiras entre o “eu” e o
“outro”. Assim, tais prdticas podem reafirmar hierarquias e distanciamentos sociais
(comuns nos banquetes reais), mas também podem concorrer para a constituicdo de lacos
de amizade entre as pessoas, estabelecendo uma identidade entre os comensais em

contraposi¢ao aos “de fora” daquela situacao.

O tema da alimentacdo é capaz de gerar indagagdes que levam a refletir sobre
questdes fundamentais da antropologia, tais como a relacdo da cultura com a natureza, o
simbdlico e o bioldgico. O alimentar-se € um ato vital, sem o qual ndo héd vida possivel,
mas, ao se alimentar, o homem cria préaticas e atribui significados aquilo que estd
incorporando a si mesmo, o que vai além da utilizacdo dos alimentos pelo organismo (...)

[Um] aspecto de importancia fundamental quanto a alimentacao humana relaciona-se a com
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quem comemos, implicando em divisdes por sexo, familia, idade, status, etc. O com quem
envolve partilha, comensalidade, o que transforma o ato alimentar em um acontecimento
social. A palavra companheiro (como no franc€s compagnon e no inglés companion)
provém de cum panem, “os que compartilham o pao”. Assim, a comensalidade, o “comer
juntos”, ¢ o momento de reforcar a coesdo do grupo, pois ao partilhar a comida partilham

sensagoes, tornando-se uma experiéncia sensorial compartilhada. (Maciel, 2001: 145-150)

Isso ndo quer dizer que limites ndo sejam firmados para Cintia nesse convivio
com os membros da rede social, pois se, de um lado, sdo realizados gestos de aproximagao
entre as criangas, por outro lado os pais de Cintia procuram evitar que ela fique muito
tempo fora de casa. Afinal, conforme ja vimos anteriormente: Um pouquinho que ela fica

na casa de uma vizinha, a gente ndo deixa com ninguém (D. Renata).

Agindo dessa maneira, D. Renata e Sr. Jorge reforcam a idéia de que Cintia
depende fortemente dos cuidados familiares, de uma maneira bastante diferente das
criancas que ndo possuem uma doenga grave. Essa contradi¢do entre o esforco
empreendido para normalizar a situagdo-limite enfrentada por toda a familia e a afirmacgao
dos limites através dos cuidados familiares ganha forca quando D. Renata coteja a
gravidade da doenca com a necessidade de haver um compartilhamento de

responsabilidades para o seu controle (em termos presentes e futuros).

Nao tenho muito do que reclamar, ndo. E como eu te digo, ndo é
fdcil: ‘Néo, é uma vida normal.’ Nem parece. E uma coisa que
querendo ou ndo, vocé acaba se preocupando. Por que ndo
engorda? Ndo me fale em sonda, rapaz do céu. Me dd um desespero,
mas seja ld o que for pra ajudar ela, se a sonda vai ser a solugdo...
deixa eu falar baixo pra ele ndo ouvir [referindo-se ao marido], eu
vou ter que ceder. Eu quero que faca com ela o que tiver que ser
feito (...) Os médicos sdo esses, eu sou a mde, sou mde, mas ndo sei
nada, so sei que é doloroso, que vai doer, tadinha. Mas, se é o
melhor pra ela, se é bom pra ela, pra mim vai ser melhor. Por que se
ela estiver bem eu vou estar bem. E se eu estiver bem ela vai estar

melhor. E isso o que eu desejo da situacdo. (D. Renata)
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As relacdes de dependéncia e autonomia instauradas entre “mae e filha” e “pais
e profissionais de saude”, através dos cuidados dirigidos ao controle da doenca e aumento
da qualidade de vida de Cintia, atuam de maneira bastante complexa sobre a realidade
vivenciada a partir da Fibrose Cistica: limites nas atividades e relacionamentos cotidianos
devem ser afirmados para restringir o avanco da doenca (agravamento) e aumentar a
longevidade do doente; porém, a €nfase nas limitacdes consubstancia a propria carga da

doenca, restringindo as possibilidades de vida ou os sentidos do viver.

Nao hd férmula magica que salvaguarde os sujeitos implicados nessa
contradicdo, pois estar na posicdo de cuidador ou de doente implica em sujeitar-se
necessariamente as possibilidades dadas, ainda que a prépria experiéncia com a doenga ou
com os cuidados possua fronteiras abertas as significagdes tracadas nas trajetorias pessoais
e familiares dos individuos. O “ndo” joga um importante papel (necessirio) na
concretizacdo dos cuidados e na constituicdo dos cuidadores (e do sujeito cuidado), abrindo
e fechando possibilidades, de modo contraditério. Os individuos sdo chamados a
assenhorar-se da situac@o (assumindo uma postura ativa), porém, nessa mesma medida elas
estdo sujeitas aos limites tracados (no discurso médico, pedagdgico, etc.). Tragica situagdao

em que a autonomia funda-se na afirmacdo da dependéncia! Mas ndo serd sempre assim?

Talvez a diferenca esteja na ameaca de morte que paira de maneira muito
presente sobre a cabeca do fibrocistico (tal como ocorre no conto de E. A. Poe, O Pogo e o
Péndulo). Essa é uma ameaca que pressiona seus cuidadores a assumirem a
responsabilidade de sustentar a prdpria vida, através do reconhecimento (e mesmo da
afirmacdo) de sua fragilidade. Quando perguntada sobre o que vem a ser a doenca grave,
D. Renata responde inicialmente de forma titubeante, mas logo de maneira direta, conforme

vemos abaixo:

A doenga grave? Agora tu me pegou de... A doenca grave... E que
agora cé falou uma coisa certa... A doenga grave, ela é uma coisa
assim: ndo tem cura e sem o cuidado, sem o devido cuidado pode
matar, pode se atrofiar, pode prejudicar muito as outras coisas, pode

acarretar muitos problemas sem retorno. (D. Renata)
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A seguir, ela explora essa idéia a partir de um exemplo que expressa a maior

fonte atual de preocupacdes do casal.

Por exemplo, se eu ndo souber... por exemplo, tem a desnutricdo, no
caso da fibrose cistica, se eu ndo, se ela ndo, se ela chegar a
desnutrir... Muitas vezes tem a desnutrigdo e pode ndo ter a nutrigdo,
porque quando precisou ser nutrida, ndo se nutriu. Ou seja, a
doenga grave é aquela que vai sempre acarretando os problemas
sobre problemas, e que depois vocé se sente num circulo, numa roda

de fogo sem saida. (D. Renata)

A questdo da alimentacdo € central no discurso da puericultura, objetivando
garantir o bom desenvolvimento e crescimento da crianca através da orientagdo dos pais.
Em geral, a boa alimentacdo das criangas € um desafio incorporado no préprio papel de
cuidador assumido pela mde. Quando estamos diante de doencas que afetam o estado
nutricional das criangas, como ocorre com a FC, a forma como as praticas de alimentagcdo
sdo realizadas e os efeitos sdo mensurados nas consultas clinicas facilmente podem tornar-

se um tormento para os pais dessas criangas.

Ela [Cintia] ndo gosta muito de comer. Esse é o nosso trabalho,
nossa luta agora é em cima disso ai. Se a gente ndo ficar em cima,
ndo ficar empurrando, ndo ficar trabalhando em cima, ela corre o
risco de... Igual a gente tem noticias de algumas criangas que tem
esse mesmo problema, de acabar tendo até uma paralisacdo do
pdncreas. Al tem que entrar sonda mesmo. Af fica dificil, viu? Nosso
trabalho agora é esse: a alimentagdo. Inventar. Fazer. E o que tem
que estar fazendo, fazer. Gragas a Deus, nessa drea do pulmdo, a
gente também ndo baixa a guarda, faz as inalagcdo, tudo o que tem
que fazer, tomar antibiotico certinho, no hordrio certinho, nunca nos
deixou. E isso tem ajudado bastante. Mas a alimentac¢do, ainda nos
estamos fazendo tudo, mas quando chega ld na hora da consulta, a
gente se sente meio impotente, porque ndo hd resultado, ndo aparece
o resultado. Muitas vezes, durante dois meses, as vezes, ela perde
100, ela ganha so 100 gramas. E é muito pouco, durante o ano
ganhar so 200 gramas, é muito pouco pra eles ld. Pros médicos, isso
dai dd até a impressdo de que nos ndo tamos fazendo o mdximo, que

a gente td deixando a desejar. Isso dai, as vezes, chega uma certa
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hora que a gente fica pensando: ‘Serd que alguém td errando
alguma coisa, alguém ndo td conseguindo acertar em alguma
coisa?’ E fica essa coisa. E pega um pouco no emocional, meu e da
Renata, esse lado ai, ndo estd conseguindo vencer essa coisa da
alimentagdo, do ganho de peso. Essa é uma coisa que td pegando

ultimamente, pra nos. (Sr. Jorge)

Procuro dar pra ela coisas com mais nutrientes. Ce vé agora eu fiz
com esse fubd mingau de milho pra ela comer, eu esqueci de por
margarina. Eu procuro por alguma coisa que diga que engorde.

Agua direto, bastante dgua, liquido também. (D. Renata)

A idéia de gravidade € reforcada pelas informagdes sobre outros casos de FC
em que foram utilizados procedimentos terapéuticos temidos (intervencdes cirdrgicas,
aparelhos de suporte respiratorio, etc.) e/ou que tiveram o desfecho a todo momento evitado

— a morte.

Entdo, a gente sabe que a fibrose cistica, ela, em alguns casos, ela jd
estd mais avancada (...) E uma coisa que ndo é muito pra gente se
deitar e ir dormir (...) Entdo, quando se trata de grave, a gente sabe
que ndo ¢é brincadeira (...) A diabetes é uma doengca grave, é uma
doenga grave. Por que? Porque com ela vem pressdo alta, vem um
monte de coisa, vem... E pode matar. E como eu jd disse, a vida ela é
degenerativa se vocé tem diabetes ou ndo (..) A vida ela ¢é
degenerativa independente. Mas existem algumas coisas que quanto
mais vocé vai correndo (...) o problema ds vezes vem junto. As vezes,
vocé chega no médico com o colesterol alto e o problema ndo é sé o
colesterol (...) Entdo, o que eu considero grave ¢ isso ai, que é uma
coisa que vai acumulando outras, e que pode matar. E, no caso,
fibrose cistica, a gente sabe que ndo é brincadeira, ndo é uma coisa
pra deitar e dormir e: ‘Bom que hoje teve café da manhd, teve a
jantinha da noite. A vida é bela.” E uma coisa que a gente tem que
estar de olho (...) Com ela eu tenho os meus cuidados também, é
inalagdo, uma fisioterapia em casa, porque era pra estar levando na
fisioterapia da Unicamp. Por enquanto, eu faco aquelas fisioterapias
caseiras, e parece que td funcionando. Parece, ndo sei ndo. Mas, até
entdo, ela tem estado bem, e a gente td ai tocando o barco.

(D. Renata)

Resultados e Discussdo

181



D. Renata e Sr. Jorge respondem de maneira diferente a essa situagdo. Assim,
por exemplo, enquanto ela v€ com bons olhos as correrias e jogos corporais proprios das

criangas sendo praticados por sua filha, Sr. Jorge vé com muita preocupacao tais atividades.

[Procuro] deixar ela sempre correr, porque o pai ndo gosta muito
que corra. To falando dele? Ndo. Ele ndo gosta muito que ela corra
que é para ndo cair e ndo machucar. Jd eu prefiro ela correndo,
quer dizer, desde que eu esteja por perto (risos). Pra na hora de cair

saber correr, socorrer a ferida. (D. Renata)

Vemos que D. Renata ndo condena totalmente a atitude de Sr. Jorge, na medida
em que se trata de uma preocupacdo exagerada, mas legitima. Ademais, para além das
diferentes visdes do casal frente aos jogos e brincadeiras de Cintia, fica evidenciada a
necessidade sempre presente de um amparo para o momento da queda, de uma grande

proximidade dos pais para garantir o bem-estar de sua filha.

Talvez essa preocupacgdo, compartilhada por ambos, seja também facilmente
encontrada entre os pais de criancas sem uma doenca grave. Porém, alguns elementos da
histéria de vida familiar, do itinerdrio terapéutico (de Cintia) e dos limites postos pela FC
sdo acrescentados de forma decisiva para as interpretacdes em jogo. Nesse sentido, D.

Renata justifica a sua visdo da seguinte maneira:

Primeiro porque eu ndo corri na idade dela, eu ndo levantava (...)
Agora, eu gosto de ver ela correr, porque quase que eu ndo via,
quase que eu estaria o que, lamentando (...) um filho que eu tive nos
bragos e ndo mais existiria. Eu vejo ela correr, eu vejo bagungar, eu
digo: ‘Quase que eu ndo tenho filho pra baguncar (risos). Que seria
a pior parte (...) Eu poderia sorrir, porque sorrir faz bem, mas eu
estaria sempre com um sentimento doloroso pra trds: ‘Puxa vida,
cinco anos, meu filho também estaria assim se ele tivesse aqui.’ E
duro ouvir isso, entdo eu gosto dela baguncando (...) Baguncar
muito ndo. Eu gosto de ver ela correr. Quando chega aqui que tem
comidinha (...) come tudo, arroz com po de café, com feijio (...) Al
eu vejo um monte de bagunga e eu digo que bom. O que me faz me

dar forga é ver ela assim ativa. E se ela ndo andasse? Serd que eu

estaria mais decepcionada? Ou estaria com esse cora¢do grato de
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mde? Mde ¢ aquela que ama do jeito que é. Mde ndo é aquela que
abraga o filho perfeito. Mde é aquela que ama do jeito que é. Mde
ndo é aquela que abraga o filho porque ele ri ou fala mamde. Mde é
aquela que abraca o filho que simplesmente respira. E mde. Essa,
esse sentimento de perder, isso pra mim era preocupante.

(D. Renata)

Ser uma boa mae, alimentar bem sua filha, reconhecer os limites impostos pela
doenca e estimular a sua superacgdo, aceitar as condi¢des dadas para o exercicio do papel
materno, sdo expectativas que orientam as decisdes de D. Renata e que produzem sentido
para as suas vivéncias. Assim, ver a filha correr significa, de diferentes formas, o sucesso

do seu papel materno e uma grande conquista em sua trajetéria de vida.

Sr. Jorge, por sua vez, encara as atividades fisicas de Cintia de uma maneira
bastante diferente. Com algum sentimento de culpa e tristeza, ele identifica na sua
realizacdo dessas atividades os limites impostos a sua filha. Alids, ele procura assegurar-se
de que Cintia estd ciente desses limites, aceitando-os bem. Dessa maneira, ela abdicaria da
vontade de extrapola-los, sendo estimulada a exercitar suas habilidades intelectuais como

via compensatoria das perdas surgidas.

O que a gente procura passar para a Cintia em casa é essa situagdo
dela, limitada que ela tem em relagdo as criancas da idade dela. Isso
ela ja percebeu, hoje ela estd com cinco anos e as criangas com
cinco anos que tem aquele pique de correr, de pular, de saltar. Ela
ndo tem... Infelizmente, nos primeiros anos de vida dela, demorou
demais para descobrir o problema, hoje jd td avangando, o Dr.
André estava falando que é melhor descobrir logo de imediato,
porque ndo provoca o retardamento fisico que foi provocado nela.
Isso para recuperar depois é um pouco meio complicado. Tanto é
que ela faz tudo o que for possivel dentro do limite fisico dela. E a
gente ndo pode exigir muito porque é da patologia da doenca. Dessa
coisa dela ir desenvolvendo lentamente. Mentalmente até que ela é
rdpida. Ela tem uma vantagem, pelo problema dela, pelo sofrimento
dela, ela é muito independente. Pra vocé ter uma idéia, o primeiro
dia que nos levou ela para a creche, ela jd chegou na porta e ela jd

falou para a mde dela que ela podia ir embora, que ndo precisava
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ficar ld, que podia deixar ela ld, porque ld eram coisas s6 dela e das
criangas. Quer dizer, é bem o amadurecimento dela em relagdo a
essa situagcdo. E as coisas que ela fala, a gente percebe que ela
amadureceu, ela é muito adulta por essa pouca idade, em um ponto
ajuda, mas em outro talvez atrapalhe um pouco. Ela tem esse lado
bem realista, bem independente e bem amadurecida mentalmente,
para mim, por causa desse problema. Ela supre essa deficiéncia de
possibilidade fisica, com a inteligéncia, usa a sua inteligéncia para
poder entrar no grupo sem se expor muito fisicamente, ela procura

utilizar para poder suprir. E interessante. (Sr. Jorge)

Para o Sr. Jorge, o sofrimento imposto a Cintia, evidenciado pelo déficit de
crescimento, levou-a a desenvolver rapidamente uma alta capacidade “intelectual” expressa
niao somente na aquisi¢do de conhecimentos, mas especialmente na sua habilidade para
tragar estratégias de inclusdo nos seus grupos de convivio. Na esteira desse movimento,
Cintia desenvolveu uma forte independéncia em relacdo a seus pais, dispensando
explicitamente a sua protecdo em favor de um espaco de sociabilidade préprio obtido na
escola. Essa independéncia é vista também como o desenvolvimento de uma maturidade

propria aos adultos.

Os sentidos da independéncia de Cintia ficam um pouco dibios quando
Sr. Jorge fala um pouco mais sobre como ele admira a filha, ao passo que ela o trata de uma
maneira pouco condizente com o sua posi¢ao (filha). Sr. Jorge se esforca para enquadra-se
nas condi¢des que definem alcances e limites em sua relacdo com sua filha. Condigdes
definidas tanto na construcao da experiéncia de adoecimento de Cintia quanto no contexto
mais amplo das normas que regem as relacdes pais e filhos, a partir do enfoque da

educagao.

O que é interessante em relagdo a Cintia é essa forca (...) pelo que
ela passou, ela tem essa forca interior (...) que eu admiro (...) E
outra coisa que, as vezes (risos), choca, que eu tenho que considerar,
talvez, por todos os problemas que ela passou, ela ficou muito
independente. E o fato de ter cingiienta e quatro anos, ela ter um
apego muito forte comigo, ela me tratar mais como um irmdo dela.

Ndo sei como vai ser quando eu chegar a faltar, se ela vai assimilar
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bem isso. Tem essa preocupacdo, mas, de certa forma, acho que ela
vai aceitar bem. Mas essa coisa dela falar Jorge, raramente me
chama de pai: ‘Jorge.’. E se ela td fazendo alguma coisa, ela fala
assim, de forma bem dspera: ‘Vai embora daqui, sai daqui, eu ndo
quero que vocé fica aqui!’ Esse tipo de coisa. Mas é coisa da mente
madura dela, vamos dizer, apesar de ser crianga. Entdo, a gente até
acaba aceitando essas coisas. E normal, porque talvez a gente ndo
foi criado dessa maneira, mas elas sdo... hoje eles sdo assim. Tem

outra criagdo. (Sr. Jorge)

Embora Sr. Jorge se esforce para aceitar a maneira como a filha se dirige a ele e
se relaciona com ele, permanece bastante incomodado com essa situagdo. Ele procura
interpretar essa situacdo como um choque de geracdes, conduzindo a discussdo para o
campo dos tempos histéricos (as mudangas no modo de criar os filhos). A rispidez com que
¢ tratado pela filha talvez possa enquadrar-se nessa linha de raciocinio, porém o que choca
¢ a aparente negacdo de seu papel paterno. Apesar de Cintia ter um apego muito forte por
ele, parece que a autoridade paterna ndo esta legitimada, pois sendo tratado como um irmao
ele estaria em pé de igualdade (hierdrquica) com sua filha. Sr. Jorge reforca a falta dessa
autoridade ao contrapor a sua experiéncia como pai a sua experiéncia como filho. Sem
querer fazer uma volta ao passado — até porque sua avaliacdo sobre os efeitos dos métodos
educativos da geracdo dos seus pais ndo € positiva —, ele procura na sua historia de vida
uma referéncia para interpretar os sentidos do gesto de sua filha, procurando remeté-lo ao

tempo histérico da geracao atual.

De outra forma, sdo crianga, entdo o que fazem a gente também tem
que td, eu procuro td conversando. Nunca bati, nunca agi com muita,
digamos assim, com violéncia em relagdo a ela nem nada, mas
procuro estar dialogando, conversando para que ela vd percebendo
mais as coisas. Porque na verdade, na minha infancia era diferente,
eu mesmo levei muita paulada, mas hoje a gente ndo pode mais fazer
isso com as criangas. Ndo sei se me ajudou, ajudou assim no sentido
de eu nunca, mesmo com o problema do alcoolismo, eu nunca tive
aquela ansiedade de roubar, pegar alguma coisa de alguma pessoa.
Quando eu era muito crianga e chegava com um objeto em casa sem
que fosse meu, minha mde, como era muito enérgica, ja me batia, jd

mandava eu devolver imediatamente, ndo importava se eu tinha

Resultados e Discussdo

185



ganhado ou ndo. Eu ia apanhar realmente por causa daquilo ali.
Entdo, eu fui criado de forma rigida. De outra forma também, houve
certa revolta por ter sido criado dessa forma muito rigida, de
apanhar demais, de levar muita paulada na infdncia. Entdo, eu acho
que ndo é muito por ai. A minha mde, eu dei muito trabalho, o
alcoolismo fez ela sofrer demais. Mas mesmo assim, ndo é um
método que podia usar, que nem o método que minha mde usou, que
a mde da minha mde usou com ela. De bater por qualquer coisinha,
cada pancada feia. Acho que hoje conversando chega ld. Apesar que
hoje, também, dependendo da situagdo... eu ndo vou bater, porque
minha mdo é muito pesada, mas se a mde tiver que dar uma
varinhazinha para mim... Porque sendo a crianca foge do controle,
do limite. Mas eu procuro entrar mais para esse lado do didlogo. E

mais dificil, mas é o que eu posso fazer. (Sr. Jorge)

Apesar de adotar uma estratégia oposta aquela utilizada pelos seus pais para a
criacdo dos filhos, Sr. Jorge parece ressentir-se da absten¢do de uma postura mais firme que
ponha limites aos excessos de sua filha e resgate a sua autoridade paterna. O didlogo,

porém, parece funcionar bem para um dos objetivos de Sr. Jorge: a assimilacao dos limites.

Mas, gracas a Deus, ela estd se desenvolvendo mentalmente bem.
Tudo que ela procura, se ela ndo estd entendendo bem, ela procura
conversar, procura perguntar. Isso é importante, ela pergunta muito

e (...) é uma maneira dela ir filtrando e vendo o que estd

)

acontecendo ou ndo estd. Isso é importante. E a gente procura
simular também, perguntando muito para ela as coisas também.

(Sr. Jorge)

Entre as simulacdes pedagdgicas e assimilacdes infantis Sr. Jorge procura
estabelecer um jogo em que a busca do bem-estar de sua filha justifica qualquer
sacrificio — até mesmo do ideal tragado sobre a figura paterna. Buscando trilhar de modo
bastante realista as possibilidades abertas (nesta “segunda chance”) para cuidar de sua filha,
Sr. Jorge procura aceitar diferentes tipos de limites impostos pelas normas atuais que regem
a relag@o pais e filhos, pela experiéncia de adoecimento de sua filha e, finalmente, pela sua

propria trajetoria de vida (experiéncia de alcoolismo, problemas no casamento, etc.).
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Tudo em familia

Carla e Ricardo nasceram e foram criados em Campinas. Estudaram juntos,
desde a 5% série, tendo uma forte e longa amizade nos anos escolares. Ainda no
2°. Colegial, come¢am a namorar e, apds sete anos de uma relacdo estavel, eles se casam.
Ainda no primeiro ano de casamento, decidem ter um filho. Carla necessita fazer
tratamento para engravidar, pois tem ovdrio policistico. Ela consegue engravidar logo no
primeiro més de tratamento. A noticia foi festejada pela familia inteira do casal, afinal era a
primeira neta que estava para chegar. Carla conta que a familia permaneceu em festa
durante toda a gestacdo, a qual transcorreu sem problemas, com todos os pré-natais

realizados normalmente.

Foi tranquilissima minha gravidez, nossa, foi muito trangiiila,
sossegada (...) fiz pré-natal (...) Ela nasceu super bem, no primeiro
dia ela passou super bem. Ela nasceu gordinha (...) com 47cm,
nasceu trangiiila, foi parto cesariana, foi marcado, o médico estava

me esperando (...) foi tudo trangiiilo. (Carla)

Ap6s o parto, durante todo o dia, Carla recebe inimeras visitas em seu quarto e
da de mamar de tempos em tempos, sempre que a equipe de enfermagem trazia sua filha do
bercario. Porém, no dia seguinte, ela estranha a demora em trazer sua filha e pergunta pela
menina. Entdo, € informada que Fabiana ndo havia evacuado até entdo e que tinha vomitado
intensamente. Desse modo, ela havia sido levada para a U.T.I. neonatal, onde estavam

realizando alguns exames.

A equipe de satde diagnostica rapidamente ileo meconial, ou seja, um tipo de
obstru¢do intestinal comum em cerca de 10% dos casos de fibrose cistica. Embora a
existéncia da fibrose cistica seja comprovada necessariamente a partir do resultado do
exame de sédio-cloro (teste do suor), o illeo meconial € um dos melhores indicadores para o
diagnéstico diferencial. No dia seguinte, € realizada uma cirurgia para corrigir a situagao,

quando se realiza uma colostomia.

Naquele momento, Carla ndo tinha muitas informagdes acerca do que estava

ocorrendo com a sua filha.

Resultados e Discussdo

187



Ndo explicaram, eles falaram que ela estava com o coco tudo parado
na barriga e que precisava limpar, sendo ela ndo ia agiientar e ela
foi pra cirurgia e ninguém sabia me explicar o porqué que era esse
ileo meconial, o porque [o intestino] tava grudado, porque que ela
tinha (...) excessos de catarro grudado nas fezes (...) Até que o
cirurgido, ¢ compadre do Dr. Rubens [pneumologista do
Ambulatorio de Pediatria do HC-Unicamp] (...) eles jd conversaram
entre si e [definiram] o diagndstico (...) Al eles jd entraram em
contato, nos fomos até a Associacdo [Fibrocis] falar com a Marta.
Ela [Fabiana] jd (...) tinha quinze dias, jd tinha feito duas cirurgias,
foi ai que eles foram explicar pra gente o qué que era fibrose, o por

qué que dava fibrose. (Carla)

Assim, sem informagdes e sem tempo para entender completamente a situagao,
Carla vé sua filha passar, durante o primeiro més de vida, por quatro de uma série de sete
cirurgias realizadas para regularizar seu trato intestinal. Essas cirurgias foram realizadas
para abrir ou fechar a colostomia, sempre no intuito de verificar se o intestino voltava a
funcionar. Ela permanece internada naquele mesmo servico durante dois meses, sem
interrupcoes. Nesse periodo, mesmo sem nunca ter visto Fabiana, a equipe do Ambulatério
de Pediatria do HC-Unicamp mantém contato com os profissionais de saide que a estavam
atendendo, no sentido de acompanhar a situacdo e realizar algumas orientacdes. Desse
modo, Fabiana passa a receber as enzimas pancredticas, na expectativa de fazer seu

pancreas reagir.

Ap6s sofrer tantos procedimentos cirirgicos, com uma infec¢do generalizada e
sem demonstrar melhora significativa, Fabiana € transferida para o HC-Unicamp, por
solicitacdo da equipe do Ambulatério de Pediatria. Iniciou-se entdo um novo periodo de
sucessivas internacdes, pois, assim que recebia alta hospitalar voltava quase que
imediatamente a ser internada. Carla conta que mal chegava em casa e Fabiana ja
apresentava sinais de desidratacgdo.

Teve vezes d’eu chegar com ela na UNICAMP e ela subir direto pra
UTI, de tdo desidratada que ela tava e sodio/cloro tdo

descompensado que ndo podia... o choque podia matar ela. Entdo,

tinha que ir aos poucos. Foi bem dificil. (Carla)
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Durante os meses seguintes, o sofrimento aumentou cada vez mais, uma vez
que o estado nutricional de Fabiana ndo melhorava. Carla relata que tudo que a menina
ingeria passava quase que imediatamente para fora. A propria familia j4 comecgava a perder
as esperancas. Aos sete meses, a equipe médica decide solicitar um exame de contraste para
verificar se o intestino havia acabado de se formar. Com o resultado positivo, decidem
fechar definitivamente a colostomia de Fabiana, na expectativa de que ela ganhasse
peso — aquela altura ela pesava apenas trés kg. Realizada a cirurgia, apds duas semanas com
a colostomia fechada, Fabiana ndo havia defecado nenhuma vez e a equipe ja cogitava fazer
uma nova cirurgia para abrir novamente a colostomia. No entanto, com o auxilio das

enzimas pancredaticas, ela finalmente acaba por defecar normalmente, para alivio de todos.

Mesmo sem a colostomia, Fabiana demorou para ganhar o peso adequado a sua
idade. Ela era tdo magra e pequena que sua mae a carregava em um travesseiro para melhor

acomoda-la nos bragos.

Durante todo esse turbilhdo de acontecimentos (cirurgias, internagdes, exames,
etc.), Camila conta que sequer houve tempo para pensar ou assimilar o diagndstico de
fibrose cistica. Somente apds esses primeiros meses, quando Fabiana passa a seguir um

atendimento ambulatorial, € que Carla passou a pensar sobre o diagndstico.

Ah, no comeco (...) fiquei meio passada porque até eu cair em si o
qué era fibrose, ndo deu muito tempo, sabe... porque ela tava
internada, as internacées que ela teve, de quando ela saiu, de
novembro até no fevereiro, foi direto internada, entdo eu ndo tinha
como parar e pensar: ‘Nossa! E uma doenga que ndo tem cura, é
uma doenga grave...” Eu ndo tinha como pensar, como ela estava ld
internada ela dependia de mim, ndo tinha como parar e pensar.
Depois que ela comegou a se tratar so no ambulatorio, ai que vocé
cai em si, assim: ‘Nossa! E uma doenca que até agora ndo tem
cura.” E uma coisa que eu tenho também, porque eu sou portadora

disso (...) No comeco eu falei: ‘Nossa! E minha culpa!’ (Carla)

Carla conta que esse sentimento de culpa € rapidamente superado, com a ajuda
da equipe de saide. Ademais, passado o inicio de vida extremamente traumdtico de

Fabiana, Carla afirma ter se adaptado sem problemas a organizagao dos cuidados, apesar de
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todas as mudancas substantivas ocorridas no seu cotidiano. O atendimento ambulatorial
frente as longas internagdes passa a significar um importante passo no processo de
normalizacdo da condi¢@o cronica de Fabiana. Carla pode voltar com sua filha para casa e
assim manter um cotidiano organizado em torno dos cuidados, mas cada vez mais aberto a

atividades normais de qualquer crianca da idade de Fabiana.

Eu me dei tdo bem assim, de cuidar dela, que ndo tirou minha
estrutura, ndo me abalou (...) Tem mde que a gente chega ld e fala:
‘Ai, meu Deus! Ndo tem cura. Ai, eu to6 cansada...’ Ndo. Eu vou ld,
escuto elas falando assim e digo: ‘Meu Deus! Que desdnimo! Por
qué serd que esse povo pensa desse jeito?’ Ndo, eu acho que eu sou
até muito rigida: ‘Ndo Fabiana! Tem que tomar o remédio, tem que
fazer inalagdo, tem que fazer isso, tem que fazer aquilo...” Eu acho
que eu ndo cai em si que é uma doenca assim... eu t6 cuidando dela,
mas ndo me dei conta que é uma doenga... nem penso... ndo fico

martelando... ndo fico ndo. (Carla)

A gravidade da fibrose cistica evidenciou-se de maneira muito intensa logo nos
primeiros dias de vida de Fabiana, através do ileo meconial. Apds isto, a série de
intervengdes cirdrgicas ndo deixaria margem de duvida sobre a gravidade da situagdo.
Mesmo assim, Carla mantém uma posi¢do tranqiiila diante do diagndstico, por vezes
considerando a fibrose cistica como algo parecido com qualquer doenca que requer
cuidados. Alids, ela se espanta com o desespero ou desdnimo com que outras maes lidam
com o aparecimento dessa doenca em suas vidas. Carla parece viver de forma equilibrada e

feliz, com seu marido e sua filha.

Quando perguntada se acha que a fibrose cistica € uma doenca grave, Carla da

uma resposta que parece minimizar as conseqiiéncias futuras.

Na minha cabega, ndo. Eu sei o que eles falam, como é ld... Jd vi
crianga morrer, vdrias criangas... Eu sei que é, mas a minha cabega
ndo. Sabe, acho que d’eu td o dia-a-dia com ela, ver como ela td
bem, entdo, pra mim, ndo. Eu acho que ndo é impossivel dela ser
curada. Ndo acho que seja impossivel, ndo acho que seja uma coisa

assim de outro mundo, ndo acho ndo. (Carla)
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Carla afirma que, se houve no inicio um sentimento de revolta em relagdo a
doenca, rapidamente ele foi substituido pela esperanca. Ela afirma apostar nos avancos
cientificos futuros para minimizar cada vez mais o avango da fibrose cistica, chegando
mesmo a cura. Mesmo assim, Carla afirma fixar-se muito mais no presente do que no
futuro (seja ele bom ou ruim): Eu procuro (...) viver o normal. Sem ter muita (...)

expectativa. (Carla)

Essa afirmacdo contradiz sua grande expectativa em relagdo a lenta evolucao do
caso e mesmo a descoberta da cura. No entanto, ndo a descarta, uma vez que procura
minimizar os possiveis efeitos negativos de manter os olhos num futuro incerto. Ao mesmo
tempo, as promessas futuras garantem a manutencdo de uma esperanca interior, uma forca

de vontade para viver o presente e esperar novas conquistas futuras.

N

A primeira vista, ndo s6é a crenca na cura de uma doenga genética, mas
especialmente a prépria maneira como Carla se relaciona com a doencga (sem por em relevo
riscos que continuam a existir para Fabiana) causam algum espanto, na medida em que a
fibrose cistica provoca lesdes progressivas nos pulmdes, ndo existindo possibilidade de cura
num periodo curto de tempo. Dois fatores devem ser lembrados para entender melhor essa
posicdao. Em primeiro lugar, o periodo inicial, em que quase perdeu a sua filha, certamente
apresentou-se como uma situacdo-limite bastante traumadtica para Carla. Recordemos que
ela havia passado por nove meses de clima de festa, em uma gestacdo trangqiiila, esperando
a chegada de uma menina desejada por toda a familia. No dia seguinte ao nascimento, ela é
informada que sua filha estd na U.T.I., com um problema intestinal grave e que passara por
uma cirurgia. A seguir, ainda sem uma visdo clara sobre o diagndstico, ela vé sua filha

passar por inimeras cirurgias, enfrentando inclusive uma séria infecc¢ao hospitalar.

A infeccdo era tdo forte, tdo grande que eles usavam aciicar. O corte
ficou todo aberto. Como costurou muito, ndo tinha mais aderéncia,
ndo costurava mais. Ficou aberto e ali estava toda a infec¢do. Eles
usavam agicar, o agucar fermentava ld, na onde era aberto o corte.

(Carla)

Resultados e Discussdo

191



Com o encaminhamento de Fabiana para a Unicamp, também nao houve uma
melhora imediata, ainda que medidas de controle j4 surtissem efeito sobre a evolugdo do
caso. Porém, a partir do momento em que a colostomia € fechada definitivamente e que
Fabiana comeca a ter um funcionamento adequado do trato intestinal, Carla ja comeca a
enfrentar uma situacao diversa. Ela inicia a adaptacdo de seu cotidiano a uma assisténcia
ambulatorial. Além de ndo precisar ficar mais internada, Carla passa a contar com mais um

apoio importante — o da associacdo de pais, a Fibrocis.

Desse modo, o periodo inicial do itinerario terapéutico de Fabiana pode ter sido
compreendido por Carla como uma expressao radical (agudizacao) de um quadro que, num
segundo momento, ja estd estabilizado, sob controle. O inicio da vida de Fabiana foi tao
turbulento, tdo ameagado, que a sua sobrevivéncia e seu estado de saude atual acabam por

representar um mal menor.

A intensidade do drama vivido por Carla, Ricardo e Fabiana foi tdo grande que,
em um momento breve de desespero, a ci€ncia ird ceder passo a religido, como base para o
enfrentamento da situagdo. Trata-se de um momento dramatico, em que Carla e Ricardo
assumem um papel ativo frente a uma situacdo em que estavam relegados ao segundo
plano, reduzidos a meros expectadores do sofrimento de sua filha, sem possibilidade de
intervir sobre a realidade (assistencial, patoldgica...). Nesse episodio, vivido quando
Fabiana ainda estava internada no hospital onde nasceu, Carla vai para a igreja e “entrega”
sua filha a Nossa Senhora, enquanto Ricardo rompe definitivamente com a equipe que 0s

atendia.

Porque o dia que o médico falou pra mim: ‘Mde, de hoje ela ndo
passa.” Eu fui na Igreja do Carmo. Fui ld, conversei com Nossa
Senhora, falei: ‘Vem cd.’ Entreguei ela [Fabiana]. Falei: ‘Olha, seja
feita a sua vontade’. Eu cheguei ld [no hospital], ela ja ndo tinha
nem febre mais. Eu acho que a fé da gente que busca isso. Acho que
é por isso que eu ndo deixo me abater. [Muito tempo depois] Eu
levei ela ld no médico. Levei. Falei: ‘O senhor falou que ela ndo ia

sobreviver e ela td aqui, pra vocé vé.” (Carla)

O médico falou tanto que eu ndo ia sobreviver que meu pai deu um

soco no médico e deixou ele sentado na maca. (Fabiana)
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Exaustos, assustados, acuados por tantas intervengdes cirtrgicas, por tantos
nomes cientificos, por tantos procedimentos, pelo afastamento de sua filha, e finalmente
pelo veredicto contundente do médico que os atendia naquele momento, os pais de Fabiana
tém uma atitude radical de ruptura com a posico passiva a que foram relegados. E com
orgulho que Fabiana conta o episédio em que seu pai nocauteia o médico que a atendia. E
com convic¢ao que Carla afirma ter confiado sua filha a providéncia divina e, com isso,

ganhou forg¢a para enfrentar a situagdo.

Nesse sentido, a cronicidade da fibrose cistica, evidenciada a partir dos
cuidados ambulatoriais em uma segunda fase do itinerdrio terapéutico de Fabiana, talvez
apareca como a propria conten¢ao dos extremos anteriormente vivenciados. Provavelmente,
por isso mesmo os cuidados cotidianos atuais dirigidos a manuten¢do da saide de Fabiana

sdo tomados como algo fécil, tranqiiilo, aceitavel.

Em segundo lugar, para compreender melhor essa forma de se relacionar com a
doenca e com o tratamento, devemos lembrar que Carla conta com um amplo e intenso
apoio familiar, que se faz presente tanto nos momentos mais dificeis, quanto no seu dia a
dia. Esse apoio foi fundamental para diminuir a carga emocional e de trabalho nos

momentos de internacao.

O dia que souberam que ela ficou internada e eu vim embora, que
ela ndo veio, ficou todo mundo desesperado. E a minha familia,
gracas a Deus, sempre me ajudou em tudo, em tudo. Tanto que,
quando ela ficou internada, a minha sogra trabalha no Estado, ela
tirou licenga-prémio pra ficar no hospital com ela, comigo, a gente
revezava, minhas irmds... a tia do meu marido... Entdo, sempre tive

apoio de todo mundo. (Carla)

O apoio oferecido tanto pela sua familia quanto pela familia de seu marido
possibilitou a Carla estruturar-se rapidamente frente a nova situagdo enfrentada, como uma
cuidadora bem orientada, na medida em que o cuidado se estende por todo o cotidiano de

Carla e Fabiana.
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Até hoje. Acontece qualquer coisa, todo mundo jd... ‘preciso disso,
tem que ir ai?, tem que fazer alguma coisa?...” Todo mundo td
envolvido (...) todos jd sabem o que é fibrose cistica, todo mundo
sabe os remédios, todo mundo jd sabe o qué que tem, o qué que ndo

tem... (Carla)

Se hd um apoio familiar generalizado a Carla, algumas pessoas chegam a
assumir um lugar de destaque no suporte emocional e operacional referente aos cuidados.
Assim, Carla conta que sua casa sempre esteve cheia de familiares, mas que sua mae
desempenhou um papel importantissimo como cuidadora de Fabiana. Alids, a relacdo de
D. Sofia com sua neta era tdo intensa que sua morte, meses antes da realizacdo da
entrevista, abalou bastante Fabiana. Alids, desde entdo a menina apresenta quadros febris
didrios e procura a cama dos pais durante a noite. D. Sofia morreu em decorréncia de um
cancer, descoberto hd poucos anos. Essa doenga abalou bastante D. Sofia, que nao aceitava
seu estado de saude. Alids, por decisdo dos filhos, ela nunca soube de fato qual o seu
problema de saide. Ademais, seu adoecimento surpreendeu a todos, pois o centro das
preocupacdes familiares dirigia-se naquele momento para seu esposo. O pai de Carla havia
sofrido anos antes um sério acidente vascular cerebral, requisitando cuidados continuos.
Mesmo doente, D. Sofia gostava de cozinhar junto com sua neta, que a visitava todo final

de semana.

Além dela, Carla destaca outras duas pessoas em sua rede de apoio: sua
madrinha e uma tia de seu marido. Ambas representam um porto seguro para Carla,
mantendo-se acessiveis a qualquer momento, sempre solicitas aos pedidos de ajuda. Esse
apoio, inclusive, ndo se restringe aos cuidados dirigidos diretamente a Fabiana, mas a todas
situacdes enfrentadas por Carla, liberando-a bastante para manter as atengdes voltadas a sua

filha. Assim, por exemplo, Carla conta que a tia de seu marido:

E uma [pessoa] que abdicou da vida dela também pra me ajudar e
me ajudou muito, muito, até hoje (...) Teve umas férias do marido
dela que ela ficou no hospital um més comigo. Ela revezava comigo,
eu ficava de dia e ela a noite ld na UNICAMP (...) Até hoje, quando
minha mde ficou doente, ela ficou no hospital com a minha mde, meu

pai ficou doente, ela ajudou. Sabe, ela é assim, aquela... uma

Resultados e Discussdo

194



segunda mde. Ela nossa... ela é fora de série. Fantdstica. Ela é uma
pessoa que o que vocé precisar dela, a hora que for, ndo importa, ela
td ali, nem que for so pra te falar: ‘Ndo. Calma.’ Sabe, ela td ali,
vocé sabe que vocé pode contar com ela pra qualquer coisa que vocé

sabe que ela td ali. Ela é fora de série. (Carla)

Essa rede de apoio familiar foi substancialmente importante para enfrentar o
diagnéstico e organizar uma rede de cuidados em torno de Fabiana, contribuindo
favoravelmente para o processo de normalizacdo de seu estado de saide. Porém, mesmo
assim, a percepcao sobre a gravidade da doenca nao foi apagada, nem ficou completamente
restrita aos primeiros meses de vida de Fabiana. Uma mostra significativa disso € dada pela
forma como Fabiana foi batizada. Mostrando algumas fotos, Carla comeca a contar o
episodio:

Foi o dia do batizado dela. Esse dia, ela [Fabiana] saiu do hospital
na quarta-feira de cinzas e no domingo o Monsenhor Geraldo
batizou ela. Ndo tinha batizado, ndo tinha missa, ndo tinha nada. Ele
[Monsenhor] falou: ‘Traz ela pra mim que eu vou fazer o batizado
dela sozinho.” Ai nés fomos na Igreja do Carmo, ele batizou ela sem
ninguém. Demorou umas duas horas o batizado dela. So tinha nés na

igreja (...) Al quando ela fez um ano, ele [Monsenhor] rezou a missa

de um ano dela e depois de um més ele morreu. (Carla)

A religido, como vimos, é bastante importante para Carla e sua familia. Fabiana
afirma rezar toda noite antes de dormir. Atualmente, em suas oracdes, ela pede pelo

bem-estar de sua avo que ja partiu, segundo ela, para o paraiso.

Além da religido, outra forma de lidar com o sofrimento, vivenciado ao longo
do processo de adoecimento de Fabiana, foi encontrada através do registro de cada
momento de sua vida (primeiro banho, primeira papinha...) e, especialmente, de seu
itinerdrio terapéutico (colostomia, cicatriz, estado nutricional...). Carla possui uma
infinidade de fotos registrando todo o crescimento e desenvolvimento de Fabiana. E
verdade que o dlbum de fotos do bebé € algo bastante comum entre os pais, especialmente
nos dias atuais, em que, além de existir um fécil acesso a fotografia, parece justificar-se o

registro das cenas mais corriqueiras do dia a dia.
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Porém, no caso de Carla esse movimento ganha um contorno diferente. O

registro do desenvolvimento e crescimento de sua filha tem um objetivo maior.

Eu ndo sei se é por ela... Eu tirei foto dela dentro da UTI! (...) Eu
registrei toda a trajetoria dela. Eu falei: ‘Ndo, eu vou... Um dia ela
vai saber...” Essa foi a primeira vez que ela mamou sozinha (...) Eu
comecei a escrever um didrio contando do dia que ela nasceu, como
ela foi esperada, o que aconteceu, contando da historia dela. Eu
deixo essas fotos porque um dia, quando ela for maior, ela vai ver
como ela era de bebezinho, vai saber como é que foi a vida dela.

(Carla)

As fotos, o diario, as historias de familia contadas e recontadas em torno desses
registros. Trata-se do esfor¢co de atestar as conquistas realizadas, de compreender a propria
trajetéria de vida, de identificar episddios e pessoas importantes. Apesar de dirigir-se a um
futuro idealizado, quando Fabiana poderd ter nas fotos e no didrio uma fonte de
informacodes sobre sua propria vida, esse esfor¢o tem um efeito presente, na medida em que
constroi as histérias familiares e tece uma narrativa sobre o proprio processo de
adoecimento de Fabiana. Enquanto a entrevista avangava, Fabiana incessantemente ia
fazendo referéncias as fotografias, tanto aquelas em que ela reconhecia episédios
conhecidos, quanto aquelas em que se deparava com imagens novas sobre si mesma.
Assim, por exemplo, quando Carla mostrava uma foto de Fabiana, ainda nos primeiros

meses de vida, a menina aprende a reconhecer a sua colostomia.

Olha como que ela era magrinha. Olha como era a colostomia (...)
[Ela era careca porque] pds muito soro na cabega dela porque ela

ndo tinha mais veia. (Carla)

O que é isso, mde? Isso daqui era tdo grande? Era vermelho?

(Fabiana)

Ndo, Fabi. Isso daqui era um pedago do seu intestino que estava pra

fora, por onde vocé fazia cocé. (Carla)

Continuando a narrativa sobre seu processo de adoecimento, Fabiana comeca a
relatar alguns episddios contados em suas historias familiares: quando vomitara em sua

roupa em uma cerimdnia de casamento, quando fizera coco na escola, etc.
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Na escola, Fabiana afirma jamais ter sofrido qualquer situagdo estigmatizante,
fato este confirmado por sua mae. Ela parece gostar bastante de ir a escola, onde tem
muitos amigos. Ela ndo costuma faltar as aulas por conta do tratamento € tem um bom
desempenho escolar. Sua mae afirma que todos os professores e funciondrios da escola
gostam muito de Fabiana. Além disso, todos os seus colegas gostam muito de ver as

cicatrizes de suas cirurgias, lidando com a doenca de Fabiana com curiosidade e aceitagdo.

Essa curiosidade dos colegas, no entanto, desperta também algumas perguntas
em Fabiana. Afinal, ela denota uma diferenca existente entre Fabiana e as outras criangas
da sua convivéncia. Assim, Fabiana costuma perguntar aos pais 0 motivo para tomar
remédios, enquanto seus amigos ndo precisam. Também langa perguntas sobre os motivos
para ser internada, para fazer inalagdo: Porque da escola so eu que tomo remédio ld (...)

Eles nunca ficaram internado. (Fabiana)

Ainda que se inquiete com essas obrigacdes (que parecem s suas), Fabiana

parece aceitar as explicagdes dos pais.

Ela [mde] fala: ‘A parte da UNICAMP inteira dos pacientes tem que
tomar remédio.” Tem gente que fica pior do que eu, né (...) Ele [pai]
responde: por causa do meu problema, que eu tenho que tomar as
bolinhas. Porque sendo, se eu ndo tomar, eu fico com dor de
barriga... Diarréia. Eu t6 agora com diarréia. Ndo comi a bolinha

ontem, comi um saco de batatinha frita. (Fabiana)

Ainda sobre a escola, a tranqiiilidade de Carla em relacdo ao ambiente escolar é
tdo grande que Fabiana vai sozinha, de perua escolar, para seu colégio. A contrapartida
dessa situacdo é que Carla se sente perdida em casa durante o tempo em que sua filha ndo

estd. Por esse mesmo motivo, Carla nao gosta do fim das férias escolares.

Passou tdo depressa essas férias (...) Eu queria que tivesse ainda
pelo menos uns quinze dias, porque eu gosto da companhia dela.
Tem mde que fala: ‘Deus o livre, ndo vejo a hora que volta pra
escola.” E eu jd sou o contrdrio. A hora que ela sai daqui pra ir pra
escola, me dd um vazio... Parece que a casa fica tdo grande, tdo
assim. E ela estando aqui ndo, ela fala, ela fala, ela fala... Manda
fazer licdo, e faz inalacdo, e toma banho, e janta... Entdo, passa

rdpido. (Carla)
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Carla organizou seu dia a dia de tal maneira em torno de sua filha que ndo abriu
outros campos de interesse ao longo desses anos. Recentemente, ela afirma realizar
gindstica trés vezes por semana, durante o periodo em que Fabiana estd na escola. Porém,

Carla toma o seu papel de cuidadora como uma profissdo a ser exercida em tempo integral.

H4 uma divisdo de papéis muito clara no casal. Ricardo trabalha para sustentar
a casa e cuida de sua filha sempre que € preciso, sem dificuldades. Ele acompanhou todo o
itinerdrio terapéutico de sua filha, estando sempre atualizado em relacdo a todos os
pormenores relativos a doenga e ao tratamento. Porém, desde o inicio, apesar de todo o
envolvimento com a situacdo, Ricardo teve muita dificuldade em lidar com o ambiente

hospitalar e com os procedimentos 14 realizados.

Ele abalou muito. S6 que sempre tava comigo (...) Até hoje, ele ndo
gosta de ir no hospital, ele fica desesperado se tem que tirar sangue
dela (...) Ele falou: ‘Olha, te dou todas as condigdes de vocé ir atrds,
mas...” Ele mesmo ir ld, ele ndo agiienta. Na UNICAMP mesmo,
acho que jd faz uns dois anos que ele ndo vai comigo. No comego
ndo, quando ela era bem pequenininha, ele ia em todas as consultas,
ele me levava, ele levava na fisioterapia. Entdo, foi bem
participativo. Até hoje ele é bem participativo, sé que (...) quando
chega ld, ele dd uma tremida, ele ndo consegue encarar a coisa.

(Carla)

Desse modo, Carla assumiu os cuidados integrais de Fabiana. Além dos
cuidados domiciliares, Carla precisa levar sua filha duas vezes por semana na Unicamp
para fazer a fisioterapia. Porém, ela ndo se sente prejudicada nessa divisdo de papéis, uma
vez que reconhece o esforco de Ricardo para arcar sozinho com as contas da casa. Além

disso, Ricardo envolve-se com o tratamento, mesmo que de modo mais circunscrito.

Quando ela era bebé as mamadeiras era ele que fazia (...) como eu
tinha que trocar ela de duas em duas horas, que ela tinha que
mamar, entdo ele fazia todas as mamadeiras da madrugada, deixava
tudo pronto, sé pra mim poder esquentar. Até hoje (...) tem dia que
ele chega do trabalho, ele [diz]: hoje vou fazer o jantar. Ele faz. Ele

ndo se aperta ndo. (Carla)
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Finalmente, Ricardo tem uma relagdo muito boa com sua filha. Carla diz que o
afeto existente entre Fabiana e seu pai € algo notavel. Apesar de lidar bem com a situagdo
atual, Carla tem consciéncia de como sua vida passou a organizar-se exclusivamente a

partir do papel de cuidadora de sua filha.

Eu que tomo conta dela (...) Tudo sou eu. Eu que levo, eu que
converso com o médico, eu é que busco remédio. Sou eu. Tudo sou
eu. Ele me dd condigdes pra fazer isso porque eu ndo trabalho fora e
ele me dd condigoes de cuidar dela, so6 cuidar dela (...) Eu vivo em

fungdo deles (...) mais em fungdo dela. (Carla)

Nao ha ressentimento de Carla em relag@o a isso. Pelo contrario, ela demonstra
se orgulhar dessa situacdo. Quando perguntada sobre possiveis discussdes ou
desentendimentos com o marido, motivadas por questdes relativas aos cuidados de sua
filha, Carla afirma jamais terem brigado por tal motivo. Ela diz que eles mantém uma forte
relacdo de amizade dentro do casamento (e antes mesmo dele), conversando sempre sobre o

tratamento, os cuidados, dentre outras questoes.

Ha um acordo entre os dois, a partir do qual ficou estabelecido que a prioridade
¢ cuidar de Fabiana. A limpeza e manutengdo da casa, também sob responsabilidade de

Carla, ficam para segundo plano.

Outro ponto assentado entre Carla e Ricardo diz respeito as férias. Apesar de
Carla nao gostar de sair de casa, eles fazem questdo de viajar quando Ricardo e Fabiana
estdo de férias. Nesse periodo do ano, Ricardo e Carla procuram quebrar o ritmo dos

cuidados realizados normalmente, dando uma “folga” para eles e sua filha.

As vezes o pai td de férias, a gente relaxa em tudo: remédio,
inalacdo (...) [E] a iinica vez no ano que a gente dd essa relaxada.
Porque no resto do ano, td ali o, remédio certo, tudo... Ai chega nas
férias, tanto eu como ela, a gente estressa, cansa, entdo a gente
deixa passar, assim, vinte dias de férias. Sai, fica o dia fora... Mas é

a vinica vez. (Carla)

Carla e Ricardo realizam viagens com sua filha, desde seus primeiros meses de
vida. Trata-se de algo bastante importante para seu equilibrio familiar e para a

normalizagc@o do processo de adoecimento de Fabiana. Além das viagens, outras atividades
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de lazer também cumpriram essa fung¢do. Assim, com apenas dois anos Fabiana foi pela

primeira vez ao cinema. Mostrando algumas fotos, Carla fala sobre essa postura.

Essa foi a primeira vez que nds viajamos com ela. Ela saiu do
hospital, nos fomos viajar com ela. Nos ndo deixamos de fazer nada.
Nos tamos pra shopping, mesmo ela tendo colostomia (...) a gente

ndo deixou de viver. (Carla)

Convicta de que sua filha pode realizar todas as atividades normais de uma
crianca de sua idade, Carla rejeita qualquer tratamento diferenciado em relacdo a Fabiana:
Nunca deixei que tratassem ela como doente. (Carla) A propria Fabiana afirma ndo sentir-

se doente.

Porém, essa postura ndo foi compartilhada pela mae e pela sogra de Carla. As
duas sempre se esforcaram para cercar Fabiana de cuidados e atencdes especiais. Carla

conta que surgiram algumas discussdes por causa disso.

Minha made falava assim: Ai tadinha, coitadinha... tudo é dela, é pra
ela... Ela [mde] brigava com o meu sobrinho porque era so a
Fabiana. Eu falei: ndo senhora. Ela é normal. Ela queria que a
Fabiana tivesse um pedestal ld no céu. Eu falei: ‘Ndo. Ela é crianga,
ela é normal’. A primeira vez que o Dr. André mandou eu... Sabe,
aquelas bombinhas de limpar nariz? (...) Pra limpar o nariz dela,
que vivia entupido. A minha mde e minha sogra avangaram em mim,
achando que eu tava machucando a menina. Nossa! As duas [mde e
sogra] avancaram em mim: ‘Porque eu tava machucando a menina,
que eu era muito desesperada’. Falei: ‘Gente, eu tenho que cuidar
na minha filha, eu ndo posso deixar do jeito que vocés tdo achando
ndo’. Elas queriam que eu cuidasse dela assim que nem boneca de
louga. Eu falei: ‘Ela ndo é boneca, ela é uma crianca normal’. A
primeira vez que eu dei uns tapas nela pelo amor de Deus, porque eu

dei uns tapas nela... (Carla)

Minha vo quase deu cria: ‘Ndo bate na menina, ndo sei o qué, ndo

sei o qué...” (Fabiana)
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Carla afirma ainda que uma de suas irmas possui uma relagdo muito préxima de
Fabiana, demonstrando um carinho e uma atencdo também exagerados, do seu ponto de

vista.

Uma das minhas irmds (...) tem um amor por ela incondicional.
Gente, ndo é normal isso: ‘Ndo, porque minha sobrinha é isso,
minha sobrinha é aquilo...” Tudo pra elas ela é a melhor. Ela ndo é.
Elas falam assim pra mim: ‘Credo, vocé nem parece mde dela. Eu
falo: ‘Ndo gente, vocé tem que ter o pé no chdo (...) Ndo adianta
assim: ela é a melhor, ela pode, ela é isso, ela é aquilo... Ndo é
assim’ (...) Entdo, eu procuro tratar ela normal. E é dificil eles...

segurar a onda. (Carla)

Segundo Carla, seu marido estd de acordo com ela quanto a necessidade de se
relacionar com sua filha da mesma maneira que fariam com uma crian¢a sem fibrose
cistica. Assim, ela conta que, quando necessario, Ricardo também dé broncas em sua filha,
ainda que depois se sinta mal por isso, mantendo uma postura menos firme diante de

Fabiana. Assim, por vezes, Carla sente-se fragilizada diante das criticas familiares.

Falo: ‘Ai, meu Deus! Parece que eu sou a bruxa da branca de neve’.
Tem dia que eu falo: (...) Todo mundo deve achar que eu sou um
carrasco’. Mas se alguém ndo por o pé no chdo em casa, td perdido.
Porque se ela falar: eu quero isso e isso. Se depender dele, ele vai
ld... Mas ndo é assim que tem que ser (...) Ndo é tudo que ela quer,
ndo € tudo que a gente pode comprar, ndo é tudo que a gente pode

dar. Entdo, ela tem que entender isso. (Carla)
Meu pai ja me explicou também. (Fabiana)

Durante toda a entrevista, esse ponto em questdo talvez tenha sido o dnico
apontado por Carla como um desafio para o gerenciamento da condicdo cronica de sua
filha. Ela afirma que em relacdo ao tratamento, ndo hd problema algum: ‘A gente jd se

disciplinou tanto a saber [que] (...) tem que cuidar dela todo dia que ndo tem empecilho.

(Carla)

Fabiana também demonstra também nfo ter dificuldades ou resisténcias em

relagdo ao tratamento.
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As vezes eu t6 comendo alguma coisa, que ela [mde] td dormindo,
que eu fico aqui com meu pai, eu coloco a cadeirinha aqui, pego

minhas bolinhas, pego duas. (Fabiana)

N

Mesmo assim, Fabiana sente incomodo em relagdo a inalacdo, devido a
madscara, e em relacdo a fisioterapia, pois o procedimento por vezes é um pouco dolorido.
Além disso, ao falar sobre as internagdes, ela diz que um momento dificil no tratamento €

aquele em que os profissionais de satde tentam “pegar a veia”.

Tinha vez que é dificil pegar a veia, eu tenho pouca veia, 6... é dificil
de pegar. Ai tinha vezes que pegava no pé e eu falava: ‘Made, eu vou
morrer, eu vou morrer.” Tinha vezes que tinha um monte de gente ld
fora esperando. A moga falava pra ficar so o pai ou a mde. Meu pai
jd tava ld fora jd. Eu falava: ‘Mde, eu vou morrer, eu vou morrer..."
Eu segurava assim a mdo dela: ‘Mde, eu vou morrer, socorro!’ (...)

E que doia. (Fabiana)

Mesmo assim, Fabiana € muito colaborativa e mantém uma excelente relacao
com seus cuidadores. Muito simpdtica e conversadora, como sua mae mesma diz, ela cativa
rapidamente aqueles que estdo a seu redor. A equipe de satde ndo € excecdo. Alids, Carla
também mantém uma boa relacdo com os profissionais que atendem sua filha na Unicamp.
Ela conta que sempre se sentiu bem acolhida e amparada em todas as vezes que foi ao
servico (seja o ambulatério ou o pronto-socorro). Além disso, ela também procura

orientagdes por telefone, tendo um canal aberto para isso.

Eles sdo totalmente dedicados. Eles procuram coisas novas, eles
procuram também acalmar a gente (...) Eles procuram dar um
respaldo pra gente em tudo. Até os enfermeiros. A gente chega ld,

ela é muito conhecida, todo mundo vem falar com ela. (Carla)

Isso ndo impede que algum incomodo em relacdo a espera para ser atendida nas
consultas médicas. Carla procura compreender a demora (e repreender quem nao aceita),

mas nao tem duvidas que esse € um aspecto negativo de um hospital publico.

Eu ndo tenho queixa. Vdrias vezes a gente fica ld esperando... ‘Ah,
que demora, que demora...” E hospital piiblico, demora. E assim, o

dia que eu tiro que € pra ir ld, eu nem me estresso. Eu vou, espero a
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consulta na boa, chego de noite (...) [Mas seria muito bom se] tivesse
mais alguns dias [de atendimento] (...) Porque a gente so tem o
ambulatorio uma vez por semana, nés somos em dez pacientes, SO
que eles demoram muito na consulta. Ndo é assim uma consulta,
olhou e tchau. Demora muito. Faz pergunta, examina, e passa ndo é
s0 um profissional (...) [Assim, se] tivesse mais uns dois ou trés dias

na semana pra fibrose, pra poder desafogar um pouco. (Carla)

Essa sugestio nao diminui a avaliacdo positiva de Carla a respeito da
assisténcia prestada pelos profissionais de saude. Ela possui bastante confianca no trabalho
desses profissionais. Uma demonstracdo disso é dada quando Carla comenta suas duvidas

sobre a participacdo de Fabiana em uma pesquisa sobre medicamentos.

A minha preocupacdo foi até ontem (...) Tava com medo (...) desse
remédio novo. Mas ontem eu conversei com o Dr. André, ele falou
que ndo tem... Porque pelo protocolo que eu li ld, eles estavam
falando de (...) vdrias reacoes que poderia dar. At ele falou que nao,
falou que ndo tem... Falou que, como jd é utilizado esse remédio,
entdo ndo tem mais essa reagdo que td descrita ld. Af eu fiquei mais
calma. Ele ndo ia por ela [Fabiana], ou as outras criancas que ele
colocou, sabendo que elas poderiam correr alguns riscos. Ele ndo ia

colocar eles numa coisa assim. (Carla)

As duvidas geradas pelas incertezas inerentes a propria ciéncia, evidenciadas
nas prdaticas assistenciais ou de pesquisa, sdo diminuidas a partir da relacdo
médico-paciente estabelecida ao longo de anos de assisténcia, em que se estabeleceu um

forte compromisso entre a equipe e as familias atendidas.

Esses lacos sdo reforcados pela atuacdo da Fibrocis e, particularmente, de

Marta. Sao muitos os elogios de Carla ao trabalho realizado pela Associacgao.

Porque tudo que a gente precisa deles... e eles procuram estar
sempre se atualizando pra ajudar todo mundo (...) Porque a
Associa¢do também caiu pra nos do céu (...) A Marta, o presidente ld
também, eu nem sei o nome dele (...) Sempre tdo procurando fazer
alguma coisa, arrecadar dinheiro, ajudar quem ndo tem (...) Acho

que eles fazem assim... o impossivel. (Carla)
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Recentemente, Carla ingressou na diretoria da Associagcdo. Por indicacdo de
Marta, ela assumiu um cargo que ainda ndo sabe direito qual é. Afinal, com as febres de
Fabiana, ela ainda ndo teve tempo de participar das reunides realizadas. Apesar dessa nova
insercdo, a aproximagdo que Carla teve ao longo dos anos com a Associagdo foi
caracterizada muito mais por uma relacdo pessoal do que por uma relacao institucional ou

burocratica. Assim, ela ndo poupa elogios ao trabalho realizado pela Marta.

Nossa! A Marta foi fantdstica, até hoje (...) Acontece alguma coisa
eu: ‘Marta...” Ela: ‘Ndo, é normal, pode ficar trangiiila que é assim
mesmo..." Ela é fora de série. E uma mulher totalmente iluminada,
ela. Ela é fora de série. A primeira assisténcia, quem deu pra gente
foi ela. Nos fomos na Associagdo, foi num sabado a tarde, a gente foi
ld, ela explicou como era, mostrou livrinho (...) [Ela passa] uma
calma (...) informagdo (...) Fora quando vocé precisa dela de
remédio (...) Ela sempre td ali (...) ela ndo pdra (...) ela é fantdstica.

(Carla)

Devemos lembrar que, além de funciondria da Fibrocis, Marta € mde de um
jovem com fibrose cistica. Portanto, ela é capaz de fornecer um apoio material e logistico
aos pais, através das atividades burocrdticas da Associagdo, mas sempre o faz juntamente
com um apoio emocional que s6 é vidvel para alguém que vivencia por dentro a condi¢ao

de pai ou mae de uma crianga gravemente doente.

Carla e Marta estreitaram bastante o relacionamento ao longo dos anos. Ha uma
relacdo reciproca de confianga e de reconhecimento entre as duas, a ponto de Marta
frequentemente convidar Carla para conversar com pais que acabam de receber o
diagnéstico de seus filhos ou que estdo lidando com um momento dificil do tratamento
(uma cirurgia, um procedimento novo, etc.). Assim, quando perguntada sobre os possiveis
beneficios em manter um contato com os outros pais de criangas fibrocisticas, Carla

responde da seguinte maneira:

Eu acho que eu mais passei do que recebi. Porque toda vez que
chega uma mde nova (...) a Marta fala assim: ‘Vai conversar com a
Carla.’ Porque eles chegam ld tdo desanimados (...) achando que é o

fim do mundo. E eu ndo sei se é porque eu passo... Que ndo é isso,
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ndo é um desistir das coisas (...) Vdrios pais, que a crianga foi fazer
colostomia, a Marta mandou me chamar, pra mim ir ld conversar,
levar a foto da Fabiana pra incentivar os pais. Tinha pai que ndo
queria que fizesse a cirurgia. Entdo ela me chamava pra gente poder
auxiliar. Porque é um medo, é uma coisa... Medo a gente tem, mas
vocé ndo pode desistir. E é isso que eu percebo ld, sabia? Tem
muitos pais que: ‘Ah, tanto faz, tanto fez...” Eu acho que eu passo
mais do que eu recebo. Mesmo nos mais assim... A ndo ser da Marta,
que ela tem uma cabeca super pra frente, mas dos outros dd a

impressdo que sdo muito retrogrados. (Carla)

Apesar dessa critica ao abatimento dos pais diante dos desafios emocionais
implicados no enfrentamento da fibrose cistica, Carla acha que seria benéfico um contato
maior entre os pais. Ela menciona algumas tentativas nesse sentido, realizadas através da
Fibrocis, quando os profissionais do Ambulatério de Pediatria da Unicamp marcavam
reunides com o0s pais para informar sobre novos recursos terapéuticos, por exemplo. No
entanto, mais uma vez, Carla sente pouco empenho por parte dos pais para comparecer a
esses reunidoes. Ela lembra também que muitos deles ndao moram em Campinas e tém
condi¢des econdmicas que acabam por limitar esse tipo de participacdo. Mesmo fazendo
tais ponderacdes, ela ndo poupa criticas a pouca participacdo dos pais nas atividades da

Associacdo.

Eles nao se interessam. Eu sei que eu sou relapsa, que eu ndo t6 ld
toda hora (...) Eu acho que eu poderia fazer mais. Mas os outros pais
ndo sabem. Vocé vai perguntar: ‘Ndo...” Vocé sabia disso? ‘Ndo...’
Parece que ndo se interessa em saber alguma coisa pra melhoria

deles. Ndo sei. Eu acho que deveria ter mais contato sim. (Carla)

Ainda que ndo tenha grandes dificuldades para cuidar de Fabiana, ainda que
ndo tenha acumulado fortes mdgoas no itinerdrio terapéutico de sua filha, uma questdo

permanece até hoje como um limite dificil de lidar: ter outro filho.

Fabiana adianta-se quando a entrevista chega a esse ponto: Eu pensei em ter um
irmdozinho. (Fabiana) Nao s ela, mas seu pai e sua mae também desejaram bastante ter

mais uma crianga em casa.
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Porém, diversas dificuldades foram postas na mesa sempre que conversaram
sobre esse tema. De antemdo, a grande probabilidade de terem mais um filho fibrocistico

apresenta-se como um fator desestabilizador desse desejo.

Em determinado momento, a ado¢@o aparece como uma solu¢do. Em seguida,

outros obstaculos surgem.

Pensamos também em adotar. Mas ainda meu marido é muito
medroso (...) Ndo afetivamente, ele tem medo financeiramente. Eu jd
sou o contrdrio. Minha mde falava assim que quem cria um, cria
dois, trés, quatro. Ele jd ndo pensa assim. Ai eu tenho que dar a mdo
a palmatoria, porque do jeito que a coisa anda, ndo dd pra vocé

pensar em ter um bando de filhos. (Carla)

A adogdo aparece como um caminho natural para Carla (e mesmo para Fabiana,
que concorda ndo ser uma boa idéia correr o risco de ter um irmao fibrocistico). Porém, seu
marido freia a idéia diante dos gastos implicados no aumento da familia. Ainda que o
argumento financeiro apresente-se como legitimo para Carla, ela mostra disposicdo para

enfrentar as possiveis dificuldades que viessem a surgir.

Entdo, entra em cena mais um motivo para ndo terem outro filho, conforme

pode ser observado no seguinte didlogo entre Carla e Fabiana:

Porque é 50% de chance de ser fibrocistico. Entdo, jd é uma
porcentagem bem grande, a gente fica meio assim... Adotar, dai tem

medo. (Carla)
Por qué? Por que mde, que ele tem medo de adotado? (Fabiana)

Ndo, ndo é tem medo do adotado. Ele tem medo de ter outra crianca.

(Carla)
Mas por qué? (Fabiana)

Por sua causa filha. Ele quer dedicar a vida dele a vocé. Vocé sabe

disso. (Carla)

E, mas adotar também ndo mata, ndo mata. (Fabiana)
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Eu tava pensando no dia que ela ficou internada, se eu tivesse um
outro filho, agora que eu ndo tenho minha mde, como que eu ia fazer
com o filho? Porque ndo é um dia, dois dias, sdo quinze dias que ela
fica internada. Ou eu abria mdo de um ou abria mdo de outro.

(Carla)

O medo povoa a idéia de ter mais um outro filho. A principio, Carla identifica a
resisténcia apenas em seu marido, mas ao contrapor os argumentos de Fabiana ela acaba
por ratificar a posicdo de Ricardo. Ambos t€ém a sua vida organizada para garantir uma
dedicacdo impar a sua filha; trazer outra crianca para o seio familiar implica em diversos

tipos de ameaca a uma situacdo razoavelmente estabilizada.

Em primeiro lugar, ha a questdo econdmica. A reboque vem a questdo
operacional. Afinal, o tratamento da fibrose cistica implica em grande dedicacdo de tempo,
distribuido basicamente entre os cuidados domiciliares e as visitas ao servi¢o de satude. Ter
outra crianga para cuidar implicaria necessariamente na redu¢do do tempo livre de Carla
para cuidar de Fabiana e, possivelmente, no aumento do tempo de trabalho de Ricardo para

manter o padrao de vida j4 alcancado.

Em segundo lugar, apresenta-se uma ameaga menos clara ou objetiva, mas nem
por isso com menor peso no dimensionamento da questdo. A dedicagcdo atualmente vivida
por Ricardo e Carla em relacdo a sua filha ndo se resume, obviamente, a questdes
econdmicas ou operacionais, mas implica uma forte carga emocional e afetiva. Ter outro
filho (adotivo ou ndo) leva necessariamente a uma mudanga no plano afetivo da familia. A
idéia de ndo poder vivenciar com a mesma intensidade os momentos e sentimentos
atualmente direcionados a Fabiana aparece como algo pouco suportivel na dindmica
familiar ja instaurada. A desestabilizacdo do papel de cuidadores, assumido por Carla e
Ricardo, possivelmente provocada pela chegada de mais um filho, certamente implicaria

em um desequilibrio emocional na familia, com implica¢des para os lagos afetivos.
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Conclusao

Carla enfrenta a fibrose cistica com firmeza, assume os cuidados com
tranqiiilidade e determinacdo, e fala de Fabiana com muito entusiasmo. A todo momento,
ela se esforca em minimizar as perdas, em exaltar os ganhos, revelando um conjunto de
elementos importantes para a concretizagdao do processo de normaliza¢do do adoecimento
de sua filha. Esse processo leva a ressignificar a propria no¢do de gravidade, a qual vai
ganhando contornos diferentes de acordo com a maneira como o cotidiano € afetado pela
situac@o enfrentada (internagdes, cirurgias, cuidados ambulatoriais). Mesmo assim, a no¢cao
de gravidade continua presente ao longo de todo o itinerdrio terapéutico de Fabiana. Isso
ocorre mesmo quando Carla procura negé-la, assumindo-a apenas através das falas dos
outros: Na minha cabeca, ndo. Eu sei o que eles falam [que é grave] (...) Jd vi criangca

morrer. (Carla)

Os diversos tipos de apoio (operacional, emocional, material) e as diversas
fontes de apoio (profissionais de saude, Fibrocis, familia) desempenham um papel
fundamental nesse processo de normaliza¢do. Porém, também a existéncia de uma visao
otimista e ndo resignada, compartilhada entre Carla e Ricardo, € fundamental nesse
processo. Essa visdo mantém um forte compromisso com o tratamento, mas procura
também alargar os horizontes de cuidado, incluindo momentos de afrouxamento da
vigilancia, de descontracdo, de soltura. Nesses momentos, cuidar bem nao significa seguir
estritamente o percurso delimitado pelos profissionais de saude, puxando as rédeas,
disciplinando totalmente os desejos. Cuidar bem passa a significar estar bem juntos,

observando os limites, mas nao se rendendo a eles.

A prépria Fabiana fala de seus desejos em relacdo ao futuro:

No futuro eu penso que eu vou casar, vou ter uma casa, um carro na
garagem, uma churrasqueira, perto da praia, meu filho correndo pra
ld e pra cd... Vocé sabe com quem que eu disse que eu posso casar?

[Com o] Adriano. Na escola ele era o mais bonito. (Fabiana)

E o qué que vocé vai querer fazer quando vocé crescer?

(entrevistador)

Eu vou querer ser médica (...) de cachorro. Veterindria. (Fabiana)
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De quem € a culpa? Um caminho entre a dadiva e a punicao

Camila € uma mog¢a com quase trinta anos, de ar triste, pouco animada. Sua
familia morava originalmente no Parand. Conta que seu pai era pedreiro e também vendia
carros € que sua mae era lavradora. Camila tinha apenas cinco anos quando seus pais
decidem mudar-se para uma cidade do interior paulista, préxima de Campinas. Sua irma e
seu avd vieram primeiro, seguidos entdo do restante da familia (Camila, seus pais e seu
irmao). Seu pai presta servicos de constru¢do para uma empresa local e sua irma €
empregada nessa mesma empresa, como operdria. Pouco depois, seu pai falece em
decorréncia de um acidente de trabalho. Nesse momento, a pensdao que sua mae passou a

receber e o saldrio de sua irma eram os Unicos proventos da casa.

Camila ingressa na escola com oito anos, chegando a completar a oitava série.
Porém, desde cedo € obrigada a aliar o estudo com o trabalho. Assim, com doze anos ela
ajudava sua mae, em casa, a montar caixas de papeldo para uma empresa de bebidas. A
seguir, trabalha como empregada doméstica, para posteriormente voltar ao ramo do
papeldao. Camila, na adolescéncia toda trabalhou em uma dessas atividades, tendo
contabilizado apenas trés anos de carteira assinada. Para complementar a renda, ela também

trabalha em casa, com artesanato.

Ela conta que estava na oitava série quando engravidou de um rapaz com quem
havia saido algumas vezes. Ela € mandada embora da casa onde trabalhava como doméstica
e tem dificuldade para terminar os estudos. Seu filho, Allan, nasce logo apds o fim do ano
letivo, um pouco antes da cerimoOnia de formatura. Sem contar com a ajuda de sua mae para

cuidar de seu filho, ela desiste da idéia acalentada de seguir os estudos.

Terminei a oitava série pelo menos. Ndo terminei o resto porque
minha mde ndo quis colaborar comigo, ela ndo quis olhar o nené pra
mim pra eu fazer o primeiro, continuar estudando. Ela falou: ‘Vocé
arrumou filho, agora se vira, eu ndo vou olhar.” Dentro da mesma
casa, ndo custava ela olhar pra mim a noite so. Mas ela ndo quis. At

ndo estudei mais, sai da escola, até hoje ndo voltei. (Camila)
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Um pouco antes do nascimento da crianca, seu irmao e sua irma saem de casa
para casar-se. Sua mae, entdo, aluga uma pequena casa perto de sua filha mais velha, onde
passa a morar com Camila e seu filho recém-nascido. Passados trés meses, Camila
envolve-se com um rapaz do bairro, chamado Pedro. Sua mae, assumindo uma posi¢ao
severa diante da situagdo, exige casamento, se sua filha realmente desejava continuar com o
rapaz. Camila conta que seu namorado estava muito interessado em assumir uma relacdo
mais duradoura, enquanto ela mesma ndo gostava dele o suficiente para isso. Porém, dadas
as circunstancias em que se encontrava, ela acabou por aceitar a idéia: iniciar uma vida

conjugal, desde que seu futuro esposo aceitasse o pequeno Allan.

Falei pra ele que pra ele ficar comigo ele tinha que gostar mais da
crianga (...) do que de mim. Ai ele quis. Eu achava que ndo ia dar
certo, porque eu ndo gostava dele, mas, sei ld, foi acontecendo, acho

que tinha que ser mesmo e acabou no fim que eu me envolvi com ele.

(Camila)

Pedro muda-se para a casa de Camila e assume o aluguel com o saldrio do
emprego que acabara de arranjar em uma firma. Apds seis meses, Camila descobre estar
gravida. Eles se apressam para formalizar o casamento, em cartdrio; entre outros motivos,

para viabilizar o convénio médico empresarial para Camila.

O periodo de gravidez € vivido com sofrimento. Como ocorrera na primeira
gestacdo, Camila passa mal,vomitando incessantemente, nio conseguindo comer e era

tomada por uma compulsao obsessiva por tocar e ingerir tudo o que fosse gelado.

Nas duas eu ndo conseguia comer. SO vomitava, vomitava, vomitava,
vomitava, muito mal mesmo, s queria coisa gelada. Na dele eu
fiquei igual um... no dia que me internaram, eu tava... tudo quanto
era coisa gelada, que nem aluminio, eu tinha que encostar... SO
queria coisa gelada, eu ficava rouca, ndo conseguia tomar dgua, so
muita coisa gelada. Tudo que eu bebia, ndo parava nada no meu
estomago. Sorvete, chupei uns dez de uma vez so. Sabe o que é vocé
pegar dez assim e chupar, chupar... Depois aquilo faz mal... Nao
adiantou nada. Nossa! Até dgua de... sabe essas casas, ld tem muita
casa que sai dgua de baixo da calcada, que fica escorrendo, desse

tipo. Ndo sei se é mina (...) que tem assim por baixo, que é dgua
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limpinha e geladinha. Até dgua de ld eu peguei (...) pra tomar
mesmo. Tomei um pouquinho mesmo, de tanta loucura que dava. A7

internei, tudo. (Camila)

Camila € internada para ser hidratada e para equilibrar o seu estado nutricional.
Mesmo assim sua filha, Priscila, nasceu antes da gestacdo completar oito meses. Apesar de
ambas gestacOes terem sido marcadas pelos mesmos agravos, esta segunda tem um

significado especial para a vida de Camila.

Dat em diante... Ndo sei se eu posso falar isso ou ndo, mas as vezes,
apds um momento de revolta, a gente fica meio assim (...) Dai em

diante acabou minha vida. (Camila)

Priscila tem um comego de vida marcado por episddios repetidos de diarréia,
apresentam grande dificuldade para ganhar peso. Sem dinheiro para comprar fraldas
descartdveis, Camila conta com a ajuda de sua mae para lavar incessantemente as fraldas de
pano. Esse é um periodo dificil para Camila, que muda de casa por diversas vezes, a
procura de aluguéis mais baratos. Camila afirma ter consultado sua filha em diversos
médicos de sua cidade, inclusive um pneumologista, sem que nenhum deles solucionasse os
problemas de satde apresentados por Priscila. A menina chega a passar por uma cirurgia
para evitar o refluxo, sem sucesso. Cansada com essa peregrinacdo, sem tempo para estar
com o filho mais velho e com o seu marido, ela se sente oprimida pela situacdo, sem

recursos, esgotada.

Eu era tdo nova, foi tudo assim tdo (...) Eu tinha o que? Nem
dezenove anos ainda direito. O qué que passava pela minha cabega?
(...) As vezes [ ficava] estressada, as vezes com raiva, as vezes nao
querendo aquela vida mais pra mim. Mas ndo tinha como mais
mudar, ndo tem como mais. E o outro filho meu, mais velho, ficava
na mdo da minha mde, da minha irmd, comigo mesmo ndo ficava,
ficava atrds delas. Eu mesmo perdi quase tudo do crescimento dele
(...) Ai, chegou num ponto que eu tava esgotada jd, ndo agiientava
mais, eu jd queria que ela tivesse alguma coisa, porque fazer de tudo
que fazia e ndo dava nada, ela ndo tinha nada. Mas como que ndo
tinha nada se ela vivia doente? Ai internava, ficava quinze dias e

voltava pra casa. Ficava dois, trés dias em casa, ela ficava ruim de
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novo. Ai voltava de novo, ai ficava ld outra vez. Aquilo pra mim era
a morte. Nossa! Eu ficava... Ndo agiientava mais. Ai vocé tem outro
filho, vocé tem marido, vocé tem casa... Eu tinha que conseguir
ainda administrar tudo isso ainda, mas ela era muito importante.

(Camila)

Camila dedica-se integralmente aos cuidados de Priscila, levando-a sozinha
para consultdrios, centros de saude, hospitais. Desse modo, além de perder a oportunidade
de estar junto de seu filho Allan, Camila enfrenta ainda uma forte crise no casamento.
Pedro comeca a ficar muito insatisfeito com a situagao, cobrando o empenho de sua esposa

no casamento.

Ah, cobranga assim (...) também ndo posso culpar ele (...) era casado
de novo, entdo ele queria uma mulher (...) Ai, de repente, eu jd tinha
um filho (...) fiquei grdvida de novo. Ai sé doente, s6 doente, so
doente, s6 doente... Entdo eu ndo tinha tempo pra mim e pra ele. E a
gente ficou ele pra um lado e eu do outro. Entdo, quando ele queria
se aproximar de mim, eu jd brigava (...) ficava nervosa, eu achava
que s6 tinha que cuidar da doenga dela (...) Achava que tava errado

ele me procurar, ainda, querer ficar comigo. (Camila)

Essa crise continuard ao longo de todo o casamento, com algumas flutuacdes.
Pedro comeca a beber, o que agrava ainda mais a situacdo. Mais recentemente, Camila diz
estar com uma convivéncia mais amena com o marido, sem tantas brigas e pancadarias,
segundo suas proprias palavras. Porém, em momento algum ela sente nele um
companheiro. Pelo contrério, ela relata com amargor que em dado momento resolveram
construir em um terreno que Pedro ja possuia. Para tal, foram morar de favor na casa dos
pais de Pedro. Os sogros de Camila aceitaram recebé-los com muitas ressalvas, em um
puxadinho cheio de goteiras e apertado, onde mal cabiam as camas. Esse foi um periodo
muito dificil, em que todo o saldrio de Pedro ia para a constru¢do (em realidade ele

endividou-se bastante para conclui-la).

Sem dinheiro para a alimentacdo, Camila contava com a ajuda de uma
assistente social da firma em que Pedro trabalhava. Esta assistente mobilizava colegas de

Pedro, membros da igreja messianica, para fazerem visitas a sua familia com o intuito de
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prestar apoio material (roupas e comida) e espiritual através da realizacdo do Jorei. Além
disso, Camila ganhava um pouco de mantimentos de sua irma, sem que seu cunhado
percebesse, uma vez que desaprovava gastos com Camila e Pedro. Nao obstante manter tais
restricdes, seu cunhado chegou a abrir uma conta em seu nome para que Camila e Pedro
pudessem adquirir materiais de constru¢do, com prazo para a quita¢do das dividas. Assim,
muito embora fossem extremamente necessdrios, tais apoios eram bastante escassos €

frageis.

Se as dificuldades ja ndo fossem muitas, com a filha doente sem um diagndstico
e tratamento adequado, com o casamento em crise, morando de favor na casa dos pais, com
pouco dinheiro para a alimentacao, longe de sua irma e de sua mae, Camila descobre estar

gravida novamente.

Pra acabar de atrapalhar tudo, eu tava grdvida do Vitor jd, sem
saber que ela tinha isso (...) sem saber a doenca dela (...) Eu acabei

com a minha adolescéncia, eu mesma acabei com tudo. (Camila)

Sentindo que a situacdo desagradava a todos e que seus sogros simplesmente
desprezavam os netos, sem jamais falar sobre o problema de saide de Priscila, ou mesmo
demonstrar qualquer afeto familiar, Camila decide mudar-se para sua casa nova. Sem dgua,
sem luz, sem pia, e sem o apoio de Pedro (que era contra a mudanca nesse estigio da
constru¢do), Camila muda-se com os filhos, assim que a laje ficou pronta. Ela anda a pé
uma grande distancia, carregando as coisas sozinha, enquanto Pedro dormia na casa dos
pais, em sinal de protesto. Camila fala com raiva desse episdédio, lembrando de todo o
esfor¢o realizado para conquistar o seu proprio lar. Ela lembra que a situagdo chegou a

ameacar a sua nova gravidez.

Mas consegui. Ndo foi de nove meses também, mas deu certo. Ai (...)
quando eu ganhei ele [Felipe], eu jd vinha com ela aqui na
UNICAMP. Eu cheguei a vim com os trés, vinha com o outro, com
ela no carrinho e grdvida, ai depois, quando o menino nasceu, eu
vinha com ela no carrinho deitada, ela sentada na ponta do carrinho
e ele deitado atrds e o outro andando comigo, cheia de sacola.

(Camila)
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Voltando um pouco no tempo, paralelamente as diversas mudangas de casa e
durante os primeiros dois primeiros anos de vida de Priscila, Camila conta ter vivido o pior
momento de sua vida. Desiludida com os profissionais de saide e revoltada com sucessao
de hospitalizacdes, Camila passa a dar remédios por conta propria a sua filha. Ela pergunta
os nomes dos medicamentos usados por pais que trataram com sucesso as pneumonias de

seus filhos, e entao:

Eu corria na farmdcia comprar e tacava nela, porque eu falava:
‘Internar eu ndo vou’. Eu tinha trauma de ir no médico porque eu
sabia que eles iam deixar ela ficar ld, ndo ia voltar. Toda vez que eu
ia era assim: ndo voltava embora. E ela, so judiando dela, estava
esgotada, so pele e osso, toda picada, com a cabeca raspada de
tanto que ficava internada. At eu comecei a fazer isso, sabe, comecei
a fazer isso... Chegou o ponto de fugir do consultorio, o médico fazer
consulta e falar que ia ficar e eu catava ela (...) saia (...) pra ndo ter
que ficar (...) Eu jd ndo agiientava mais hospital, jd ndo agiientava
mais hospital, jd ndo agiientava mais aquela vida... Porque ¢é
horrivel, é horrivel, uma vida horrivel que eu ndo quero viver nunca
mais na minha vida. Tudo que eu passei eu ndo quero nunca mais de

volta. (Camila)

Muito embora afirme ndo ter proximidade com préticas populares de cura,
Camila chegou inclusive a usar remédios caseiros, na tentativa de solucionar os problemas
de saude de sua filha, sem precisar recorrer aos profissionais de saide. Em dado momento,
uma médica sugere um encaminhamento para a Unicamp, para uma investigacdo mais

profunda e detalhada do caso. Porém, Camila recusa-se.

Porque antes, pra mim, falar de UNICAMP, todo mundo falava, mas
era uma coisa muito distante. Nossa, falar aquilo pra quem nunca vé
é assustador. Entdo, pra mim, UNICAMP, nossa, era coisa de
pessoas que tavam morrendo, muito grave mesmo. Eu resisti muito.

Eu ndo vim. (Camila)

A representacdo do HC-Unicamp como o ultimo recurso assitencial, destinado
aos casos mais graves, de pessoas que se defrontam com a morte, também apareceu no

depoimento de D. Ranata a respeito do itinerdrio terapéutico da pequena Cintia. Porém,
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para Camila, nem ela nem sua filha precisavam lancar mao deste recurso aquela altura
(ou ndo desejavam pagar o preco de novas hospitalizacdes). Além de recusar o uso de
servicos de satde, aquela altura, Camila passa também a evitar expor os problemas de
saude de Priscila as pessoas, em geral. Ela se queixa da enxurada de palpites e opinides
manifestados pelas pessoas, sentindo nas observagdes realizadas um julgamento implicito

de seu desempenho materno.

E um tormento. Quando tem uma crianca que é doente e ninguém
sabe o qué que é, todo mundo quer saber o qué que é. Cada um sabe
0 qué que é (...) Eu tinha até raiva quando alguém chegava perto de
mim pra perguntar alguma coisa, porque é so pra especular. Gente
curiosa. Ai sabia que ela estava quase com um ano, um ano e meio e
ndo andava, ndo falava. E era pequenininha, era um nenezinho de
colo, magrinha. Eu ndo agiientava mais roupinha de nené. Ndo
agiientava mais vé na minha filha de roupinha de nené, roupinha de
nené. Porque tanto tempo.. ndo perdia nada, nunca perdia nada,

nunca usava nada, o que era maiorzinho nunca servia. (Camila)

Para evitar despertar a atengcdao das pessoas, Camila passa a mentir sobre a
verdadeira idade de sua filha, uma vez que essa informacdo sempre motivava conversas que
ela ndo desejava. Além da preocupacdo relativa a alarmante perda de peso de Priscila,
Camila sente uma forte angustia em relagdo ao fato de sua filha permanecer aparentando ser
um bebé de colo. Camila parece ndo sentir prazer em ser mde de uma crianga de colo, em
vista do alto grau de dependéncia mantido pela crianga em relagdo aos cuidados maternos.
Alids, durante toda a entrevista, Camila emite varios comentarios explicitando o incomodo
sentido em relacdo a dependéncia de seus filhos, em decorréncia do seu estado de saude.

Ao explicitar sua visdo sobre a amamentagao, Camila fala deste seu incomodo.

E todo mundo falando (...) [dando] uma opinido (...) Porque a culpa
é sempre da mde, a culpa era sempre minha, porque eu ndo fiz isso,
porque eu ndo fiz aquilo. Porque eu ndo amamentei... Porque eu dei
de mamar pouco tempo no peito. Nunca gostei desse negocio de
amamentar (...) Nenhum dos meus trés (...) Ndo me dou bem com isso
(...) Eu ndo gosto nem de ver crianca mamando (...) Eu sei que é um

(...) 6oootimo alimento, mas ndo é pra mim (...) Enche o saco, na
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verdade, foi um periodo que ao mesmo tempo que eu me envolvia...
Eu tinha sentimento, logico, eu ndo queria que a minha filha doente
(...) Mas ao mesmo tempo, ele te acaba, a gente se acaba com isso...

Eu ndo sou mais eu até hoje, pra falar a verdade. (Camila)

As situagdes enfrentadas a partir da amamentagdo talvez resumam bem como
Camila se sentiu, desde o inicio, ao descobrir-se uma jovem mae de uma filha doente. O
aleitamento materno € preconizado extensamente por instituicdes e profissionais de sauide,
sendo cada vez mais valorizado pela populacdo, tanto pelo seu aspecto nutritivo e
imunoldgico, quanto pelo aspecto emocional. Assim, ha uma grande expectativa de que
amamentar o filho seja um ‘“gesto natural” de toda e qualquer mae. Camila vivencia de
forma negativa essa situag¢do, pois ndo se identifica na figura da “boa mae” (altruista,
dedicada, amorosa). Assim, Camila € pressionada, de um lado, pela condenacdo moral
sobre o seu desempenho materno, implicita nas perguntas e comentdrios feitos pelas
pessoas que se interessavam (muitas vezes por poucos minutos, em uma sala de espera)
pelo estado de satde de sua filha; de outro lado, pelo seu préprio arrependimento quanto a
ter se tornado mae tdo cedo, obrigando-se a abrir mao de muitos dos seus desejos. As
cobrancas internas e externas acabam por fazer Camila ceder a pressdo e buscar uma nova
fonte de ajuda. Assim, por insisténcia de um pneumologista de sua cidade, ela finalmente

aceita ser encaminhada para a Unicamp.

Nao foi um inicio muito animador. Andar de dnibus sempre causou a ela fortes
enjoos, e nesse periodo ela ainda estava grdvida de Felipe. Para agravar a situacdo, ao
chegar a recepg¢do, ela descobre que a sua consulta estava marcada para a semana anterior.
Assim, ela é obrigada a agendar nova data para a consulta e voltar para casa.
Posteriormente, na data marcada, ela volta a Unicamp e passa em consulta. Porém, ela nao
fica satisfeita, uma vez que recebe a mesma orientacao que ja lhe fora passada tempos atras,
por uma clinica geral de sua cidade — ferver leite de cabra com peito de frango, coar e servir
a crianca para melhorar seu estado nutricional. Camila tenta novamente essa terapéutica,
porém sem obter qualquer resultado, nem a tosse nem a diarréia cessam. Camila permanece
algum tempo seguindo as orientacdes dos médicos de sua cidade e do HC-Unicamp, apds o

que da um ultimato.
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Ai eu falei pra ele [pneumologista de sua cidade]: ‘Olha, eu vou
mais uma vez [na Unicamp], se ndo resolver eu ndo vou mais.” Ai eu
voltei (...) chegou aqui, a mesma enrolagdo. Veio aquele monte de
médico de novo, um vinha e falava alguma coisa, outro vinha e
falava outra coisa. Ai no fim, sabe o que ia acontecer, eles iam me
mandar de volta de novo pra casa (...) S6 que eu virei pra médica e
falei assim: ‘Olha, é o seguinte, ou vocé interna essa menina hoje ou
ela vai morrer. Se eu levar ela pra casa, ela vai morrer.’ (...) Eu falei
exatamente assim (...) Ela levantou da cadeira e ela foi ld no fundo,
sabe onde fica os médico ld na sala da pediatria, ela foi ld. Ai ela
veio com aquele monte, acho que os professor, ai veio o médico da
gastro, que eu me lembro até hoje. Vieram, uns cinco. Ai eu repeti a
mesma coisa (...) [E] O médico falou na hora: ‘Ndo, nds vamos
internar ela, nés vamos internar agora.’ Ai jd mandou a médica ir
providenciar uma vaga ld na enfermaria. Ela jd foi, jd levantou,
rapidinho, rapidinho tava ld em cima, na enfermaria, ai internou ela.
Eu fiquei dez dias, nesses dez dias eles fizeram tudo quanto ¢ tipo de

exame que vocé possa imaginar. (Camila)

Nesse interim, um médico gastroenterologista do HC-Unicamp faz uma breve
anamnese, quando faz algumas perguntas decisivas para o futuro de Camila e de seus

filhos:

Ele perguntou pra mim assim: ‘Quando vocé beija ela, vocé sente
que é salgado? Eu falei: ‘E, eu acho que sim, o suor dela é meio
salgado, sim.” Ai eu (...) falei: ‘Caramba! Como é que pode .’
Nenhum outro médico, nunca perguntou isso pra mim, nunca. Ele
falava: ‘As fezes dela. Vocé jd percebeu que as fezes dela tém
secrecdo?’ Aquilo pra mim, eu nunca reparava nisso, nunca passou
pela minha... Pra falar a verdade eu ndo sabia que a secrecdo ia pra
fezes, eu ndo sabia dessas coisas. Ai eu tinha acabado de trocar ela,
ele falou: ‘Pega a fralda pra mim ld...” Eu fui no banheiro, abri a
fralda pra ele e ele falou: ‘Td cheio de secrecdo!” Aquele monte. Ai
falando, falando, e ele so escrevendo, so escrevendo... Eu achei
aquilo tudo tdo interessante. Ele perguntou: ‘O cabelo dela sempre
foi ralinho assim?’ Eu falei: ‘Nao. Td ficando cada vez mais
ralinho.’ (...) Ele mandou fazer sulfato de zinco pra ela tomar. Ela

comegou a tomar aquilo, ndo deu uma semana o cabelo dela tava
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escurinho de novo, comegou a escurecer. Uma beleza, vocé precisa
ver! Ela ndo tava tendo mais nada no organismo, o zinco, essas
coisas, a proteina, a vitamina, ela ndo tinha mesmo. Por isso que eu

falei, se eles ndo internassem ela, ela ia morrer. la sim. (Camila)

Ao cabo da anamnese, € realizado o teste de suor em Priscila, constatando
finalmente a fibrose cistica. A comunicacao do diagndstico foi feita de maneira imediata,

encerrando um periodo de dois anos de indefini¢des.

Chegou o resultado, ai veio a médica (...) falar pra mim: ‘Olha, sua
filha tem uma doenga (...) chama fibrose cistica, essa doenga ndo
tem cura.’ Ela jd foi falando assim pra mim, sabe, de uma vez, ndo
teve rodeio ndo. Ela falou, logo de uma vez, que a doenga ndo tinha
cura. Eu fiquei um pouco assustada, mas ao mesmo tempo fiquei
aliviada. Eu ndo agiientava mais ndo saber o que ela tinha. Ela tava
a ponto de morrer mesmo. Se eu fosse embora, ela ndo ia agiientar
mais. Ela tinha pegado nove pneumonias (...) Depois so foi mesmo
acostumar. Acostumar com a doenga, acostumar com as enzimas,
contar, que era chato ficar contando aqueles grdozinhos. Ai, toda
vez que ia dar mamar tinha que jogar na boca dela. Mas isso ai era

o de menos. (Camila)

A descoberta da doenca significou um grande alivio para Camila, que sofrera
tanto com hospitalizacdes e tratamentos paliativos e com as conseqiiéncias de ter uma
crianca com sérios problemas de crescimento e desenvolvimento. A alimentacdo de sua
filha normalizou-se assim que foi iniciado o tratamento, de maneira que a incerteza diante
de um mal desconhecido e o medo de perder sua filha se dissiparam. Por um breve
momento, Camila sentiu-se livre daquele problema, uma vez que a doenga ja tinha nome e

tratamento.

Af acabou o problema da menina (...) comecou com a enzima (...) ela
jd conseguia comer. Porque [antes] ndo comia nada, chorava,
chorava (...) e ndo comia nada. Com as enzimas, eu (...) dava na
boca dela, bem ld dentro (...) Tinha que dar sé6 um punhadinho:
abria a casca, contava os grdozinhos e dava. Comecei a dar e,
nossa, foi uma maravilha (...) Foi mudando a vida, foi ficando mais
gostoso. Mas ndo tinha caido aquela ficha ainda pra mim, da

doencga, aquele impacto grande. (Camila)
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A descoberta de uma doenga conhecida (e com tratamento!) em sua filha
significou imediatamente para Camila uma explicag¢do para todo aquele tormento em que 0s
sintomas e as terapéuticas pareciam nao se tocar em ponto algum, requisitando uma jornada
por um caminho comprido e tortuoso. O sucesso do tratamento foi um sinal de acerto e de
liberdade; afinal, de agora em diante ela esperava ndo precisar mais se dedicar tanto aos
cuidados de uma crianca doente. Os remédios manteriam a situagdo sob controle. Porém,

essa primeira impressao ndo demorou a se dissipar.

Depois, com as consultas (...) vinha trés vezes por semana por causa
de fisioterapia. Al que caiu na minha mente, o qué que era, o que é
que eu tava lidando mesmo (...) Eu percebi que era uma doenca
grave, uma doenga séria mesmo (...) Eu fiquei muito triste, depois
que caiu a minha ficha. Até entdo, eu tava aliviada, de eu saber que
ela tinha alguma coisa, tinha remédio. Depois, a gente vai vendo as
outras pessoas que tem. Um fala uma coisa, outro fala outra, ai as
fisioterapias... Aquilo foi me dando uma coisa aqui... Eu fiquei
muito... fiquei triste, de saber que eu tinha uma crianca doente, que

ndo tinha cura. (Camila)

Fica claro na fala de Camila como ela percebe o problema de satude de sua filha,
em primeiro lugar, através do tipo de tratamento. Se, de um lado, o diagndstico de fibrose
cistica decretou o fim daquela primeira peregrinacao pelos servicos de saude, de outro lado
esse mesmo diagndstico instaura o inicio de uma segunda peregrinacdo. Sendo obrigada a ir
trés vezes por semana ao hospital para fazer a fisioterapia, Camila volta a se sentir
acorrentada a uma situacdo em que deve abrir mao de seus desejos e projetos pessoais.
Assim, ela comeca a se dar conta da gravidade da doenca e da complexidade do tratamento,
através da grande dependéncia que mantém junto aos profissionais de saude. As conversas
com pais de outras criangas doentes também ajudam a construir uma nova visao sobre suas
principais necessidades e limitagdes. A alegria inicial cede lugar para um sentimento de
tristeza e indignacdo, a medida em que Camila se dd conta de que sua filha possui uma

doenca grave — uma doenca incuravel.

Espero que tenha uma cura, porque tem cura pra tanta doenga, e
justo essa doenca ndo tem. Eu ndo me conformo com isso. Devia jd

ter achado a cura. Eles podiam fazer alguma coisa, eles fazem tanta
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coisa at, ndo é verdade, ndo dd nem pra acreditar que ndo tem ainda
a cura. Eu queria que tivesse logo a cura, desse um jeito e parasse

de tomar esses remédios. (Camila)

A construcdo da imagem da crianca doente (para sempre), com toda a rede de
dependéncias implicadas em seu cuidado, ndo foi uma tarefa facilmente empreendida por
Camila. O universo da doenca que foi se abrindo para ela, foi sempre recebido com
resisténcia. Porém, Camila teve que incorporar cuidados fundamentais para a sobrevivéncia
de seus filhos. Desse modo, assumiu tarefas, apreendeu conceitos, absorveu informacdes.
Ela se queixa que o mesmo ndo ocorreu com sua familia. Esta parece ainda estar alheia a

fibrose cistica, representando mais uma barreira para a incorporagao dos cuidados.

S0 eu que entendia, meu marido um pouco. Dai que ele comegou a se
envolver mais um pouquinho, mas ndo muito. A familia nunca, nunca
ninguém (...) Eu acho que até hoje eles ndo... Hoje em dia talvez (...)
eles até entendam um pouquinho mais (...) Mas (...) minha mde
mesmo (...) pra ela era besteira eu vir trés vezes por semana. Nossa!
Eles brigaram comigo: ‘Ai o qué que vocé vai fazer de novo, vocé jd
vai para aquele lugar de novo, vocé fica andando atrds de médico,
vocé td perdida, ndo sei o qué...’ Eles ndo aceitavam, porque no

comeco tem que vim mais vezes, ndo é igual agora. (Camila)

Convencer a propria familia sobre a realidade do problema passa a ser mais
uma tarefa assumida por Camila. Além de precisar vencer suas proprias resisténcias para
aderir ao tratamento, Camila deve enfrentar fortes resisténcias postas por sua familia. Fonte
escassa, porém segura, de apoio, sua mae procura negar a real necessidade da assisténcia
prestada pelos profissionais de saide. Essa resisténcia familiar ao tratamento acaba por
fortalecer a propria resisténcia de Camila. Ainda que ela jamais tenha abandonado o
tratamento, Camila afirma claramente que se pudesse, ndo voltaria mais ao ambulatério da
Unicamp, a ndo ser muito ocasionalmente para verificar o estado de saide de seus filhos.
Esse drama familiar repercute assim uma tensdo vivenciada internamente pela prépria

Camila.

Se dependesse de mim eu ndo vinha mais, ndo vinha mesmo! (...)

Mas eles [familiares] ndo entendem igual eu entendo. (Camila)
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Ainda que ndo esteja satisfeita com sua grande dependéncia em relacdo aos
servicos de saude, Camila assume uma posi¢do diferente do restante de sua familia. Ela
compartilha com seus familiares o desejo de quebrar a dependéncia com os profissionais de
saide, a0 mesmo tempo em que procura mostrar que vé essa dependéncia de maneira
diferente deles. Assim, apoiada nos conhecimentos, habilidades e legitimidade (ainda que
fragil) conquistados nesses anos de colaboracdo mutua com os profissionais de saude, ela

critica algumas condutas adotadas por seus familiares.

Eles ddo coisa pra eles comer o dia inteirinho, ndo tdo nem al.
Quando vai [algum familiar] em casa, eu que sofro, porque solta o
intestino, e dai eu que agiiento, eles fica com o intestino solto, com a
barriga inchada, com dor. Eles ndo sabem as conseqiiéncias que dd.

(Camila)

Realmente, no préprio dia em que Camila foi entrevistada, seu filho foi diversas
vezes ao banheiro, chegando a sujar as calgas. Em dado momento, Priscila revela que no
dia anterior sua avo havia dado muito bolo para os dois, sem que ingerissem suas enzimas.
Camila deixa muito claro que ela € a inica na familia que se responsabiliza por administrar
os medicamentos e complementos nutricionais. Se ela ndo controlar situa¢do, ninguém o

fara.

Quem controla tudo mesmo sou eu, a receita, o remédio, quem
busca, quem leva, quem traz, sou eu, quem tem que dar os
medicamento sou eu. Quem dd tudo, sabe o jeito que dd, a hora que
dd, sou eu. A hora que td comendo eu sei se eu dou mais remédio, se
eu dou menos remédio. Eu acho que foi depois que eu vim pra cd,
que eu descobri, que salvou a vida dela, as enzimas, eu ter vindo
aqui e ter feito o teste de suor, ter feito os exames que precisou.

(Camila)

Dessa forma, para manter-se firme como cuidadora de seus filhos, ela precisa
reafirmar uma posi¢do de distanciamento em relacdo a sua familia. Como ela mesma
ressalta, a fase mais dificil foi a do comego. Naquela época, ela teve que se acostumar com
muitas informacgdes novas ao mesmo tempo em que precisou adaptar-se a dinamica do

Ambulatorio de Pediatria. Respeitar as datas marcadas, seguir as orientacdes dos diversos
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profissionais, obter os medicamentos junto a farmacia de alto custo e a associacao de pais.
Todos estes tramites significaram um grande desafio para Camila. Além da dificuldade
inicial para assimilar tudo isso, ela relata ter encontrado uma grande dificuldade para
aprender a se relacionar com as pessoas que prestam esses servicos. Marta, da Fibrocis, foi
uma pessoa com quem Camila teve uma dificuldade inicial muito grande. Camila conta que
demorou até conseguir entender como proceder para obter os medicamentos e mais ainda
para acostumar-se a maneira “despachada” com que Marta se relaciona com os pais, no
Ambulatério. Camila sentiu falta de uma conversa mais generosa sobre a organizacido da

assisténcia.

Demorei, demorei um pouquinho sim pra acostumar (...) Chegava ai
era um monte de gente, uma falacdo... Eu achava que eles ndo
davam atengdo. Nossa! Aquilo pra mim... Eu chegava em casa
chorando. Eu ia embora assim, sabe, chateada, as vezes magoada.
As vezes eu queria saber alguma coisa assim, ndo dava certo (...)
Mas depois eu me acostumei, me acostumei com o jeito dela
[Marta], acostumei com ela. Hoje em dia, nossa! Eu acho a Marta
uma maravilha de pessoa. O que a gente precisa, a gente recorre a

ela, a Marta. Se ndo fosse ela, a gente tava perdido. (Camila)

No entanto, quando perguntada sobre possiveis sugestdes para o
aperfeicoamento da Associacdo, Camila afirma que estd tudo Otimo. Para ela, passada
aquela fase inicial em que se encontrava perdida dentro de uma nova situacio, ela sente em

Marta um grande apoio logistico, chegando mesmo a fazer mais do que seria esperado dela.

Ainda na fase inicial, a equipe de saide do Ambulatério solicitou exames de
sangue de Camila e seu marido, para que pudessem esclarecer as probabilidades de Camila
estar gravida de mais uma crianca doente. Mesmo torcendo para que ele ndo fosse
fibrocistico, Camila guarda dentro de si o sentimento de que Felipe teria 0 mesmo problema
de saide de sua irmd. Apds seu nascimento, ela prontamente observa alguns sintomas
similares aos de Priscila, como o suor salgado e o refluxo. Quando ela leva Felipe para
fazer o teste do suor, ela ja tem quase certeza do resultado. Mesmo assim, essa certeza nao
impede um forte sentimento de revolta em relacdo a mais esse conjunto de desafios que se

colocavam para ela enfrentar em seu dia a dia.
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Ai veio [resultado], deu mesmo [positivo] e pra mim comegou, pra
mim foi mais um pra vir junto, pra fazer o tratamento. Mas foi dai
que fiquei mais revoltada. Falei: ‘Puxa vida! Ndo bastava um, agora
mais um ter a doenca? Ndo podia ter me poupado?’ S6 que eu me
revoltei comigo mesma, falando coisas pra mim mesma. Mas depois
vai passando, vai passando, a gente vai acostumando... Ndo sei se
acostuma. Vocé vai levando, a gente vai levando, faz parte da vida,
eu ndo posso mudar isso. Ai tem a parte de religido, que tem que ter,
que vocé tem que aceitar, € um karma, é uma prova que a pessoa tem
que passar, eu tenho que passar, eles tém que passar. Eu tenho que
fazer minha parte. Ndo sei se eu to fazendo bem ou ndo, sei ld. Eu
tento fazer bem, mas... As vezes eu vejo que eu sou... eu ndo faco tdo

bem assim. Eu queria fazer melhor até talvez. (Camila)

Camila oscila entre a revolta e a resignagdo, entre sentir-se vitima de uma
condenacao impiedosa e sentir-se responsdvel por toda essa situagdo. Ainda que ndo aceite
completamente essa sua jornada como cuidadora de duas criangas gravemente doentes, ela
procura conformar-se a essa situacao. Ainda que nao se identifique na figura da mae que se
realiza ao sacrificar-se em nome dos filhos, ela ndo os abandona. Apesar de entender que a
sua vida “parou”, ela segue em frente, conformando o seu dia a dia as necessidades de seus

filhos.

A nog¢do de karma tem um papel bastante importante na interpretacdo do
significado de tais situacOes-limite na vida de Camila. De familia catdlica, ela nunca se
interessou por religido. Porém, na adolescéncia passa a se interessar pelo espiritismo,
enveredando pela linha kardecista. Um pouco temerosa para assumir-se uma espirita
(‘porque quem ¢é estuda, pratica, eu ndo tenho nem tempo de ir’), Camila sente calma e
conforto na doutrina espirita. Ela acredita ter passado por outras vidas, assim como seus
filhos, e credita a acontecimentos ocorridos nessas vidas a explicacdo para os sofrimentos

presentes.

A gente ndo morre, a gente vai pra um outro plano e depois volta
reencarnar de novo. Entdo eu acho que tem uma coisa af que a gente
tem que se acertar. Por isso que eles vieram com a doenga... Eu,

como mde, ndo era assim uma pessoa tdo assim, que ndo tava

Resultados e Discussdo

223



preparada pra isso. Mas na verdade (...) se veio pra mim é porque eu
tava (...) Eu acho que o espiritismo foi fundamental. E ¢é até hoje. Se
eu ndo pensar no espiritismo, como eu penso com o que eu aprendi

ld, eu largo tudo. (Camila)

A importancia da religido para a maneira como Camila interpreta sua vida e a
de seus filhos é bastante grande, de modo a apontar um conjunto de relacdes significativas
para explicar a origem fundamental do mal. Nessa linha interpretativa, tanto seus filhos
quanto ela mesma, em vidas passadas, ndo teriam atingido seus objetivos espirituais, ou
mesmo teriam praticado certas faltas, de modo que lhes foi dada a oportunidade de
enfrentar suas dificuldades espirituais em um novo enredo, em uma nova situa¢ao, em uma
nova vida. Postos nesses termos, os desafios relativos a cuidar de duas criangas doentes
estdo ligados tanto ao plano profano do dia a dia, quanto ao plano sagrado de um tempo
existencial (do préprio espirito). A propria ligacdo de Camila e seus filhos é colocada
nesses dois planos, em termos de um desafio que eles devem necessariamente enfrentar
juntos (uma vez que reencarnaram juntos). A ligacdo existente entre Camila e seus filhos
passa pelo enfrentamento de um mal (que os une), existente ndo apenas no plano material
(bioldgico). Os trés estdo entrelagados pelas suas préprias dificuldades, pelas suas proprias
limitacdes. Eles devem vencer essa provagdo, caso realmente desejem superar seus limites,
tanto no plano profano quanto no sagrado. Trata-se de um processo de desenvolvimento
espiritual, de elevacdo, de superagdo, em que o passado e o presente tocam-se no tempo
existencial. Somente assim Camila consegue manter-se firme em sua jornada, que se

reveste agora de um carater religioso, passando a ser uma “missao’.

Isso ndo diminui, mas sim aumenta o desafio a ser enfrentado. Por exemplo,
essa visdo acaba por aumentar as distancias existentes entre Camila e seu marido. Ele, de
familia evangélica, com a oitava série completa e uma visdo de mundo bastante distinta de
Camila, ndo compreende o motivo de tantas visitas aos servicos de satde, nio compreende
a gravidade da doenca de seus filhos e a razdo pela qual ndo tem direito a usufruir da
companhia de sua esposa. Camila refere que houve momentos muitos turbulentos em seu
casamento, quando Pedro passa a beber: ‘Hoje em dia a gente tenta viver um pouco bem,
melhor do que antes, ndo td mais pancadaria (...) igual era antes. Mas, mas, estamos

levando. A gente precisa se conformar. (Camila)
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A visdo espirita de Camila, apesar de conduzir a um reconhecimento
(interpretacdo) da realidade e a sua aceitagcdo (significacdo), ndo a leva ao conformismo.
Pelo contrério, ela exige critica e a¢do, em primeiro lugar sobre si mesma. Assim, ela
reconhece que ndo € uma pessoa de facil convivéncia, o que colaborou para a crise no
casamento; e entende que € muito dura com seus filhos. Ao apontar essas observagdes, ela
fica, inclusive, em dudvida sobre o grau de acerto com que lida atualmente com o seu

desafio espiritual.

Ndo é a vida que eu queria pra mim, mas o que adianta eu falar isso
agora. Al é onde entra o espiritismo (...) Se eu té vivendo aqui é
porque eu pedi. Se eu reencarnei, (...) antes de vim, eu devo ter
falado: ‘Ndo, eu vou fazer isso, vou fazer aquilo...” As vezes eu fico
triste, eu falo: ‘Nossa, eu to fazendo tudo errado, eu falei que eu ia
vim, que eu ia conseguir dar conta do recado, de tudo isso.” Eu acho
que eu coloquei muita carga em cima de mim, agora ndo to
conseguindo. E ai eu penso: ‘E depois, se eu reencarnar?’ Ai quando
eu chegar ld eu vou ver que eu ndo dei conta nem da metade, que eu
devia dar, que eu devia fazer pra melhorar, ser uma pessoa melhor.
Eu sei que eu ndo to sendo mesmo, to6 sendo muito pouco, bem
pouco. E muito dificil. Antes de vim, eu acho que depois que sofreu
tanto, acha vai ser tdo ficil. Ai vocé vem... E que nem muitas
pessoas, que vem sem brago, sem perna, antes de vim ela pediu pra
vim assim, ela achou que o que ela fez em outra vida, o que
aconteceu, ela merecia vim assim, ela achou. Depois quando veio,
chega aqui e pensa: ‘Ai, meu Deus, por qué que eu ndo tenho perna,
por qué que eu ndo tenho brago?’ Fica chorando, se lamentando,
fica chorando. Mas na verdade foi ela mesmo que pediu, que
procurou. Talvez é a mesma coisa que acontece hoje comigo, me
revolta as vezes eu ter perdido a minha juventude, eu ndo estudei,
ndo consegui me formar em nada, ndo sou nada. Mas ai eu tenho os
trés filhos que veio junto com tudo isso. Pra mim e pra ele, é um
fardo. Eu e ele temos que passar juntos. E ndo é a toa, ndo é por
acaso. Eu entendo isso assim, e é onde eu me conformo, onde eu
acho um conforto. Se eu pensar assim o tempo todo... Mas ndo é
sempre que eu fico assim, pensando assim, me conformando. Eu

mesmo me puno, eu sei, a gente sabe da verdade, sabe que é assim.
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Por que eu t6 me revoltando? Por que eu t6 brava comigo mesmo?
Ndo sei, eu ndo tenho explicacdo, eu ndo tenho palavras pra falar

assim essas coisas assim, é dificil. (Camila)

Cheia de certezas e de dividas, de compreensdo e inquietacdo, de aceitacdo e de
revolta. E dessa maneira que Camila procura avaliar o seu desempenho e a prépria vida. Ao
mesmo tempo em que vé um sentido mais amplo para tudo o que vive aqui e agora, ela
prende-se as perdas sofridas no caminho, a juventude perdida, cuja auséncia evidencia-se
no conjunto de cuidados que deve manter em relacdo aos filhos. Como se faltasse um
membro (um braco ou uma perna), ela se movimenta imaginando como seria se a situacio
fosse diferente, ela se projeta para além da situacdo agora vivenciada (‘Eu ndo sou mais eu
até hoje’ ou ‘eu ndo sou nada’). Nesse andar manco, ela lamenta, se auto-penitencia, se
condena. Ao mesmo tempo, ela reprova essa atitude e procura seguir sem reclamar. Embora
tenha achado uma explicagcdo para a situacdo enfrentada, ela ndo entende porque continua

tao inquieta e indignada. Para isso, ela ndo encontra palavras.

Ela sente-se manca, sem o devido preparo para enfrentar tais desafios: ser mae
adolescente; ter dois filhos com doencas cronicas. Assim, Camila langa dividas sobre o seu
desempenho materno, identificando-se como uma mae pouco solicita, pouco carinhosa. Ela

acha que € muito dura com seus filhos.

Eu dei o que eu posso, o que eu posso dar eu dou assim pra eles. Eu
venho aqui, eu pego medicamento, eu dou tudo certinho, eu fagco
assim. Mas as vezes eu vejo outras pessoas, ndo sei se é o jeito, no
dia-a-dia eu ndo sei se a pessoa é assim, eu acho que a pessoa trata
aquilo ld com mais carinho, tem um certo cuidado. Eu ndo sou

assim. (Camila)

Ainda assim, ela ndo se arrepende e justifica sua atitude. De um lado, ela
lembra que jamais recebeu esse tipo de atengdo de seus pais. De outro lado, ela acredita que
nio pode mimar seus filhos por causa da fibrose cistica; mas, pelo contrario, deve exigir-

lhes mais responsabilidade e independéncia.
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Eu jd sou, sabe... Ndo é porque eles sdo doentes que eu trato eles
diferente, ndo. Eu ndo trato eles diferente, ndo. Igual eu trato o outro
[Allan] eles sdo tratados. A nica coisa é que eles tomam o remédio
deles. Eu trato igualzinho. Esse negocio de: ndo vai tomar coisa
gelada! Ndo, eles fazem de tudo, tudo que uma crianca normal faz,
eles fazem. Eu ndo fico passando a mdo na cabega, eu ndo sou
muito... Ndo sei se porque eu nunca tive muito isso, entdo eu ndo
passo isso pra eles, muito carinho, muito afeto, eu sou mais durona,
eu tenho um jeito de educar que eu sou mais... o que é certo é certo,
0 que eu falo (...), ndo obedeceu eu dou das minhas... Entdo, as
vezes, quando eu paro pra pensar, quando (...) vocé td sozinha, que
Vocé para com vocé mesma, eu penso que eu poderia ser um pouco
mais amena (...) Mas sei ld, é meu jeito de ser, sou assim mesmo.

(Camila)

Quando pergunto se seus filhos tomam as enzimas sem precisar de sua
intervengdo, ela responde afirmativamente. Um bom exemplo disso € a escola, onde as
criancas tinham que tomar as escondidas, inicialmente, uma vez que ndo era permitido
levar qualquer tipo de medicamento, jid que a direcdo ndo se responsabilizaria por sua
administracao. Nessa fase, Camila orientou seus filhos a tomarem as enzimas no banheiro,
longe de todos. Camila conta que a dire¢do da escola, assim que descobriu que as criangas
estavam tomando remédio escondidas, ficou bastante assustada com o problema de satide
de Priscila e Felipe. Entdo, houve grande resisténcia da escola para aceitar o uso de
medicamentos por parte das criancas. A dire¢do exigiu que Camila viesse todos os dias
administrar os remédios. Através de muitas conversas e explicacdes e com o auxilio de uma
carta com esclarecimentos da equipe do HC-Unicamp sobre a doenga e o tratamento, essa
barreira foi vencida. Primeiramente, a direcdo concordou em deixar as enzimas na cozinha,
de maneira que a professora pegava na hora do lanche. Depois, as préprias criangas ja

podiam administrar o medicamento.

Priscila relata, no entanto, que, mesmo depois da liberacdo da diretoria, ela
continua a tomar suas enzimas no banheiro, para que os outros ndo vejam. Camila conta
que durante um periodo, as outras criangas importunavam sua filha, dizendo que ela era

doente. A prépria Priscila revela um episddio nesse sentido.
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Um dia um moleque (...) pegou a carta e escreveu assim: ‘Eu sou

doente de escarro’. Eu rasguei, coloquei no lixo. (Priscila)

Camila orienta sua filha a dizer aos colegas que as pilulas ndo sdo remédios e
sim vitaminas, de forma a esconder a doenca. Felipe também encontrou algum tipo de
dificuldade na escola. Tendo iniciado a escola no mesmo ano da entrevista, ele teve uma
primeira professora que o apoiava bastante (ele apresenta evidente problema de fonacgdo,
sendo dificil compreender o que fala). Depois dela, ja teve mais duas outras nesse mesmo
ano. Com estas, ele vem apresentando grande dificuldade para acompanhar as aulas e se

adaptar a escola. Apesar dessas dificuldades, as criangas parecem gostar da escola.

Em relacdo ao tratamento, as criancas nao apresentam grandes dificuldade. Eles
reportam sentirem algum incomodo com o gosto de algum medicamento ou com a mdscara
da inalagdo, mas nada além disso. Na verdade, Priscila chega a dizer que gosta de ir a
consulta na Unicamp, pois ganha presentes, faz desenhos, brinca. Porém, ela e seu irmao
afirmam nao gostar da consulta em si, pois t€ém que ficar sentados muito tempo, parados,
sem que ninguém se dirija a eles diretamente para conversar. Vale mencionar que a propria
entrevista foi bastante longa, de maneira que eles ficaram desenhando durante muito tempo.
Sempre que se enfadavam de desenhar, eles procuravam intervir na conversa mantida
exclusivamente com a sua mde. Em véarios momentos, Felipe requisitou explicitamente um

momento da entrevista exclusivo para ele.

Camila, por sua vez, identifica na internagcdo para descolonizacdo o momento
mais dificil do tratamento. Ela tem verdadeira aversao ao ambiente hospitalar, a ficar longe

de casa.

Eles tiveram que internar duas vezes so, nesse tempo todo, gracas a
Deus, (...) pra fazer descolonizacdo e pra mim foi o fim do mundo.
Porque é muito ruim, judia muito da crianca, é muito forte a
dosagem que dd, perde as veia toda a hora, judia muito. Nossa, jd
internei os dois, um deles de cada lado (...) E uma coisa que se eu
puder ndo fazer mais, eu ndo fazia nunca (...) Agora, eles estdo (...)
dando antibidticos que substituem um pouco a internag¢do, pra ndo
ter que ficar internado, pra ndo ter que tomar na veia, tudo (...) Pra

mim era um pavor, cada consulta que eu vinha, eu vinha com aquele
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medo, aquele medo mesmo dele falar: vai ter que fazer
descolonizagdo (...) O pavor da doengca pra mim é isso, é ter que

fazer isso. Eles sofrem demais e dai eu também. (Camila)

7z

Tal como ocorre com seus filhos, o modo como é realizada a consulta nio
agrada muito a Camila. O fato de haver um grande rodizio de residentes causa um desgaste
bastante grande, na medida em que requisita, ano apds ano, relatar informagdes, aspectos,

episddios, j4 mencionados inlimeras vezes.

Ndo dd. Todos esses anos falando a mesma coisa (...) Ai demora,
também eles enrola, uma perguntagdo, uma falacdo. Ai depois vem
os professores, eles ficam ld, a gente fica ld sentado e eles dando
aula sobre a gente. Falando aquele monte de nome que vocé ndo
sabe o que é, td falando do seu filho. E na verdade a gente consegue
pegar muito pouca coisa do assunto (...) Eu acho que ndo devia ser
assim. Eles deviam ter a aula deles depois que consultasse (...) As
vezes uns sdo legal, tem estudante que entende a gente, que jd vem
(...) com tudo prontinho, tudo adiantado (...) Mas tem outros que
ndo, chega ld e senta, olha na sua cara e pede pra vocé comegar a
falar (...) Por isso que eu ndo gosto de vim (...) Por mim, eu ndo
vinha mais nas consultas (...) Eu sé venho porque eu tenho (...) medo
de ndo conseguir, de perder... Eu dependo das receitas, as enzimas.
Entdo, a Marta manda pra gente pelo correio, ela manda pra gente,
mas um dia pode falar: ‘Vocé ndo td comparecendo mais. O que é
que td..” Um dia que eu precisar aparecer pode dar algum
problema. Mas se ndo fosse pelas enzimas, eu ndo viria mais. Eu
largava, eu ndo vinha mais aqui na Unicamp, eu ndo vinha mesmo.
Eu queria ter condicdes de poder comprar, ndo é um medicamento
que vende assim, ndo é fdcil achar e é muito caro. Se eu pudesse ndo
dependia de farmdcia de alto custo, ndo depender de receita, ndo

depender de processo, eu ndo viria mais aqui. (Camila)

A consulta, para Camila, acaba por gerar um distanciamento, na medida em que
implica repeti¢do, implica sentir-se alheia ao que é falado, implica submissdo a ordem
médica e institucional. Nessa situacdo, é a dependéncia dos medicamentos e complementos

que, no limite, vincula Camila a assisténcia recebida.
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Em contrapartida a essa dependéncia, € com grande orgulho e satisfacdo que
Camila procura exemplificar a independéncia de Priscila e Felipe para lidar com o
tratamento na escola e em casa. Muitas vezes, eles mesmos administram as enzimas,
vitaminas e até mesmo desligam o inalador assim que acaba a sessdo. Camila se limita a
garantir as condicoes minimas para que eles cuidem de si e a verificar se realizaram direito.
Agindo desse modo, Camila espera ansiosamente pelo dia em que seus filhos possam

cuidar de si mesmos totalmente sozinhos.

Depois que crescer, ai eles que se virem, se ndo quiser tomar mais
eu ndo vou ficar em cima ndo. Ai, eles vdo ver. Porque ai eles vdo
ficar doente, vao passar mal. Ai eles vdo falar: ‘Ah, minha mde tinha

razdo. Td vendo se eu ndo tomar o que é que acontece.’ (Camila)

Camila procura expor com todas as letras para seus filhos que nao cuidard deles
pra sempre, e que a fibrose cistica requisita cuidados diarios para o resto da vida. Desse

modo, ela imagina estimular um senso de responsabilidade em seus filhos.

Contraditoriamente, alimentada pela esperanca de seja encontrada uma cura
para a fibrose cistica, ela se posiciona de maneira diferente frente aos filhos: ‘As vezes, eu
falo isso pra eles, que ndo vai tomar mais, vai chegar um dia que ele ndo vai tomar mais.’

(Camila) Porém, essa ndo é a conduta normalmente adotada por ela.

Ela conta também que ja teve vontade de abandonar os filhos com o pai e ir
embora, sem jamais té-lo tentado. Seu grande projeto realmente é ver os filhos assumirem

de forma responsavel, independente e integral o tratamento.

Eu tenho eles dois que dependem de mim, por enquanto, eles
dependem tudo de mim. Por isso que eu faco de tudo pra ver se eles
vdo ficando mais independente (...) Quando eu ver que eu posso
colocar tudo na mdo deles e falar: ‘Olha, agora vocés se virem.
Vocés vdao na Unicamp, jd sabem ir, jd sabem tomar o remédio.’

(Camila)
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Conclusao

Camila vive uma tensdo constante com o fato de ser mae de duas criangas
doentes. A rede de dependéncias que se instaura entre ela, seus filhos e os profissionais de
saide causa uma sensa¢do de aprisionamento. Essa situacdo, no entanto, ¢ compreendida
como ndo ocasional, mas sim providencial. Trata-se de um desafio que se coloca para ela
como necessdrio no plano existencial. Isso ndo impede que ela sinta, no plano temporal
profano, perdas efetivas que a incomodam bastante. A juventude vivida de modo muito

diferente do idealizado representa bem esse sentimento de perda e de aprisonamento.

Camila constréi o seu papel de cuidadora confrontando-se com sua familia, de
modo a gerar uma forte crise no casamento. Resignada sobre esse ponto, ela ressente-se um
pouco mais de ter delegado a sua mée a criac@o de seu filho mais velho. Este, alids, além de

sofrer com o distanciamento materno, € bastante cobrado por seus pais.

Entdo, ele [Allan] ficou assim deixado de lado. Tudo é cobrado dele,
demais da conta. Ele é uma crianca de nove anos, mas que até eu, eu
e meu marido, a gente cobra muito dele, cobra responsabilidade dele
que ele ndo tem que ter (...) Ele raramente sai comigo pra algum

lugar. (Camila)

Esforcando-se a0 mdximo para gerar um grau cada vez maior de autonomia de
seus filhos em relacdo ao tratamento, Camila procura ser bastante exigente com todos eles.
Da mesma forma que ela ndo conta com grandes apoios por parte da familia ou amigos, ela

estimula nos filhos a maior independéncia possivel, para realizarem o auto-cuidado.

Ao mesmo tempo em que essa estratégia visa garantir uma relagdo mais
autdbnoma, nao submissa frente a doenca, ela € fruto de uma forte resisténcia em aceité-la.
Camila evita mencionar o proprio nome da doenca, a qual, aparece apesar de tudo, como

algo que ndo pertence ao seu universo familiar.

Eu sinto a fibrose, é um impacto, um impacto bem grande, eu ndo
gosto, eu ndo gosto desse nome, ndo, é um nome... dd uma tristeza
assim, sabe, vocé falar, eu nunca falo esse nome, assim, fibrose

cistica, e nem gosto do outro nome, mucovicidose. Acho muito
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estranho (...) Ah, eu sempre falo assim, s6 assim, ¢, problema de
pulmdo, eles ndo tém as enzima, eu falo assim, eles ndo tém as

enzima. Eu ndo gosto de falar esse nome da doenga ndo. (Camila)

2

E preciso compreender que Camila vive uma forte tensdo, contraditoria,
inquietante, a partir da qual construiu seu préprio modo de se relacionar com a doencga de
seus filhos (e com eles mesmos!). Ela mesma se ressente dessa tensdo, dessa dubiedade,
dessa oscilacdo. Porém, esse movimento de negagdo e afirmagdo pertence a ela e se
coaduna com os sentidos que ela encontra no seu plano existencial. Entre a dadiva e a

punic¢do, ela encontra um caminho dificil, porém necessario, um caminho seu.

Uma cicatriz invisivel

Apo6s rodar pela periferia de uma pequenina cidade da regido de Campinas,
finalmente encontro a casa de Paula, mae de Cibele, uma menina de 10 anos, diagnosticada
como portadora de fibrose cistica hd apenas cerca de dois anos antes da entrevista.
Estaciono o carro e deparo-me com caixas e malas postas perto do portdo de uma pequena
casa de alvenaria. Pergunto por Paula e ela aparece com o cabelo repleto de tintura. Assim
como eu, ela fica bastante surpresa com a situacdo, pois esquecera completamente da
entrevista que haviamos agendado através de um telefonema feito na semana anterior.
Aguardo até que ela termina de se arrumar e pergunto se seria possivel fazermos a
entrevista naquele momento. Ela se dispde imediatamente, salientando que ndo haveria
outra oportunidade, pois estava de mudanca para outro estado e que deixaria a sua casa
naquele mesmo dia (decisdo tomada no dia anterior!). Iniciamos, entdo, a entrevista, na
garagem da casa, com a presenca flutuante de Cibele, que brincava na rua em frente de

casa, com a filha de uma vizinha.

Paula tem cerca de trinta e cinco anos, apesar de aparentar um pouco mais.
Parece ser uma pessoa bastante animada, ativa e convicta. Ela pede para realizarmos a
entrevista do lado de fora da casa, pois esta era destituida de mdveis e estava bastante
baguncada com todos os pacotes da mudanca. Ela mesma inicia nossa conversa, de maneira

muito entusiasmada, encadeando os assuntos durante cerca de quinze minutos, sem deixar
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muitas brechas para perguntas. Ela inicia sua fala descrevendo o problema de saide de sua
filha, desde os primeiros sintomas até os dias atuais, dando grandes saltos temporais e
ligando diferentes assuntos como assisténcia, estigma, aceitacdo da doencga, trajetoria de
vida. Apés essa pequena avalanche inicial de informagdes, ela termina sua fala em tom de

conclusdo da conversa: ‘Eu acho que expliquei bem, né?’

A partir dai, comeg¢o a propor temas especificos para ela abordar, de maneira a
direcionar melhor nossa conversa, sem restringi-la aos pontos especificos de maior

interesse.

Desse modo, descubro que Paula praticamente ndo conheceu a mae; fato este
que a motivou, tempos atrds, a mandar muitas cartas para pessoas que conheceram sua mae,
no intuito de encontra-la, sem sucesso. Ainda com cinco anos de idade, Paula mudou-se
com seu pai para Sdo Paulo, deixando para trds sua vida familiar no sul do pais e
carregando apenas dois sacos cheios de roupa. Assim que se instala na cidade, seu pai pde
um anudncio no jornal procurando uma babd. Trés dias depois, uma senhora responde ao
anuncio e Paula relata ter ganho desse modo uma “nova” mae, uma vez que seu pai acaba
por se “amigar” com aquela que veio para ser a babd de sua filha. Anos mais tarde, Paula
escuta uma conversa de algumas clientes em um saldo de beleza, onde trabalhava como
manicure, em que se comenta sobre uma crianga recém-nascida que seria provavelmente
abandonada pelos pais. Preocupada com o assunto, ela convence seu pai e sua madrasta a

adotarem essa crian¢a. Mais tarde, Paula ganha outro irmao, através do mesmo caminho.

Paula e seu pai (e consequentemente, seus irmaos) ndo se véem ha muitos e
muitos anos, separados, segundo ela, por diferencas de génio e de comportamento. Com
dezessete anos, ela se muda para outra cidade da Grande Sao Paulo, onde se aproxima de
seu primeiro marido. Apds cerca de trés anos, eles se separam, pouco antes do nascimento
de Carlos, seu primeiro filho. Quando Carlos tinha dois anos, ela se muda para uma cidade
muito proxima de Campinas, onde permanece por cerca de 18 anos. Logo apds a sua
chegada a cidade, Paula se aproxima de Rubens, com quem firma um relacionamento

amoroso bastante duradouro. Apds oito anos de casamento, nasce Cibele.
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Aos trés meses de idade, Cibele passa dezoito dias internada em U.T.I., tendo
sido diagnosticada meningite na ocasiao, muito embora atualmente Paula atribua o quadro a
fibrose cistica. Passado esse momento mais critico, Cibele vive seus dois primeiros anos de
vida sem grandes problemas de satide. Porém, a seguir, ela comeca a apresentar problemas
respiratorios sistematicamente. Asma, bronquite e pneumonia sdo alguns dos diagnésticos
que acompanharam o seu crescimento. Além disso, ela apresenta grande dificuldade para

ganhar peso.

Os anos se passam e Rubens mantém um excelente relacionamento com ambas
as criangas. Tanto Carlos quanto Cibele eram considerados por Rubens da mesma maneira.
Paula chega a mencionar que na maior parte das fotos de familia seus filhos sempre
aparecem com seu marido. Rubens e Carlos mantiveram, dessa forma, uma relagdo bastante
afetuosa, de pai para filho. Inclusive, Carlos chegou a aprender o oficio do pai, auxiliando-o

em seu trabalho de padeiro.

Toda a familia vivia na padaria onde Rubens trabalhava, dispensando-os assim
de pagamentos referentes a aluguel, conta de d4gua, luz. Essa situacdo era muito
providencial, ndo somente pelo aspecto financeiro, mas também porque implicava a
formacdo de uma rede de apoio constituida pelo dono da padaria, colegas, amigos. Esse

apoio era bastante importante para um casal que nao podia contar com familiares préximos.

Rubens ndo tinha muitos lagos familiares. Seus pais ja haviam falecido antes
dele casar-se com Paula. Sua irm@ ndo mantinha grande proximidade com ele, segundo
Paula, uma vez que Rubens era filho adotivo. Em seu primeiro casamento, Rubens teve

dois filhos. Porém, ndo tinha uma relagao estreita com nenhum deles.

Desse modo, Paula, seu marido e seus filhos viviam de maneira bastante
centrada em si mesmos, porém sem grandes dificuldades. Quando Cibele tinha cerca de
quatro anos, no entanto, seu pai entra em depressao. No meio desse processo, descobre ter
uma grande ulcera, fato este que o levou a uma prolongada interna¢do hospitalar. Ao
receber alta, pela manha, Paula leva-o para casa. Ela estranha bastante a sua aparéncia: ‘Ele

tava mudando de cor que nem um camaledo.’ (Paula)
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A tarde, Rubens sente uma forte dor e cai nos bracos de sua esposa — a tulcera
havia estourado. Nessa ocasido, Cibele, que estava sentada ao lado de sua mae, com apenas

quatro anos de idade, assiste seu pai morrer, de repente.

Paula conta que, até hoje, muito raramente seus filhos comentam
espontaneamente o assunto com ela ou mesmo entre si. Atualmente, para aumentar ainda
mais o estranhamento de Paula em relacdo a essa atitude, Cibele pergunta repetidamente:

‘Mae, quando que voceé vai arrumar um pai pra mim?’ (Cibele)

Paula, ap6s mencionar o fato, ri e faz men¢do aos problemas do dia a dia,
demonstrando ndo estar disposta a acrescentar mais uma pessoa em sua vida. A despeito da
aparente naturalidade de Cibele para fazer tal pergunta, Paula refor¢ca o peso do trauma
gerado em sua filha pela perda do pai, quando descreve uma cena que marcou o enterro de

Rubens:

Ela estacionou, daquele dia em que ele faleceu... O enterro ela ndo
viu, ela chegou a ir no cemitério, mas ela ndo viu. Depois desse dia,
ela nunca mais entrou em cemitério. Ela ndo quis olhar, na hora de
enterrar. Ela achou ruim, porque colocaram cimento, ela falou ‘Mas
como é que meu pai vai sair dai depois?’ Isso ai fez todo mundo
chorar na hora. Entdo: ‘Tira esse cimento dai! Como é que o meu
pai vai sair dai depois? O meu pai vai ter que sair de que jeito?’
Mas hoje, ela ndo toca no assunto, ndo toca. E faz tempo que nos
duas ndo conversa sobre isso (...) Eu tenho até um certo medo (...) de
ficar puxando. Eu ndo sei o que passa na cabega dela. Entdo, eu
procuro ndo comentar. Se ela fala eu comento, se ela também ndo

falar eu ndo abro a minha boca, de jeito nenhum. (Paula)

Com um filho de onze e uma filha de quatro anos de idade, sem emprego, sem
familiares proximos, Paula passou a contar com o apoio da prefeitura e de uma rede de

apoio constituida pelos colegas de trabalho de Rubens, pelos vizinhos, pelos amigos.

Ap6s a morte do pai, Cibele enfrenta um quadro avancado de pneumonia, no
meio do qual € indicada a realizacdo do teste de suor. Paula e Rubens sempre suspeitaram

que um mal maior seria a fonte dos problemas de saide de sua filha. Afinal, parecia-lhes
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injustificada a sucessdo de pneumonias e tratamentos que nao solucionavam os problemas
de Cibele. Eles chegaram a cogitar que sua filha tivesse algum tipo de cancer. No amago do
desespero, quando os antibidticos produziam um efeito cada vez mais passageiro, eles
chegaram a mandar cartas para diversos programas de televisdo solicitando uma assisténcia
mais especializada para Cibele. Mesmo diante de tantas suspeitas e mobilizacdes, Paula
acaba por ndo levar sua filha a Unicamp para a realiza¢do do teste de suor. Ela afirma que
havia uma fila de espera muito grande, que as datas marcadas ndo eram propicias, dentre
outros motivos. Porém, quando Cibele atinge os oito anos de idade, Paula percebe um forte
agravamento da situacdo, fazendo-a levar sua filha ao Ambulatério de Pediatria da
Unicamp. L4 € realizado, finalmente, o diagnéstico de fibrose cistica e Cibele € internada

imediatamente, por cerca de vinte dias.

A Cibele comecou a se atrofiar. Ela jda andava com dificuldade. A
coluna dela jd tava assim (...) os ossos dela bem saltada, a coluna
bem... Ai, um dia eu levei ela. Eu me lembro como se fosse hoje,
porque é um dia que eu ndo vou esquecer nunca, dia 20 de
dezembro. Eu levei ela, ainda foi a residente, a Dra. Jéssica, ela
brigou comigo. Porque eu achava que eu ia internar a Cibele, mas
eu ia perder. Porque ela internou com quinze quilos, 43% de
oxigenagdo sangiiinea e... ndo respirava mais. Ai ela [residente]
falou: ‘Cé que sabe, vocé me leva a menina pra casa, mas daqui uma
semana vocé me traz o atestado de obito dela.’ Entdo, eu fiquei
naquele pé, porque vocé sabe, a gente lidar com médico profissional
é uma coisa, agora vocé lidar com residente é outra. Entdo, vocé fica
assim meio que na duvida. [Eu falei]: ‘Mas seja o que Deus quiser.’
E, olha, ela superou. Uma semana depois ela jd tinha ganhado dois
quilos (...) o tratamento dela foi otimo. S6 que, o que é que
aconteceu? Entdo, ai vem a parte que eu acho que precisa dos
médicos. A Cibele entrou em depressdo. Ela ndo queria saber dos
aparelhos, de jeito nenhum, porque ela era ligada 24 horas por dia
no concentrador, quando ndo era no concentrador era nas dieta
dela. Entdo, o que é que acontece? Ela entrou em depressdo e tentou

se matar. (Paula)
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Em busca das positividades

A recepcdo do diagnodstico de fibrose cistica, estabelecido aos oito anos de
idade de sua filha, foi muito boa, por parte de Paula. Diante de tudo o que representava um
cancer para ela, a fibrose cistica entrou em seu cotidiano, como uma doenga menos grave,
com um tratamento definido e baseado na assisténcia ambulatorial. Essas caracteristicas
fizeram com que a doenca recém diagnosticada em Cibele se apresentasse para Paula como

uma situacdo gerenciavel.

Porque eu sou assim, as coisas ruins eu ndo procuro aceitar com
raiva. Eu acho que é por isso que, as vezes, eu ndo me dou bem na
vida (...) Eu me senti bem porque o sofrimento meu e dela
estacionou. A gente tem um outro tipo de sofrimento. Mas é um
sofrimento mais ameno. E uma coisa que vocé vai no hospital, vocé
toma um antibidtico, vocé vai pra casa, vocé tem uma vida normal.
Entdo, quando a... foi a Dra..... Cristiane, ela falou: ‘Ela é portadora
de fibrose cistica (...).” Eu falei: ‘Ai, que bom, pelo menos ndo ¢é algo
pior.” Porque se fosse um cdncer, uma AIDS, ou coisa... Entdo, eu
aceitei assim, como um descanso, pra nossa correria. Porque, agora,
a jornada que a gente tem ndo chega nem aos pés do que a gente
tinha. Porque hoje vocé trata, vocé sabe do que vocé td tratando.
Antes, eu tratava, mas eu ndo sabia do que era (...) Hoje, a gente
trata (...) [Porém] foram falar pra mim: ‘Ndo, porque essa doenca
[a crianga] dura tantos anos.” Eu falei ‘Ndo. Quem somos nois pra
julgd?’ (...) Porque o meu medo era uma quimioterapia, era fazer
uma internag¢do, onde as pessoa fica trés, quatro, cinco meses e, ds
vezes, ndo tem nem um bom retorno. Entdo, eu aceitei bem, eu
aceitei até com trangiiilidade, porque pelo menos eu falei ‘Agora a

gente jd sabe o que tem, e agora o caminho nosso é tratar.’ (Paula)

Aparentemente, o tratamento de fibrose nao alterou substancialmente o
cotidiano de Paula e de Cibele. Apesar de, na fase inicial, o tratamento implicar um nimero
maior de visitas semanais, Paula ndo refere qualquer incomodo para levar sua filha ao
Ambulatério de Pediatria da Unicamp Deve-se ter em conta que Paula ndo possui um
emprego, sustentando-se através da pensdo que Cibele recebe de seu pai, ja falecido, e

complementando a renda com trabalhos artesanais feitos em casa. Desse modo, ela ndo
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possui hordrios rigidos para realizar suas atividades. Além disso, Paula j tinha o costume
de levar Cibele frequentemente aos servicos de saude para tratar dos vdrios problemas

respiratdrios que sua filha apresentava costumeiramente.

Quando a entrevista foi realizada, fazia pouco tempo que havia sido
diagnosticada a presenca de uma bactéria bastante agressiva no figado de Cibele. No
entanto, Paula procura relativizar a gravidade da situacdo, sustentando uma estratégia de
enfrentamento das etapas do processo de adoecimento de sua filha, apoiada em uma mescla
de minimizacdo do problema ou do sofrimento, de centramento no presente e de otimismo
em relacdo ao futuro. Ela descreve essa estratégia ao falar do processo de normaliza¢do do

adoecimento de sua filha.

Tento tratar ela como uma crianca normal. Eu dou uns tapa, eu
brigo, eu ponho de castigo, chamo a atengdo, como uma crianga
normal. Jd no caso da Viviane [outra paciente do ambulatorio] era o
contrdrio, a Laura [mde de Viviane] sempre deixou a Viviane fazer
tudo o que fazia. Tanto é que a Viviane levantava da cama ia pro
sofd e do sofd ia pra cama. Eu passei um fim de semana com a Laura
que eu me arrependi até o ultimo fio de cabelo. Porque enquanto a
Cibele pulava, brincava, subia no muro, pintava e bordava, a outra
ficava quietinha, sabe. Eu acho que faltou um pouco de incentivo,
por parte da Laura. Eu ndo vou falar isso na frente dela, porque nao
é justo. Mas faltou, a gente vé que falta. Ela: ‘Ah, ndo, é doente, ndo
pode isso...". Nao, a Cibele anda de bicicleta, ela sobe muro, ela fica
na piscina. E 6gico, com um certo controle, que tem que ter. Mas
ela leva uma vida normal. O que eu quero é que ela leve uma vida

normal. (Paula)

A comparagdo entre as duas criancas e, especialmente, entre as duas maneiras
diferentes com que as suas maes procuram enfrentar a fibrose cistica € utilizada por Paula
para salientar o importante papel desempenhado pelo cuidador no desenrolar do processo
de adoecimento. Conforme sera visto mais adiante, Cibele € bastante refrataria ao
tratamento e aos limites impostos pela doenca e pelo conjunto de cuidados necessarios para
controlar o seu avanco. Esta situagdo poderia suscitar uma atitude mais severa de Paula, no

sentido de cobrar, vigiar, controlar sua filha. Porém, ndo foi esta a atitude adotada por
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Paula. Ela acredita ser mais importante garantir um ambiente ndo marcado pela doenca,
pela dependéncia, pelo cerceamento, do que adotar uma posi¢do mais disciplinadora em

relac@o aos cuidados.

Quando Paula menciona a maneira como realiza as repreensdes de sua filha,
nao € para mostrar uma rigidez em relagdo a educacdo e cuidados de sua filha, justificada
pela excepcionalidade de seu estado de satde. Ela o faz antes para mostrar seu esforco para
minimizar a mediacdo da doenca na relacdo que mantém com sua filha. Agindo dessa
forma, Paula acredita minimizar os efeitos nocivos da doenca sobre o animo dela e de sua
filha frente a prépria vida. Essa atitude produziria, a seu ver, efeitos positivos na
manuten¢do da satde de sua filha, na medida em que evita um posicionamento passivo ou

uma relagdo traumatica com a doenca.

Esse esfor¢o para minimizar os efeitos nocivos da doencga sobre a vida de

Cibele ¢ levado ao extremo quando Paula procura descrever a fibrose cistica:

Ah, meu Deus do céu! Como é que eu vou falar pra vocé? Olha, eu
vou resumir como a Cibele resume. E uma gripe que vocé tem que
tratar. Eu nunca levo pelo caso traumdtico. Ndo envolva trauma, em
cima. Eu ndo sou uma pessoa que se traumatiza com qualquer coisa
(...) Entdo, eu vejo a fibrose assim, como um problema que, se vocé
tratando, tem como vocé viver como uma pessoa normal. Basta com
que as pessoa que estdo a sua volta entenda, que ndo a despreze,
porque o desprezo pela doenca é que acaba sacrificando a gente.
Mas eu ndo vejo a fibrose como ‘Ah, meu Deus, serd que amanhd ela
estard...” Ndo, eu acho que Deus (...) ndo ia me dar um frio tdo

grande se eu ndo tivesse cobertor pra agasalhar. (Paula)

Essa estratégia de minimizacdo leva Paula a comparar a fibrose cistica a um
problema respiratério qualquer, sem gravidade, controldvel através de um tratamento
adequado. Porém, ela agrega mais um elemento nocivo pertencente ao universo da fibrose

cistica: o estigma.

Mais do que as proprias caracteristicas fisiopatoldgicas da fibrose cistica, o
estigma parece compor o elemento que a distingue de um problema de saide de menor

gravidade, na medida em que ameaca a vida presente de Cibele. Para Paula, sua estratégia
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ndo ignora o cardter progressivo e letal da fibrose cistica. Alids, é em resposta aos possiveis

traumas gerados por essa caracteristica da doenga que ela procura agir.

Eu ndo vejo a fibrose como uma coisa traumdtica (...) E perigoso? E
arriscada? E um problema pulmonar, é uma sindrome que a gente
sabe que ndo tem cura, é uma bactéria chata, as vezes. E chata. As
vezes, eu xingo: ‘Oh, que bactéria maldita, tinha que aparecer agora
no figado?!” Mas eu falo de boca pra fora, porque (...) tudo é um

aprendizado. (Paula)

Mantendo a possibilidade de perder sua filha em um horizonte distante, ndo se
fixando nos limites e ameacas impostos pelo evidente avanco presente da doenca,
minimizando os traumas gerados por uma situa¢do que nao € controldavel quanto uma gripe,
Paula procura assegurar uma estabilidade no enfrentamento da situacdo. Como coroldrio
dessa estratégia ela apresenta os ganhos obtidos em um processo de aprendizagem,
elaborado a partir de sua experiéncia enquanto cuidadora de uma crianga com fibrose

cistica.

Eu ndo sabia lidar com iilcera. Hoje eu jd sei como lidar com uma
tilcera. O meu marido morreu de tlcera. Entdo, tudo vem pela
experiéncia. E a doenca eu ndo vejo como uma coisa traumdtica. Se
vocé cuidar... que nem, no caso dela, uma boa alimentagdo, vocé td
sempre no pé, dando os remédio adequado, concordando com o que
os médicos falam. Eu acho que vocé tem que ter um certo acordo
com os médico também, porque ndo adianta o médico falar A e vocé
fazer B. Eu acho que se vocé entrar de acordo com os médico, com
os especialista, se vocé tiver a sua volta pessoas que entenda que
isso ndo é uma coisa ruim, uma coisa contagiosa, como Mmuitos
pensa, eu tenho certeza, se for assim, como eu levo, eu ndo vejo

trauma nenhum. (Paula)

Se a aprendizagem € uma dimensdo acentuada por Paula na elaboracdo de seu
papel de cuidadora, é porque ela tem o grande desejo de transmitir aos outros pais € a
populacdo em geral informacgdes, conselhos, experiéncias. Ela cita, inclusive, que em dada
ocasido sentiu-se motivada para fazer uma campanha para a compra do equipamento

necessdrio para a realizagdo do exame de cloro-sédio (teste de suor), em sua cidade. Além

Resultados e Discussdo

240



disso, Paula salienta a importancia dos profissionais de saide e da populacdo em geral

conhecer a fibrose cistica.

Essa divulgacdo colaboraria para a diminui¢do do estigma que recai sobre o
doente, na medida em que a fibrose cistica é tomada ordinariamente pela populagao leiga
como uma doenga transmissivel. Ademais, possibilitaria um reconhecimento maior da
experiéncia de adoecimento e das caracteristicas do cuidado a ser realizado, de maneira a

legitimar o papel de doente e de cuidador.

Paula reconhece que necessita de diversos tipos de apoios para enfrentar a
doenca. Em primeiro lugar, dos profissionais de saide, com quem parece manter uma
relac@o respeitosa, porém pouco ou nada submissa; mas também, conforme veremos mais

adiante, também da escola, da prefeitura, da comunidade.

A valorizacdo da sintonia entre o médico, o paciente e seus familiares mostra
como Paula entende ser importante o referencial técnico para a organizacdo dos cuidados.
Isso ndo quer dizer que ela siga a risca todas as orientagdes dos profissionais de saude de
maneira a conduzir os cuidados de maneira rigida. Conforme j4 foi dito, ela conduz os
cuidados com bastante flexibilidade, para permitir a Cibele uma grande liberdade em seu
dia a dia. Assim, essa sintonia ndo implica uma sobreposi¢do de papéis, mas sim a sua

complementaridade (ainda que esta ndo evite alguns tensionamentos).

Paula menciona que, durante os primeiros meses apds o diagndstico, lancava
incessantemente aos profissionais do Ambulatério perguntas e mais perguntas sobre a
doenca, o tratamento, a assisténcia. Para ela, a assimilacdo das informacgdes técnicas fez
parte da sua incorporagdo do papel de cuidadora “pré-ativa”. Ela ndo recuava mesmo
quando era censurada pelos profissionais. Assim, quando Paula procura se contrapor a outra
mae, que mantém uma atitude resignada e desanimada frente a doenca, ela mostra como seu
aprendizado no papel de cuidadora passou pela apreensdo do maior nimero possivel de

informagdes técnicas sobre a doenga.

Entdo, ndo tinha aquela [reagdo]: ‘Ah meu Deus!’ Ndo. Agora, eu
conhegco uma mde (...), essa jd ndo aceita. Porque no dia em que eu
vim embora com a Cibele, ela me falou uma frase assim que eu acho

que a gente ndo deve fazer isso... Se um filho teu veio com um
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problema no mundo é porque tanto ele como vocé, vocé tem aquela
missdo pra cumprir. Que nem ela falou (...): ‘Se eu soubesse que meu
filho ia nascer assim (...) eu preferia ver ele morto.” Eu ndo. Eu jd
penso diferente (...) Eu acho que, se vocé teve um filho, e ele tem
isso, vamos cuidar. Eu to feliz hoje por ela ser fibrocistica, e eu
saber o que é e eu saber como lidar. Fiz curso, li livro (...) eu enchia
o saco do Dr. André, do Dr. Rubens, ia ld perguntar. Até um dia que
o Dr. André falou assim: ‘Paula pdra um pouquinho, eu acho que
vocé vai ficar histérica.’ E eu falei: ‘Ndo, eu ndo vou ficar histérica.
Eu quero saber o que é que é.’ (...) Entdo, eu pergunto, eu procuro
investigar, eu procuro saber, pra amanhd ou depois, vamos supor, eu
t6 num lugar e ela tem algum problema e eu: ‘Ndo, ela tem tal
coisa.” Eu ndo sabia o que era cianose, cianose pra mim era uma
doenca grave, depois que eu descobri que era falta de oxigénio.
Entdo, a gente tem que aprender. Se vocé tem um filho que tem
problema, vocé tem que aprender pra poder ajudar eles (...) Eu acho
que vocé tem que lutar, se vocé tiver que entrar em campanha, se
vocé quiser fazer uma campanha, que nem eu tava tentando fazer, é
bom porque vocé ndo incentiva so os outros, vocé incentiva seu filho

também. PO, a minha mde td lutando por mim. (Paula)

Paula explicita a relacao entre o saber e o poder ao inscrever-se no lugar de uma
cuidadora que aceita uma missdo que lhe é destinada por Deus, e que a levard por um
caminho desconhecido (do tratamento), onde ela devera enfrentar seus préprios limites de
maneira a fortalecer-se para conduzir sua filha com entusiasmo. Nao é uma escolha, uma
op¢do, mas uma obrigagdo “aprender para poder” ajudar, cuidar, conduzir. O compromisso
com esta “missdo” passa assim pela aceitacdo do desafio (de uma situacdo imposta), pela
ruptura dos limites (emocionais, de informacdo, da posicao passiva) e pela capacidade de
agir de modo a incentivar uma valorizacdo do tratamento pela positividade. Abdicar dessa
atitude em favor de uma posi¢do menos otimista, passiva, pesarosa, significa para Paula
negar o proprio filho. Daf a necessidade de afirmar o seu contentamento em ter descoberto

e aceito a doenga de sua filha.

Por vezes, a valorizacio da positividade no tratamento implica evitar o contato

com outros pais de criancas doentes.
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Dependendo do caso e do estdgio da doenga, talvez isso até venha a prejudicar
‘Ah, a filha de fulano td assim, serd que a minha...?” Porque eu nunca pensei
nessa fase, quando veio a noticia da [morte de] Viviane [outra paciente
atendida no ambulatorio], eu comecei a pensar (...) Eu falei ‘Ndo, sai
pensamento que isso ndo te pertence.’ Porque eu ndo quero... eu quero que as
coisa que a Cibele tiver que acontecer, que nem veio no primeiro supetdo.
Porque, se vocé pensar antecipado, talvez até vocé chame. Que nem, a estoria
do figado foi novidade. Td, mas eu me estabeleci, eu ndo estou questionando (...)
Ndo adianta vocé pensar ‘Ah, como é que vai ser? Serd que vai ser bom? Serd
que ela vai sair bem? Serd que vai ser entubada?’ Eu procuro ndo pensar.

(Paula)

Portanto, o conhecimento buscado por Paula dirige-se a eventos ocorridos no
itinerdrio terapéutico de sua filha. Ela ndo estd interessada em conhecer situacdes
hipotéticas e suas probabilidades de ocorréncia, nem em acompanhar o processo de
adoecimento de outras criangas. Nesse sentido, ela estd muito mais interessada em receber
informagdes e orientagdes dos profissionais, assimila-las em seu dia a dia e retransmiti-las a
quem possa interessar-se pela sua experiéncia. Nao hd, aparentemente, a busca de uma
troca efetiva de experiéncias e informagdes, seja com os profissionais de saude, seja com 0s
outros pais. Isso condiz com a sua preferéncia por tomar contato de forma repentina com as

novas fases do processo de adoecimento de Cibele.

Apesar de receber o diagndstico como uma “missdo” que Deus confiou-lhe de
maneira justa a sua capacidade de superacdo, ela ndo procura desenvolver uma reflexao
muito espiritualizada em seu “aprendizado” sobre a doenca e sobre os cuidados. Na
realidade, ela se interessa por um conhecimento pritico que a auxilie a identificar
problemas e definir solu¢des, no plano cotidiano (portanto, presente), da maneira mais agil
possivel. Esse conhecimento advém tanto das informacdes e orientacdes técnicas passadas
pelos profissionais de saide, quanto pela sua préopria experiéncia de vida. Assim, Paula
refere o fato de ter sido diagnosticada com um tumor, aos quatorze anos, ou mesmo o fato
de ter cuidado do marido com uma ulcera grave, como experiéncias relevantes para a

constru¢do de seu papel de cuidadora.
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Pelos mesmos motivos, Paula vé com ressalvas o contato de sua filha com
outras criancas fibrocisticas. Ainda sobre o tema da morte, suscitado pelo caso de Viviane
(com quem Cibele teve uma convivéncia mais longa), Paula faz alguns comentarios sobre a
forma como esse tema diz respeito a um horizonte de preocupacdes que deve ser afastado

de seu cotidiano familiar.

Eu ndo falei na frente dela [Cibele], [mas] ela ficou meia
traumatizada com a morte da Viviane. Porque a Viviane (...) era dois
anos mais velha do que ela. Ela [Cibele] levou um choquinho, ela
falou: ‘Hum.’ E eu falei: ‘S6 que Cibele vamos por na cabeca o
seguinte, a, a Viviane jd tava cronica, tava demais (...) Vocé ndo,
vocé jd tem uma vida mais ativa, ela jd era mais paradinha.’ Entdo,
eu fago certas comparagoes pra ela e ela acalmou, mas na hora ela
levou um choquinho. Eu também levei, eu também levei. So que (...)
eu ndo procuro passar o meu medo que dd, de repente, pra ela.
Porque (...) vai ser pior. Entdo, eu ndo vejo como uma doenga. Eu
vejo como uma experiéncia, eu vejo como um modo de futuramente
eu poder ajudar as outras pessoas também, porque a gente td no
mundo € pra isso. Entdo, eu vejo a fibrose assim, como uma doenga
comum que, se vocé tratar, vocé tem longos e longos anos de vida
(...) basta vocé levar, porque tudo é grave, tudo é grave. Eu vou
cortar uma carne, eu posso cortar minha mdo, é grave. Eu acho que
tudo é grave, mas vai da maneira que vocé vai cuidar (...) Se vocé
ficar todo o dia ‘Ah, meu Deus do céu minha filha tem fibrose (...)’
A7 vocé torna a doenga grave, porque além de vocé estar se
martinrizando, vocé estd martirizando o paciente também, vocé td

deixando ele louco. (Paula)

As ameacas impostas por tudo o que representa uma doenga grave, como a
fibrose cistica, sdo repetidamente afastadas ou diminuidas na maneira como Paula enfrenta
o problema. Considerar a fibrose ndo como uma “doeng¢a”, mas como uma “experiéncia” é
o modo encontrado por ela para amenizar e encontrar sentido (aprendizado, ajuda ao

proximo) em uma situacdo de grande vulnerabilidade, a qual s6 aumenta com o tempo.

Da mesma maneira, Paula procura identificar a no¢do de cronicidade com a
noc¢do de gravidade, jogando ambas para longe de seu cotidiano presente. Ha trés maneiras

principais com que Paula realiza esse artificio: ela entende que sua filha ndo estd em um
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estagio de cronicidade-gravidade avancado da doenca; ela afirma que a fibrose cistica é um
problema de saude menos grave do que um cancer ou a Aids; ela afirma que tudo na vida é

grave, dependendo da maneira como a pessoa encara.

Quando Paula afirma que a Viviane “ja estava cronica”, ou seja, em um estagio
bastante avancado da doenga, em contrapartida ao caso de Cibele, a qual ndo “estd
cronica”, ela sustenta um modo de encarar a doencga que ndo se fixa nas limitacdes impostas

pela progressao da doencga (e, no limite, pela propria morte).

Cronico é quando a doenga chega ao estdgio de te jogar na cama. Ai
eu vejo como uma coisa séria. Eu acho que enquanto vocé td
andando, enquanto a Cibele puder montar numa bicicleta e poder
sair, enquanto ela poder entrar dentro de uma piscina, enquanto ela
puder sair comigo, passear comigo, com mochila, sem mochila de
oxigénio, eu ndo acredito ser cronico (...) Porque (...) antes de
descobrir, o meu medo era esse (...) era um cdncer no pulmdo. Eu
falei: ‘Se ela cair, como que eu vou cuidar de uma crianga assim?’
(...) Nao sei, ninguém sabe o dia de amanhd. Mas hoje, eu ndo vejo
ela como uma cronica grave. E sim uma cronica fdcil de vocé lidar,
basta vocé querer... e ter vontade também e paciéncia. Porque tem
que ter muita paciéncia. Tem. Com esse génio ai? Nossa, tem que ter
muita paciéncia, ela é bem geniosa, bem, bem, bem rebeldinha

mesmo. (Paula)

Paula toma, assim, o conceito de cronicidade a partir da nocdo de doenga
incurdvel (permanente) somada a noc¢io de doenga grave (progressivamente incapacitante,
impermanente). As mudancas no processo de adoecimento de Cibele sdo ameacadoras, pois
fazem lembrar seu cardter progressivo e a necessidade de uma adaptacdo do cotidiano aos
novos cuidados (ainda que, por vezes, no caso de Cibele, pareca ocorrer o contririo, ou
seja, a adaptacdo dos cuidados ao cotidiano ja estabelecido). Por isso, tais mudancas sdo
vividas de modo muito intenso, sendo rapidamente assimiladas no cotidiano normalizado.
Assim, se a doenca ndo € estdvel, pelo menos o cotidiano deve ser estabilizado. Diminuir o
impacto da doenca no cotidiano significa diminuir efetivamente sua gravidade. Um bom

caminho para diminuir o impacto no cotidiano seria ndo intensificar os limites as atividades
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de Cibele e contar com uma rede de apoio que legitime e ajude a sustentar os cuidados

necessarios a manuten¢do de seu estado de saude.

Eu sei que daqui pra frente tem muitas barreiras ainda. Ainda mais
sabendo que o figado também jd foi atingindo. Entdo, ela td
praticamente com cinco orgdos do corpo atingido. Mas vamos levar
ela com uma vida normal. E assim que eu vejo a doenca. Porque
vocé ndo pode ficar brigando com a doenga. Vocé tem que fazer com
que ela se estabilize. Eu acho que a melhor forma de estabilizar é
vocé tratado o fibrocistico como uma crianca normal, e ndo fazendo
dele um cdlice de cristal e querer guardar ele pra ndo quebrar.
Porque eu acho que quando chegar a hora é a hora. Cé tem que
tratar, vocé tem que cuidar, vocé tem que educar, estudar. So que
também a gente precisa de apoio, apoio de Conselho Tutelar, apoio
dai da escola, isso é muito dificil, é muito dificil vocé achar... Que
nem, ela faltou todos esses dias, o conselho tutelar me liga ld direto.
Aquele dia que vocé ligou, em seguida, o Conselho Tutelar jd me
ligou ‘E a menina ndo vai ir pra escola?’ ‘Mas ela estd internada.’
‘E, mas vocé precisa da declaracdo.” ‘Mas eles sé vdao me dar depois
que ela sair.” Entdo, é um conjunto de problemas, é um conjunto
muito grande. Porque as pessoas olham a Cibele assim e falam
‘Ndo, ela ndo tem nada.’ Entdo, tudo bem, vocé olha pra ela e ndo vé
nada. Mas ninguém sabe o por dentro, ndo sabe as noite que ela
tosse a noite inteira. Pra mim entdo, eu acho que tinha que ter mais
gente, porque isso o povo ndo conhece, a fibrose cistica ninguém
conhece. E eu quero tratar ela como uma crianga normal... até a
hora que Deus achar que der. Esse é o meu (risos), é o meu ato.

(risos) Eu acho que expliquei bem, né. (Paula)

No trecho acima, Paula sintetiza vérias das idéias trabalhadas até aqui,
acrescentando alguns elementos que fornecem uma visao mais aprofundada da condicao do
doente e do cuidador. Assim, o enfrentamento do desafio de cuidar de uma crianca com
uma doenga como a fibrose cistica implica a busca da estabilidade frente as diversas

situagdes instaveis que se apresentam ao longo do itinerario terapéutico.

Resultados e Discussdo

246



Para isso, o cuidador € obrigado a assumir uma série de deveres (“tem que”):
em primeiro lugar, ndo pode brigar contra a realidade da situacdo enfrentada, mas deve
atuar no sentido de ser co-responsavel pela sua producdo (e pela sua normalizacdo!); assim,
ele deve basear sua acdo no eixo dado pelo tratar/cuidar/estudar/educar; por fim, ele deve
ter em conta que a rede de cuidados gerada em torno da crianga doente ndo deve isold-la

dos outros (ndo-doentes!), mas deve sim inseri-la em um cotidiano normalizado.

No entanto, muitas s@o as barreiras a serem transpostas, tanto biologicas quanto
sociais. Se de um lado, os 6rgdos internos sdo progressivamente atingidos pelo avanco da
patologia, de outro lado os 6rgdos “sensoriais” devem ser trabalhados no sentido de
identificar na realidade interna e externa da doenga possibilidades de sinteses existentes no

plano das representacdes sociais em torno da doenca.

A realidade da doenca vista sob uma perspectiva externa €, em geral, bastante
diferente da realidade vivida “por dentro” da doenca. Por vezes, essa divergéncia impde
barreiras instransponiveis, quando aquilo que € evidente (visivel) para o “Eu” se oculta
completamente para o “Outro”, ocasionando processos de deslegitimacdo do papel de
doente e do papel de cuidador. Em outras ocasides, esse encontro entre aquele que vive
“por dentro” e aquele que vive “por fora” da situagdo conduz a vias de acesso a redes de
apoio que diminuem o impacto das limita¢des organicas impostas pela doenga na vida
cotidiana. Neste ultimo caso, ndo hd a identidade completa de pontos de vista sustentados
por aqueles que vivem a condi¢do de cuidador ou de doente e aqueles que ndo vivenciam
essas condi¢cdes; porém, entre as diferentes perspectivas destes sujeitos, hd pontos de
aproximacao a partir dos quais se trava uma alianga em favor da construcdo de uma rede de
cuidados em torno da crianca doente, mais favoravel a uma relacio colaborativa e solidaria
entre os seus membros (portanto, menos marcada pela vigilancia punitiva existente na

relacdo tutelar).

Cuidar de Cibele (“até quando Deus permitir”), definida nos termos acima
descritos, passa a ser a grande missdo assumida por Paula: o seu “ato”. E visivel a
importancia que o papel de cuidadora assume em sua vida, afinal, este passa a ser encarado

como um oficio.
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Lidando com a negatividade

Paula salienta que, diferentemente dela, Cibele encara sua doenga com pouca
aceitacdo. Desde o diagnéstico da doenca, Cibele vivenciou com intenso sofrimento a

descoberta da fibrose cistica e a definicao do tratamento.

Agora a reagdo dela com as enzima foi uma piada, foi uma piada.
Dr. Alceu. me chega com dois vidros de enzima pra ela (...) A cena
ndo sai da minha cabega, porque veio aquela junta de médico, de
enfermeira, tinha umas técnica fazendo estdgio naquela época...
bom, imagina, o quartdo ld cheio, de médico, de ndo sei o que, o Dr.
Alceu pega dois comprimidos: ‘Toma, Cibele, cé tem que tomar.’ Ela
olhou pra cara dele, olhou pros comprimidos e falou: ‘E ruim, néo

vou tomar.’ (Paula)
Joguei no chao. (Cibele)

Eu pra fazer uma crianca tomar remédio fago o maior carnaval.
[Mas eles]: ‘Ndo, cé tem que tomar...” Eu peguei e falei: ‘Cé faz o
seguinte, vai todo mundo embora. Sai todo mundo!’ [Profissionais
de saiide]: ‘Ndo, mas a sra. tem..." [Paula]: ‘Ela vai tomar, calma.’
Saiu todo mundo, mas ela chorava, mas ela chorava. Ai eu fui
correndo e falei: ‘Dr. Alceu ela pode tomar o que tem dentro da
cdpsula?’ Ele falou: ‘Pode, ela ndo precisa tomar a cdpsula inteira,
ela tomando o que tem dentro jd é o suficiente.” Fui ld, abri um, vi
um monte de bolinhas [e disse]: ‘Ah, Cibele vamos contar bolinhas.’
Vai daqui, vai dali, chegou a janta dela e eu falei ‘Cibele, vamos
tomar esses dois comprimidos?’ Ela olhou bem, tomou pronto e
acabou. Agora, se ele tivesse continuado ali ia dar confusdo. la dar

encrenca, ela ndo ia tomar de jeito nenhum. (Paula)

Essa cena d4 uma idéia da maneira como Cibele reagiu a internagdo repentina e
prolongada a que foi necessariamente sujeitada no momento do diagndstico de sua doenca.
Devemos lembrar que Paula também sustentava uma posicdo de desconfianca e/ou
resisténcia naquele mesmo momento, quando decidia se autorizava ou ndo a internagdo de
sua filha: Lidar com médico profissional é uma coisa, agora vocé lidar com residente é

outra. Entdo, vocé fica (...) na duvida. (Paula)

Resultados e Discussdo

248



Além disso, diante do estado de saude gravemente debilitado apresentado por
Cibele, ela teve que receber alimentacdo por sonda, usar mdscara de oxigénio, dentre outras
medidas terapéuticas. Mesmo com toda a resisténcia a internacdo e ao tratamento como um
todo (e talvez por isso mesmo!), Cibele manteve sempre a convic¢gdo de que aquele era um
momento passageiro, ndo se deixando abater. Paula afirma que sua filha sempre teve a
firme conviccdo de que a doenca ndo iria gerar uma forte dependéncia em relagdo ao
tratamento. Assim, ainda durante a internacdo, Cibele promete que se saisse em uma
semana do hospital, ela iria por cinco domingos a igreja. Sua mae conta que ndo levou
aquilo a sério, desconversando o assunto. Porém, quando Cibele recebe alta, na semana

seguinte, ela liga para uma amiga da familia e pede auxilio para cumprir sua promessa.

So que nois num tinha o concentrador, nem a mochilinha, so tinha o
cilindro. Pois ela foi de sonda, com o cilindro, dentro da igreja.
Entdo, ela é otimista. (...) Talvez seja isso que ajude bastante ela,
também. Independente dela ndo aceitar (...) a doenga (...) ela sabe
que ela vai, mas ela volta (...) O tnico problema dela hoje é o

seguinte, ela ndo admite mais a sonda, ela ndo admite. (Paula)

Esse episodio € bastante emblematico dos conflitos existentes na relagdo que
Cibele mantém com os cuidados (e seus cuidadores). Como sua mdie, ela ndo se dobra a
ordem médica instaurada na rede assistencial, contrapondo-se sempre que julga necessario.
Porém, diferentemente do que se passou com sua mae, Cibele recebeu de forma muito
negativa tanto o diagndstico de fibrose cistica quanto a obrigatoriedade de seguir um
tratamento ao longo de toda a vida. Na fase inicial de seu tratamento, ela precisava respirar
através de uma mascara de oxigénio. Durante o dia, ela usava uma mochila onde carregava
0 equipamento, a noite, o cilindro. Paula conta que depois de algum tempo comecou a

perceber que sua filha desligava ambos os equipamentos, sem que ela percebesse.

Paula conta que sua filha chegou ao ponto de querer suicidar-se. Este foi um

momento dramdtico que aparentemente nao foi superado até hoje.

Onde nos mordvamos era assim, a cozinha aqui no meio, aqui era
um comodozinho e aqui era o banheiro. Meu menino [tinico irmdo de
Cibele, mais velho] vinha entrando e eu vinha saindo do banheiro, e

ela tava com a mdo na faca. Meu filho foi e tirou. Era uma faca
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branca enorme que eu tinha. Fez tratamento psicologico, ficou (...)
quinze dias internada, tomou antidepressivo (...) S0 que assim, a
Cibele ainda, até hoje, ela ndo aceita. Ela ndo liga pros remédio, ela
ndo liga pra nada, ela ndo td nem ai. Se o remédio estd por perto ela
toma, se ndo td, ela come. Ela ndo td esquentando a cabeca com
nada. Pra ela é como se fosse uma gripezinha. Entdo, eu acho que
nessa drea da fibrose cistica, uma equipe de psicologo, de psiquiatra
tinha que tomar conta das criancas. Porque (...) é uma coisa que eu
jd aceitei, é... vai fazer o que? E uma coisa que Deus deu e a gente
ndo tem como fugir (...) Mas eu acho que na drea da fibrose cistica
tinha que ter mais acompanhamento, mais tempo, eles tém muito
pouco tempo, é uma equipe pequena. Os residente, eles ndo trata so
da fibrose, é de pulmdo, de ndo sei o que, de asma, bronquite. Eles
ndo estio assim se especializando na fibrose cistica. E o que eu vejo

ali na pediatria e no ambulatorio. (Paula)

Certamente, esse episddio possui uma complexidade muito grande, sendo
necessdria uma investigacdo mais aprofundada sobre os diferentes pontos de vista
sustentados pelos sujeitos envolvidos, para uma compreensao mais ampla sobre os aspectos
psicoldgicos e sociologicos em jogo. Porém, de antemao, sem a preocupacdo de averiguar a
exatidao do relato de Paula, ou mesmo de enveredar em uma analise mais detida sobre o
episddio, salta aos olhos a dramaticidade da situagdo narrada por Paula. Assim, a tentativa
de suicidio de Cibele, ocorrida em um longo periodo marcado por sucessivas perdas,
instaura uma situacao dramética nao sé pela vida posta em risco, mas também por colocar
em xeque a propria sustentabilidade da dindmica familiar e por desafiar duplamente a
capacidade de resposta da equipe de saude — no sentido de salvaguardar a saude fisica e
mental de Cibele e de apoiar a estabilidade da dindmica familiar. Desse modo, Paula
preocupa-se com as reacdes de sua filha a morte do pai, ao diagndstico e tratamento da
fibrose cistica, e espera que o trabalho desempenhado pelos profissionais de saide forneca
as condicdes propicias para a superacdo dessa situagdo. Dai a cobrangca por um maior
nimero de médicos “profissionais”, de psiquiatras e de psic6logos na equipe do
Ambulatério. No fundo, Paula cobra uma atuacdo mais ampla da equipe, uma atengdo
integral a saide de sua filha e uma atuacdo mais profunda sobre a relagcdo que Cibele

mantém com seu problema de satde.
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O sofrimento sentido por Cibele € acentuado por perdas ocorridas em sua

rede social. Essas perdas surgem a partir de processos estigmatizantes.

Ela tem sofrido muita discriminacdo. Porque o fibrocistico tem
aquela tosse, parece tuberculose, parece uma bronquite. Entdo, o
que é que acontece? Houve muita discrimina¢do, muita gente se
afastou dela. As vezes crianca de escola, as préprias mdes. Sabe, ela
sofre com isso. Talvez, talvez seja por isso que ela ndo aceite a
doenga, por causa desses fatores. A discriminacdo pela fibrose é
muito grande, é muito grande. Porque quando vocé fala ‘A minha
filha é fibrocistica.” ‘Ha...” Entdo, jd sai de perto. Ela mesma vé na
escola. Ela jd foi rejeitada na escola, por causa disso. Aqui mesmo,
aqui ninguém conversa, ninguém fala, sabe, as vizinha aqui ninguém
liga pra ninguém. Entdo, eu acho assim, na minha opinido, que a
fibrose cistica, ela tem que se expandir mais, ter mais médico, mais

divulgacdo, a divulgacdo é muito importante. (Paula)

Essas perdas e esses processos estigmatizantes sdo acentuados a partir da
mudanca repentina de Paula e Cibele para outra cidade da regido de Campinas. Isso porque
ha alguns meses seu irmao foi preso, indo parar na Febem, devido a um delito cometido no
bairro onde moravam. Paula conta com ressentimento que foi obrigada a abandonar tudo o
que tinha conquistado ali para mudar-se para um lugar desconhecido, em uma casa sem
moveis, fria, localizada em um bairro periférico, onde ndo conseguia travar
relacionamentos mais proximos com ninguém. Ela deixou para trds todo uma rede de
apoios constituida por setores da prefeitura de sua cidade (remédios, ambulancia, etc.) e
membros da comunidade onde morava, uma vez que o delito cometido por seu filho foi
realizado exatamente contra um membro dessa rede social comunitdria. Tanto Paula como
Cibele relatam sérios problemas de adaptacdo na cidade em que foram morar, em especial

no tocante a escola.

Os desafios normalmente implicados no enfrentamento de uma situacdo como
essa aumentam diante da falta de uma rede apoio que auxilie na sustentacdo dos cuidados
de Cibele e diante de processos de estigmatizacdo cada vez mais severos que ela passa a

sofrer na escola.
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A partir dessa situa¢do conjuntural, mas também diante da trajetéria de vida de
Cibele, o tratamento da fibrose cistica (mais do que a doenca em si) representa para ela uma

condi¢do limitante de sua vida.

O que eu espero da fibrose? Que ela vai embora de uma vez (...) E
ruim porque tem que ficar toda hora tomando remédio (...) Eu quero
que ela vai embora, pra eu poder ir pra escola. Porque dai meus

amigos ndo vdo querer mais ficar brincando comigo. (Cibele)
Vocé acha que ela vai sumir algum dia? (entrevistador)

Ndo, por causa que falaram pra mim que é uma doenga genética que
ndo tem mais cura, ndo tem mais o que fazer... Que é tipo uma

cicatriz: ficou pra sempre. (Cibele)

E importante lembrar que a fibrose cistica, em geral, ndo produz marcas
corporais muito visiveis (cicatrizes aparentes), o que colabora para a desconfianca mantida
por parte da rede social do doente a respeito da realidade patolégica. Porém, a sua presenca
€ revelada pelo tratamento, em especial, quando o comprometimento da fun¢ao pulmonar ja
estd bastante avancado. Portanto, ndo € de se estranhar que Cibele identifique o dano
ocasionado pela doenca com o préprio tratamento. Especialmente quando os cuidados
propiciam conflitos presentes nos relacionamentos travados em sua rede social. Assim, se o
absenteismo escolar priva Cibele da convivéncia com os colegas de turma, a obtencao de
alguns ganhos secunddrios na escola, como sentar-se perto da professora, poder ir vdrias
vezes ao banheiro, etc., gera alguns conflitos com o restante das criancas. Cibele conta que
na escola, onde estuda atualmente, seus colegas a chamam de “metida”, em decorréncia
desse tratamento diferenciado. Ela menciona explicitamente que € excluida de brincadeiras
e de conversas realizadas pelas outras criancas da escola. Além disso, ela afirma ter sido
empurrada por colegas na escada da escola, supostamente pelo mesmo motivo. Por todas

essas razdes, Cibele:

Quer viver como as outras [criangas]. Ficar até tarde na rua (...)
Esquentou um pouquinho e ela viu uma piscina, ela jd quer se jogar
dentro. Ela acha que ela pode. Entdo, ela ndo aceita (...) Tem dia

que ela acorda meio revoltada e ela fala: ‘Ah, por que é que eu
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nasci? Por que eu nasci desse jeito? Por que é que eu tenho que ser
assim?’ Entdo, ela ndo aceita. Ela ndo aceita. Meu menino também
ndo aceita, ele ndo se conforma. Ele fala ‘Po, a gente jd ndo tem pai,
agora a irmd é desse jeito!’ (Paula)

Mesmo assim, como Paula ji havia comentado, Cibele parece uma menina
bastante alegre e ativa, com muita facilidade para relacionar-se com os outros. Ela brincava
animadamente com a filha de uma vizinha, enquanto eu conversava com sua mae.
Surpreendeu-me o fato de sua mae ter decidido mudar-se para outro estado,
repentinamente, e ela ndo parecer estar receosa ou mesmo curiosa com a novidade. Ao final
da entrevista, acabei ajudando-as com a mudanga, uma vez que iam para Campinas, passar
uns dias antes de embarcar de vez para longe. Na caminho, paramos para comer, ao chegar
a Campinas indiquei uma pensao para ficarem. Assim, pude passar um dia inteiro com as

duas. E realmente Cibele € uma menina muito desprendida e alegre.

Porém, mesmo com toda a sua alegria, quando pergunto se ela pensa na fibrose

cistica e o que pensa a respeito, ela vai direto ao ponto:
Penso se eu vou viver muito ainda. (Cibele)
E? E o0 qué que vocé acha? (entrevistador)
Que eu acho que vou. (Cibele)

Cibele ¢ uma menina muito decidida, mesmo quando mostra as suas duvidas,
insegurancas, fragilidades. Certamente, a clareza com que aponta as perdas sofridas na
mudanca para sua nova escola reflete o contraste entre a realidade deixada para trds e a
vivida atualmente. Assim, muito embora Paula tenha encontrado dificuldades para
matricular sua filha em algumas escolas, a partir do diagnéstico de fibrose cistica, durante a
maior parte do tempo Cibele teve uma experiéncia escolar bastante positiva, em sua cidade

natal.

Paula conta que enfrentou uma forte indisposi¢do da diretora da escola onde
Cibele estudava, no momento do diagndstico, para permitir a rematricula da menina, sob o
argumento de que a escola ndo estava preparada para receber uma paciente crOnica
(possivelmente, dependente de oxigenioterapia durante o periodo escolar). Diante dessa

situacdo, a secretaria de ensino do municipio encaminha Cibele para uma escola que tinha
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grande abertura para criangas com problemas de saide (fisica ou mental). Além de ser do
lado de sua casa, esta escola realmente propiciou uma grande integra¢cdo de Cibele com as
outras criangas. Cibele estudava em uma sala mista constituida por criancas sem problemas
de satde e criangas com algum tipo de problema ou necessidade especial. Além disso, no
momento de seu ingresso, ela foi apresentada aos seu colegas e aos pais de seus colegas,
sendo mencionado seu problema de saide de maneira breve, porém bastante elucidativa.
Por fim, a diretora designou uma monitora para apoiar Cibele em sua permanéncia na

escola, acompanhando-a ao banheiro com a mochila de oxigénio, ao lanche, etc.

O que Paula e Cibele encontrardo nesta nova mudanga, na ruptura radical com
toda a sua rede de apoio (comunitdria, assitencial...), € impossivel saber. Paula vé nesta
empreitada uma grande oportunidade para um recomeco (especialmente para seu filho, que
devera ser libertado por bom comportamento muito em breve). Ela escolheu a capital de um
estado onde seus filhos supostamente encontrardo oportunidades novas de vida, diferentes
daquelas ofertadas por uma pequena cidade do interior. Nessa cidade hd um ambulatério
que atende criancas fibrocisticas e existe uma associagdo de pais que oferta apoio aos

familiares dessas criangas.

Certamente ha ganhos e perdas nessa aposta, porém uma coisa € certa: entrard
em uma nova fase de vida, em que seu desafio dirige-se a formar uma rede social de apoio
que a auxilie a lidar com a progressdo da doenca e a encontrar entre as positividades e as

negatividades de seu processo de adoecimento o bom termo do cuidado e da felicidade.

Quando Paula fala das fases desse processo de adoecimento, ela menciona a

incrivel capacidade de Cibele para enfrentar as situagdes dificeis:

Olha, ela teve fases ruim, teve fase boa, teve fase que ela precisou da
sonda pra ela repor o peso. Essa fase, essa fase foi cansativa. Foi
porque ela espirrava, a sonda saia. Ela tossia demais, a sonda saia.
As vezes o estomago estava cheio demais, cé tem uma cota pra
encher, um ‘ml’ certinho. Ela teve fases ruins sim (...) Essa fase
psicoldgica que eu falei pra vocé. Mas (...) eu sempre falo uma coisa
(...): a Cibele ela ndo nasceu pra viver, ela vive pra nascer. Porque

cada dia que passa vive uma nova Cibele. (Paula)
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Levando a normalidade na medida do possivel...

As trés entrevistas que compdem este estudo de caso foram realizadas
separadamente em uma sala do DMPS/Unicamp. Vanessa e Fabio formam um casal

bastante jovem, com uma unica filha, Tatiana.

Nascidos e criados em uma pequena cidade da regido de Campinas, Fabio e
Vanessa iniciam, ainda adolescentes, um namoro de trés anos. De origem rural, tendo
cursado até a 5. série (recentemente concluiu o ensino médio por ensino a distancia), Fdbio
viveu toda a sua infancia e vida de solteiro em um sitio, com sua familia. Tendo os dois a
mesma idade, casam-se aos vinte anos. Nessa ocasido, Fébio decide mudar-se para a
cidade, onde arruma um emprego como operdrio de fabrica. Com apenas um ano de

casamento, nasce Tatiana.

Por ocasido do nascimento, ainda na maternidade, Tatiana apresenta o que foi
considerado, na época, uma reacdo alérgica. Apds uns quatro ou cinco meses, apresenta um
quadro de pneumonia grave e prolongado. Além disso, a pediatra ainda diagnosticou
refluxo e anemia, desafiando as medidas de controle adotadas até entdo. Esta profissional
acaba por encaminhar sua paciente para um pediatra pneumologista de Campinas, o Dr.
Rubens. O casal marca uma consulta em seu consultério particular, onde ele informa sobre
as hipdteses diagndsticas mais provaveis para o caso. Pela primeira vez, Fibio e Vanessa
entram em contato com o nome Fibrose Cistica: “Ai encaminhou pra cd [HC/Unicamp], o

primeiro exame que fez jd deu [fibrose cistica], dai comegcou a nossa vida...” (Vanessa)

Com a sensacdo de que o resultado dos exames nao revelaria uma realidade
facil de enfrentar, mas sem esperar realmente encontrar-se diante de uma doenga grave, a
revelacdo da doencga de sua filha causa grande choque ao casal, instaurando uma ruptura em
sua trajetdria de vida. Alids, quando perguntados sobre as fases do itinerario terapéutico de
Tatiana, ambos destacam o diagndstico como momento mais dificil de suas vidas, enquanto
que a fase atual € caracterizada por certa estabilizacao.
Ah... Foi duro, foi, foi choque. Até meu irmdo que me trouxe. Meu
irmdo e minha cunhada. E nos dois [Fdbio e Vanessa]. Nos saimos
do hospital, na calgada, ld, quase chorando. A gente sabia que coisa

boa ndo era, era coisa grave. Mas acabou assimilando e correndo

atrds. (Fadbio)
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Ah, foi dificil. No comego a gente ndo entendia nada, porque foi
assim: quando o primeiro exame que deu a fibrose cistica, que a
gente estava ld no ambulatorio e entrou aquele monte de médico e
falou, na hora a gente ficou assim: ‘O qué que é isso?’ Entdo, levou
um tempo pra gente descobrir a gravidade da doenca, pra aprender
a lidar com isso... Foi muito dificil pra mim e pro meu marido, no
comeco. Ndo que ndo seja ainda, né, é dificil ainda, mas agora a
gente vai aprendendo a lidar com a doenga, com a situagdo. Mas no

comeco foi muito dificil. (Vanessa)

Duas reacOes apresentaram-se com for¢a no momento do diagnéstico: a revolta
e a premente necessidade de fazer alguma coisa (ainda ndo muito clara naquele momento).
Essas reacoes estdo intimamente relacionadas, de um lado, a dificuldade de assimilar todo
um novo conjunto de informagdes, conceitos, procedimentos, e, de outro lado, ao desafio de
(re)construir a sua propria realidade familiar, sua trajetoria de vida, suas expectativas
presentes e futuras. Assim, Vanessa e Fabio contam que suas primeiras idéias e sentimentos

apos a comunicagdo do diagndstico foram:

Revolta. O por qué... disso. Por qué eu tinha que passar por isso?
Por qué que minha filha tinha que ter essa doenga? No comego foi

muita revolta, mas agora... (Vanessa)

Nagquela época a gente tinha poucas informagées sobre isso. O que
vinha em mente era: vamos correr atrds para ver o qué que precisa
fazer. Ai, com o tempo a gente foi vendo a gravidade da situagdo,
vocé vai assimilando, vocé vai aceitando o qué que tem, o qué que ¢é,
0 qué que pode vim a acontecer, o que Vocé tem que fazer pra
melhorar. Até esses dias teve discussdo sobre o botom que eles estdo
querendo por e a gente td precisando de mais informacdes sobre
realmente o que é, como € feito, quais os cuidados que a gente tem
que ter... A gente estd um pouco desinformado sobre isso. Aqui ndo
tem ninguém que tenha feito o uso do botom. Ah, mas no momento
vocé fica meio chocado, vocé ndo sabe o qué que é. Como eu falei
pra vocé: eu morei no sitio até vinte anos, depois entrei num
trabalho na fdbrica, a gente veio do sitio ndo estava por dentro
dessas coisas. Com o tempo vocé vai aprendendo tudo, né. Mas de

inicio, a gente ficou meio aéreo, ndo sabia o qué que era direito, mas
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depois foi indo, indo... foi aprendendo, ficando mais experiente sobre
o0 assunto. Agora vocé jd sabe o qué é, a gente vai tocando, gragas a
Deus. Td na luta, jd faz mais de 10 anos que td nisso ai, mas td bem.

(Fdbio)

A assimilacdo do diagndstico de uma doenca grave nunca € fécil, mas
certamente fica mais dificil quando ndo se tem qualquer referéncia sobre o problema a ser
enfrentado. Além disso, o fato de Tatiana apresentar sintomas que nao eram vistos como
sérias ameacas a sua vida, ainda que fossem clinicamente importantes, provavelmente
aumenta o choque diante do cendrio aberto pelo diagndstico. Inicialmente, o universo da

doenca aparece de modo distante, mas rapidamente ele passa a ser incorporado no ambito

familiar.

Assim, a primeira fase — marcada pelo choque, pela transformacgdo radical do
cotidiano e dos projetos de vida familiar — é agravada pelo fato da fibrose cistica ser uma
doenca pouco ou nada conhecida pela populagdo em geral e, mesmo, por uma parcela

substantiva dos profissionais de sadde.

Entdo, a gente passou pra familia aqui, porque ninguém sabia o qué
que era. Ninguém tinha nunca ouvido falar sobre isso. Até, ld em (...)
[nossa cidade], vocé falava com alguns médicos, nem eles sabiam o
qué que era. De inicio a gente explicava: ‘E assim, assim, assim...” O
pouco que a gente sabia a gente explicava. [No entanto] ficava meio
perdido, ndo sabia o qué que é. Depois de um tempo foi... porque no
comego a gente veio muitas vezes aqui. Chegou a vir até trés vezes
por semana para fazer tudo certinho, o que tinha pra fazer... Al

foram surgindo novos medicamentos, novos remédios. (Fdbio)

Vemos claramente como a falta de referéncia familiar sobre a doenca dificulta a
sua assimilacdo, requisitando do casal grande esforco para afirmar a sua realidade,
conforme compreendida naquele momento. O fato dela ndo imprimir marcas corporais
especificas que evidenciem a sua presenca, diferenciando-a de outros problemas de saude,
atua na assimilac¢do do diagndstico, seja por parte do paciente, de seus pais, da familia mais
ampla ou dos membros da rede social. Isso porque, de um lado, diminui a estigmatiza¢ao

do doente; de outro lado, porém, dificulta o reconhecimento e a legitimagcdo de sua
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condicao especifica de saide. Assim, tanto os profissionais de saude t€ém dificuldade para
fazer o diagndstico diferencial, quanto a rede social dos pacientes tem para integrd-lo em

seus relacionamentos cotidianos.

Até hoje (...) eu acho que minha sogra, meu sogro... eles ndo
entendem bem o que ¢é isso. Apesar de que, as vezes, nem eu entendo
muito bem. E l6gico que demorou um pouco. Porque na familia do
meu marido e na familia minha, a vinica que tem problema de saiide

é ela. Entdo, demorou. (Vanessa)

Esse processo de assimilagdo foi favorecido pela grande quantidade de vezes
que o casal teve que levar a sua filha ao ambulatério. Vale ressaltar que a grande
dependéncia que imediatamente se instaura, a partir do diagndstico, entre a familia e o
servico de saude também atua, pelo menos, em dois sentidos: significa uma ruptura no
cotidiano e no universo familiar; a0 mesmo tempo possibilita a constru¢do de novas
referéncias para as acdes e atencdes que compdem o (novo) cotidiano familiar. Nesse
sentido, as experiéncias de cuidado irdo, gradativamente, compor as referéncias necessarias
ao processo de “familiarizacdo” da doencga. No entanto, mesmo apds a incorporagdo dos
cuidados (e da doenca) nas relacdes familiares, continua dificil (talvez impossivel) a
completa superacdo das perdas sofridas. Algo permanece ndo resolvido, uma questdao

continua a incomodar: o por que.

As vezes ela pergunta assim: ‘Mde, por que eu tenho fibrose cistica?’
Al eu falo: ‘Nem eu sei te responder essa pergunta Tatiana. Vocé
nasceu assim.” Mas eu falo pra ela: ‘Vocé tem que aprender a

conviver com isso, como Se fosse uma coisa normal, né.’ (Vanessa)

A falta de resposta sobre a questdo € um incomodo do qual os pais de Tatiana
procuram afastar-se. Para tal, agarram-se a organizacdo dos cuidados, como um mastro que
os leva ao encontro de uma realidade palpavel e inequivoca. Quando insisto sobre a questao
e pergunto a Vanessa a que ela atribui o surgimento dessa doenca na vida de sua filha,

obtenho a seguinte resposta: “Ah, é dificil”. Segue-se entdo um grande siléncio.

Vanessa ndo ignora o carater genético da Fibrose Cistica, mas o que permanece
fora da explicacdo biomédica da doenga € exatamente o que causa incomodo: falta uma

justificativa para o sofrimento instaurado em suas vidas.
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As interacdes sociais travadas por Fabio, Vanessa e Tatiana em sua rede social
e nos servigos de satde possibilitam a constru¢do de determinadas interpretacdes sobre as
realidades enfrentadas, atuando como referéncias para as suas acdes. Sem eliminar o
sofrimento e a incerteza, essas interagdes conduzem a uma série de negociagdes em torno
do cuidado, da divisdao de tarefas, das expectativas, dentre outros pontos, a partir dos quais
ocorre a legitimagdo do papel de cuidador assumido por Fabio e Vanessa, instaurando-se

certo equilibrio em suas vidas.

Isso ndo quer dizer que o casal espere dos outros as respostas para as situagoes
enfrentadas. Pelo contrdrio, é a partir do compartilhamento de uma condi¢do comum
(casados, cuidadores) que Fabio e Vanessa irdo assumir um posicionamento a partir das
interacdoes sociais concretizadas em sua rede social, suficientemente sélido para
converter-se nas bases de seu relacionamento com a doenga e com a sua filha. Assim,
quando perguntada sobre as conversas mantidas com a familia, imediatamente apds a

comunicacdo do diagnéstico, Vanessa € enfatica ao responder: “Converso muito com o meu

marido, porque era nés dois que estava ali.”

Apesar de estarem acompanhados de parentes no momento do diagndstico, €
sobre o casal que recai o peso da situacdo, sdo os dois que devem encontrar dentro de sua
condicdao de recém casados, de suas trajetérias de vida, de suas condi¢des objetivas de
existéncia, elementos para reagir frente ao problema. Ao mesmo tempo em que apdiam o
casal, os “de fora” da situacdo também atuam de forma a exigir deste uma reagdo
comprometida com todo o tratamento e com a realizacdo dos cuidados. Esta reagdo
implicou, no caso de Tatiana e Fabio, na reafirmagdo dos lagos comuns que os unem diante

do mundo.

Essa situacdo nao diminui a importancia do apoio familiar para a organizagdo
dos cuidados. Tanto do ponto de vista pragmético (operacional, econdmico, etc.) quanto do
ponto de vista emocional, a familia entra como um componente importante da rede social
do casal. Assim, as avos de Tatiana destacam-se como cuidadoras diretas, na auséncia de
seus pais. Porém, a familia de Fibio, como um todo, tem sido bastante importante em
relacdo a apoio operacional (transporte, etc.) e econdmico ao casal, e em relacdo as

vivéncias cotidianas de Tatiana. Boa parte da familia de Fabio (pais, irmaos, primos) mora
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na mesma rua que ele. Assim, mesmo que a visita nao seja uma pratica usual entre Fabio e

seus irmaos, ha uma forte convivéncia cotidiana familiar entre todos.

Minha prima que é minha melhor amiga (...) eu brinco mais com ela.

[Ela] Mora na mesma rua minha. (Tatiana)

Tatiana costuma brincar com seus primos sem se sentir limitada pela doenca
(corre, pula, joga) e sem ser tratada pela familia de forma claramente diferenciada. Isso nao
impede que a sua condi¢do de saude perpasse as relagdes familiares, especialmente no
tocante a sua educacdo. Assim, apesar de afirmarem ndo haver distin¢cdo entre Tatiana e as

outras criancas da familia, Fibio e Vanessa alertam que:

A minha sogra tinha uma mania assim, de falar: ‘Ah, [a] menina é
doentinha, é isso ou aquilo.” E ai eu fui cortando, ndo é bem assim
(...) ela tem do da Tatiana, faz tudo que ela quer, mas trata ela
normal (...) [Realmente] tem coisas que a gente tem do. Isso afeta um
pouco na educacdo, porque as vezes vocé vai corrigir e vocé pensa
assim: ‘Ai, meu Deus, tem problema de saiide...” Ndo que eu ndo
corrija, mas tem certas coisas que eu deixo [de] fazer por causa
disso. Tipo assim: as vezes, a Tatiana é muito teimosa, as vezes
conversando vocé ndo consegue, eu ndo consigo educar ela, entdo,
as vezes eu tenho que bater, vamos dizer assim, entdo, na hora que
eu vou bater, eu tenho dé. As vezes eu bato, né, eu tenho que hoje...
falei uma, duas, trés vezes, ndo adiantou... Ai quando eu bato, eu fico
com aquele remorso. Entende, ndo tem saiide, e a gente ainda fica

Judiando. (Vanessa)

As pessoas que eu vejo, que nem, meu pai e minha mde, que sao os
avos dela, tratam ela um pouquinho diferente, por causa do
problema de saiide, entdo tem um pouquinho mais de cuidado (...)
mas mais dos meus pais e dos pais dela, porque vé jd é protetora.
Com um probleminha de satide mais ainda. Agora, quanto as outras
criancas ndo. Normal, brincam como se ela ndo tivesse nada (...) [E
embora] (...) a familia ndo td bem informada como a gente td, mas td
mais ou menos, também ndo estdo tdo por fora. Sabem da gravidade
da situagdo. Principalmente meus irmdos que vivem mais com a
gente. Agora, os outros mais distantes, as criangas, ndo sabem muito

bem do assunto. Entdo, td normal. (Fabio)
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Se a educagdo, a principio, coloca em questdo os valores sociais incorporados
pela familia, no caso de uma crianca com uma doencga cronica a capacidade para identificar
e controlar os efeitos pedagdgicos do que € dito e do que € feito € desafiada em maior grau,
requisitando uma severa vigilancia dos pais em ralacio ao filho e ao restante da familia. Se
a protecdo familiar € um fator desejado por todos (e especialmente esperado nos pais e
avos), ela terd que ser negociada de maneira que sejam evitadas situagdes de diferenciagdo
que prejudiquem o processo de desenvolvimento normal de Tatiana. Dificil tarefa essa de
identificar e garantir a normalidade (ou o efeito normalizador) do gesto pedagdgico diante
da constatacdo da anormalidade patolégica. O processo de normalizacdo deve neutralizar
(ou pelo menos diminuir) os rétulos da doenga ou do papel de doente, sem negar a propria
existéncia da doenca (e da diferenca). E aceitdvel que os avés sejam super-protetores, mas
os pais devem estar atentos para controlar os efeitos dessa maneira de se relacionar com a

crianca doente — uma vigilancia que recai sobre eles mesmos.

Assim, quando perguntada sobre possiveis desentendimentos entre ela e seu

marido em relacdo a realizagdo dos cuidados, Vanessa ndo tem duvidas:

E dificil. As vezes eu estou corrigindo a Tatiana e ele se intromete
no meio, ai eu falo: ‘Fdbio, perai’ (...) ele vem me corrigir perto
dela: ‘Fdbio, ndo pode ser assim. Se vocé quer me corrigir, tem
me chamar no canto (...) conversar eu e vocé, ndo com ela ali.’
Porque dai vocé jd viu. Vocé ndo consegue educar. Porque o pai
tem um jeito de pensar e a mde tem outro. Entdo, até hoje acontece
muito isso (...) Acho que mais com a doenga dela, com o
tratamento dela. Porque eu pego muito no pé da Tatiana, ele ndo.
Eu jd pego muito no pé dela, pra comer, pra fazer inalacdo. As
vezes, ela senta na mesa e ela fica enrolando pra comer, tem que
ficar falando. E ai ele néo gosta. As vezes, a Tatiana responde e

dai eu vou corrigir, ele jd se intromete no meio. (Vanessa)

Apesar de ambos afirmarem que os conflitos conjugais jamais ameacaram seu
casamento, na medida em que ndo se diferenciam daqueles corriqueiramente esperados em
qualquer casal, percebe-se como a vigilancia sobre os cuidados, aumentada diante de uma
doenca grave, pode intensificar as disputas sobre o melhor modo de conduzir a educagao

dos filhos e de estipular o papel paterno e materno na relagdo com estes.
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A escola desempenha um papel importante no processo de normaliza¢do do
cotidiano e na concretiza¢do dos cuidados e da educacio de Tatiana, desde os cinco anos,
aliviando em parte a pressdo sobre o casal. Assim, apesar sentir medo e culpa ao levar sua

filha (doente) para a escola, Vanessa afirma que:

A professora dela é muito boa (...) Todas, desde (...) o parquinho até
agora, na quarta série, todas as professoras que a Tatiana teve
foram muito boas. Cuidam dela pra mim. A professora dela (...) na
hora da merenda, ela vai atrds da Tatiana (...) Quantas vezes ela
falou isso pra mim: ‘Vanessa, hoje eu fui atrds da Tatiana, pra dar a
comida’ (...) Porque, as vezes, as criangas na hora da merenda vdo
brincar e esquecem um pouco. E daf ela cuida da Tatiana pra mim,

na hora do recreio. (Vanessa)

Na medida em que a escola assume adequadamente os cuidados familiares,
substituindo a mae e o pai na vigilancia das criancas e no estabelecimento de regras de
convivio, abre-se um espag¢o mais amplo para que ocorra o processo de normalizacdao da
situacdo enfrentada. Nao s6 Vanessa e Fabio se beneficiam da inclusio da escola na rede de
cuidadores de Tatiana, mas esta mesma considera a escola um elemento importante do seu

cotidiano.

Porque a Tatiana eu acho ficava muito em casa. Ai, quando ela
comegou a ir na escolinha ela comegou a se envolver com outras
criangas, comegou uma outra vida pra ela (...) Ela gosta muito de ir
na escola (...) a escola pra ela fez um bem muito grande. Porque, as
vezes, ela estd em casa doentinha e eu levo mesmo assim, ela quer ir,
eu levo e falo pra professora: ‘Hoje a Tatiana ndo estd bem.
Qualquer coisa vocé me liga e eu venho buscar.’ Ai no final do dia a
professora fala assim pra mim: ‘A partir do momento que ela entra
aqui, ela esquece que ela estava com aquela dor, ou que ndo estava
passando bem.” Porque dai comega ter as obrigagcdes da escola,
entra em contato com os amiguinhos ld e ela esquece. Acho que a

escola foi a melhor coisa pra Tatiana. Muito bom. (Vanessa)

Todos os trés — pai, mie e filha — afirmam que Tatiana nunca sofreu qualquer
tipo de discriminagdo na escola, tendo sido acolhida sem distin¢@o pela dire¢do, professores

e alunos. Vanessa, desde o inicio, informou a escola sobre o problema de saide de sua
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filha, sendo chamada para conversar mais sobre o caso. Jamais encontrou resisténcia ao
ingresso ou permanéncia de Tatiana na escola. Aparentemente, ainda que haja uma

preocupacao especial de sua professora em relacdo a sua alimentacdo, as atividades e

relacionamentos escolares de Tatiana ndo sao influenciados pela doencga.

Ah, gosto de estudar, brincar também na escola, escrever (...)
qualquer texto... [Brincar] De pega-pega, de esconde-esconde, ah,
brincar de casinha, de boneca, de amarelinha... [Gosta de correr?]
Gosto. [Corre bem?] Corro. (...) [E as criangas ld na escola?] (...)

Sdo bacanas (...) [Se dd bem com elas? ] Dou. (Tatiana)

O fato de ndo serem identificados processos de estigmatizacdo de Tatiana, em
sua escola, permite que a doenga ndo seja escondida. Assim, ela fica mais visivel em alguns

momentos do tratamento, dentre os quais se destaca o antibidtico.

O tratamento com antibidtico dura quinze dias, sendo realizado atualmente a
cada seis meses. Buscando diminuir o desgaste envolvido na internagdo, os pais de Tatiana
utilizam o servico prestado pelo Pronto Atendimento (PA) da Unimed, em sua propria
cidade. Assim, durante o tratamento, a menina comparece duas vezes ao dia no PA para
receber o antibidtico, sem grandes interrup¢des em suas atividades normais. Apds a
primeira dose de antibidtico, pela manha, ela vai com um plug no brago para a escola, para

casa, e depois retorna ao ambulatdrio para receber a segunda dose do dia.

Tatiana afirma nao se incomodar em ter de fazer o antibiético e de usar o plug
durante o tratamento, mesmo que ele chame aten¢do para o seu problema de saude. Assim,
quando questionada sobre o interesse dos colegas sobre a fibrose cistica ou sobre o pequeno

dispositivo em seu brago, ela responde:

Perguntam do plug quando me vé, e eu falo que eu to fazendo
tratamento. [E perguntam mais alguma coisa?] Ndo. [Vocé acha

chato?] Nao. (Tatiana)

Sem sentir-se doente ou identificar na doenca um peso em sua vida, Tatiana
afirma que jamais deixou de fazer alguma coisa que queria por causa da fibrose cistica. No

entanto, ela revela que o momento em que se sente mais incomodada com sua condi¢ao de
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saude € exatamente quando € obrigada a comparecer ao ambulatério da Unicamp: “E

porque eu moro longe. Eu falto da escola e eu ndo gosto. (Tatiana)

Ainda que o tratamento e a doenca permeiem, sem dominar, as conversas em
casa (com seus pais) € na escola (com seus amigos), iSSO parece nao OcCorrer com Seus
primos. Tatiana confessa sentir-se um pouco envergonhada de conversar sobre esse assunto
com seus primos. Assim, quando perguntada sobre a convivéncia com eles, Tatiana

responde:

Vejo todo dia (...) [Eles sabem que vocé tem fibrose?] Sabem. [Eles
jd vieram perguntar alguma vez pra vocé sobre isso?] Ndo,
nunca.(...) [E vocé jd teve vontade de falar sobre a doenca?] Ndo
(...) Tenho vergonha (...) Ah, mas tem vez que eu falo, tem vez que eu
ndo falo. [E quando vocé fala, vocé fala o qué?] Ah, eu falo que eu

tenho problema no pulmdo. Que eu jd operei... (Tatiana)

A entrevista ndo permitiu apontar os fatores associados a vergonha sentida por
Tatiana, porém torna-se evidente que apesar de ndo produzir relacdes estigmatizantes na
sua rede social, a fibrose cistica traz alguns estranhamentos. Portanto, ainda que a doenca
ndo seja posta em relevo em seus relacionamentos cotidianos, ela afasta Tatiana
periodicamente de suas atividades “normais” e implica em uma condicdo diferenciada em

relagc@o as outras criancas.

E interessante notar como o sentido de normalidade vai se conformando nas
situacOes enfrentadas, de maneira que a quebra da rotina, mais do que a propria doenca
(biomedicamente definida), passa a constituir a fonte de incomodo (anormalidade), na
medida que implica em uma quebra da estabilidade ja conquistada por aqueles que ja

internalizaram (sem esconder ou negar) a doenca.

Desse modo, as pessoas “de fora”, algumas vezes, ndo compreendem como
alguém pode conviver bem com as situagdes enfrentadas por causa de uma doenca grave,
como a fibrose cistica. Quando peco a Fabio que imagine o que diria para alguém que

viesse perguntar sobre essa doenca, ele diz:
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Que é uma doenga grave, que requer uma série de cuidados (...) uma
doenga genética, ela nasceu com isso, atinge principalmente pulmdo
e pancreas, vocé tem que fazer inalacées em casa direto, ela toma
oxigénio pra dormir agora, fisioterapia é essencial pra ela, tem que
tomar o remédio por causa do pdncreas, porque as enzimas que
ajuda (...) a perspectiva de vida passada pra gente é de vinte anos
(...) Eu sempre falo: do contrdrio é uma vida normal, eu passo isso
pras pessoas que perguntam pra mim. Até tinha falado pra
enfermeira da fdbrica, ela perguntou pra mim como que era e eu
expliquei (...) Coincidentemente, a enfermeira trabalha na fdbrica e
trabalha no PA (...) ai ela chegou e perguntou se eu achava que era
uma vida normal: ‘Isso ai é uma vida normal?’ Eu falei, tirando
essas coisas, é normal. Ndo seria uma vida normal se ela ficasse em
casa, so de cama, ndo fosse em parque, ndo fosse em cinema, ndo
fosse passear, ndo viajava... Foi pra praia esses dias, a gente vai na
Aparecida do Norte todo ano. E normal, tirando o remédio que tem
que tomar e os antibidtico que tem que fazer... leva a normalidade na

medida do possivel. Passaria isso pra pessoa. (Fdbio)

Apesar da instauracdo inicial de um estado de crise com o diagndstico (crise
que se recoloca em determinados momentos do itinerdrio terapéutico de Tatiana), a fibrose
cistica nao impediu a constru¢do de um cotidiano assentado em atividades valorizadas por
todos os membros da familia. Assim, a quebra temporaria ou definitiva desse cotidiano
aparece como uma situagcdo grave, anormal, inesperada, fora do controle e das expectativas

tracadas por aqueles que vivem por dentro essa situacao.

Além de encontrarem na familia e na escola um apoio essencial para a
concretizacio dos cuidados de sua filha, Fdbio e Vanessa localizam no trabalho importantes

pontos de sustentagcdo para a estabilizacao de seu cotidiano.

Fébio conta com seus colegas de trabalho como fonte de apoio emocional para
manter-se firme frente as dificuldades encontradas. Como ele mesmo refere, todos seus
colegas e seu chefe sabem do problema de saude de sua filha e mostram-se sempre
interessados na evolucdo do caso, de maneira que Fabio pode desabafar seus sentimentos,

anseios e preocupagoes.
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Meus colegas de trabalho, moralmente, eles ddo apoio. Alguns
chegam e oferecem: ‘Olha, se vocé precisar disso, precisar que eu
leve em Campinas, pra cd e pra ld...” Mas a gente ndo precisou, mas
estdo sempre apoiando. As vezes vocé vai trabalhar um pouco
preocupado com o problema dela, principalmente quando vem aqui
[na Unicamp]. As vezes vocé vem aqui, a consulta é assim, assim,
assim..., dificilmente vocé sai animado, saio sempre meio
desanimaddo. Entdo a gente vai trabalhar, os colegas passam e vé
que a gente td meio aborrecido, chega e conversa. Porque é bom pra
gente desabafar (...) Eu acho que é muito importante também. E duro
vocé ficar se martirizando, so vocé na sua cabeca, vocé fica louco.
Comeca a ferver. Entdo, é bom vocé falar. Vocé descontrai, esquece

um pouco dos problemas. Isso ajuda bastante. (Fdbio)

Vanessa também encontrou no trabalho uma vélvula de escape para aliviar o
peso da situacdo enfrentada em casa. Mesmo possuindo o ensino médio completo, ela
trabalha, hé cerca de trés anos, como diarista, fazendo faxina na casa dos outros. Ha poucos
meses, Vanessa comegou a trabalhar como empregada doméstica, ficando todos os dias fora

de casa. Para isso, contou com forte apoio familiar.

Fébio passou a responsabilizar-se por pegar sua filha na escola e por leva-la aos
servicos de saude, tarefas antes delegadas exclusivamente a sua esposa. A flexibiliza¢do do
horério de trabalho na fabrica, através da instauracdo do banco de horas, ha cerca de trés
anos, permitiu esse maior comprometimento de Fabio com os cuidados (ainda que, desde o
inicio, tenha acompanhado a filha a todas as consultas médicas, ausentando-se apenas das
sessoes terapéuticas). De outro lado, as duas avés de Tatiana também foram acionadas para

cuidarem da menina enquanto seus pais trabalham.

Assim, as mudangas na divisao de tarefas relativas ao cuidado de Tatiana
parecem ter sido bem assimiladas por todos, sem conflitos, gerando ganhos diversos para o

casal e para Tatiana.

Distrai um pouco a cabeca da gente. Por causa do dinheiro, posso
comprar o que eu quero, ajudo na minha casa e uma que vocé distrai
a sua cabeca. Ndo é o que eu queria pra mim, mas é o que eu posso

no momento. Entdo eu acho que é muito importante sim. (Vanessa)
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Agora os dois estdo trabalhando, vamos intercalando tudo e a nossa
responsabilidade dividiu. O trabalho tem a vantagem que é a
seguinte: ajuda na casa, ela pode ter as coisas que ela quer, ndo
depende so do meu dinheiro mais. E quanto a cuidar da casa eu
gosto, da menina também, eu gosto de ficar com ela, de levar ela na
fisioterapia, no médico, as vezes eu levo ela sozinho também agora
(...) Por uns quatro, cinco anos, ela [Vanessa] que vinha [para
Unicamp] sozinha, porque eu ndo podia perder o servico também.
Agora ndo. De uns trés anos pra cd eu consigo acompanhar mais de
perto. De trés anos pra cd equilibrou a responsabilidade nesse
ponto. [E isso é] Bom, muito bom. Bom pra ela, bom pra mim, que
convivo mais com a menina. Sei mais do problema dela, t6 mais por
dentro do que se passa (...) Mais informado, eu posso ajudar melhor
também. Recai um pouquinho da responsabilidade em cima de mim
também, e ndo fica s6 em cima dela. A semana passada eu trouxe ela
sozinho, minha mulher jd ndo precisou se preocupar, pode trabalhar
sossegada. Entdo, nesse ponto melhorou bem, sim. Sem contar
financeiramente. Cada um ganha o seu, os dois tocam a casa e sobra

um pouquinho pra cada um fazer o que quiser. (Fdbio)

A divisao de responsabilidade, portanto, apareceu como algo importante para
ambos. Conforme afirmado, o compartilhamento de cuidados — anteriormente assumidos
unicamente por Vanessa — gera uma maior autonomia de ambas as partes. Vanessa passa a
ganhar seu préprio dinheiro e ter uma “janela” para fora do cotidiano familiar. Fabio
aproxima-se de sua filha e do universo da doencga, possuindo assim maior dominio sobre os
cuidados necessdrios & manutencdo do estado de satide de Tatiana. E interessante notar que,
ao assumir maior responsabilidade em relacdo aos cuidados, Fabio sente-se reconhecido em
seu papel de cuidador e aliviado em relagdo ao seu papel de provedor. Quando perguntado

sobre as possiveis mudangas em seu relacionamento com Tatiana, ele diz que:

Ah, muda. A gente acaba ficando mais proximo, acaba se
aproximando mais. Porque a Tatiana é bem chegada em mim, acho
que é até mais eu que na minha propria esposa. Muda nesse sentido,
a gente fica mais proximo. Todo dia eu vou pegar ela na escola.
Como a mulher estd trabalhando, todo dia eu pego. Acaba

aproximando mais os filhos, e eu acho isso bom, acabo ficando mais
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do lado dela. Amo demais ela. Melhora. Melhorou bem. Uma

proximidade bem maior. (Fdbio)

Essa transformacdo da divisdo de tarefas satisfez e gerou uma maior
estabilidade no cotidiano familiar. Porém, isso ndo impediu que, hd cerca de dois anos
atrds, o casal vivesse um momento bastante critico. Entremeando a fase inicial (marcada
pela ruptura e instabilidade) e a fase posterior (de consolida¢do de um cotidiano estavel),
surge uma cirurgia, a qual resultou na retirada de um ter¢co de um dos pulmdes de Tatiana.
Atuando menos como um divisor de d4guas que marcasse nitidamente o fim de uma fase e o
inicio de outra, e mais como refluxo de uma turbuléncia ja vivida, esse episddio significou
para o casal um momento de grave desestabilizacdo emocional. Assim, ndo obstante a
assimilacdo da doenca e a construg¢do das identidades de doente e de cuidador terem sido
conquistadas ao longo dos seis primeiros anos, a perda de parte substantiva de um pulmao
evidencia, de um lado, a gravidade (biomédica) da situacao, e, de outro lado, a instauragao
de uma nova situacdo-limite, marcada pela quebra da rotina normal da familia. Além de
lidar com as incertezas em relac@o aos resultados da cirurgia e ao processo de recuperagao,
Fabio e Vanessa tém que lidar com a evidente irreversibilidade de um caminho percorrido
em direcdo a um desfecho conhecido ou imaginado (afastado temporalmente pela cirurgia,

mas certamente por ela reafirmado em sua existéncia) — a perda de sua filha.

Quando ela fez cirurgia de pulmdo, o Dr. Rubens disse pra mim em
fevereiro que ela precisava fazer a cirurgia (...) de fevereiro até (...)
julho, eu com o meu marido, a gente parece que parou de viver a
nossa vida. A gente ficou so vivendo a vida dela. Porque era da
preocupagdo com a cirurgia dela. Porque era uma cirurgia de
grande porte, ela tinha que tirar um terco do pulmdo... Era a nossa
preocupagdo. Entdo, foi assim um momento muito dificil, porque a
gente ficava pensando como que ia ser, como que ia ser a
recuperagdo dela, se ela ia conseguir resistir a essa cirurgia. Que
era pequenininha, ela tinha cinco anos acho, quando ela fez. Entdo,
foi muito dificil, muito dificil. Esses meses ai eu acho que foi os
piores meses que a gente passou. Depois, ela fez a cirurgia e a
Tatiana se recuperou... 6tima. Nossa, a gente fez um drama antes, eu
acho, eu e o Fdbio, mas no final, assim, gracas a Deus, foi tudo bem,

ndo foi nada daquilo que a gente pensou. Ah, a gente imaginava
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como ia ser a recuperacdo dela, que ia ser uma recuperacdo
dolorosa, que ia dar aqueles pontos, que ela ia ficar doente com isso,
com aquilo. E no fim ndo foi nada disso. Foi tudo em paz. Entdo, foi

um momento dificil. (Vanessa)

Vanessa chega a mencionar que seu marido teve que tomar calmantes no
periodo imediatamente anterior a realiza¢do da cirurgia, dado o seu estado emocional. As
incertezas quanto aos procedimentos empregados no tratamento e as suas repercussdes na
vida de Tatiana dificultam a assimilacdo desse episddio. Mais uma vez, eles véem-se diante
do desconhecido, do incontrolavel, da afirmacao da gravidade da

situacdo — uma situacao-limite que desestrutura a estabilidade conquistada.

No entanto, se a cirurgia significou um momento dramético para os seus pais,
Tatiana nao lidou com a situacdo da mesma forma. Quando perguntada sobre a cirurgia,
limita-se a responder: “Foi fdcil.” Em realidade, ela parece incomodar-se muito mais com
a obrigacdo de fazer as inalacoes todo dia do que com necessidade de passar
excepcionalmente por uma cirurgia. Assim, quando perguntada se costuma ficar chateada
por ter fibrose cistica, ela responde: “Ndo, é que tem que fazer inalagdo todo o dia, tomar
remédio.” A inalacdo e as idas aos servigos de saude parecem incomodar especialmente

Tatiana devido a interrup¢do de seu dia a dia (escola, brincadeiras, etc.).

Tanto seu pai quanto sua mde consideram que Tatiana ndo apresenta
resisténcias ou grandes incomodos com relacdo ao tratamento; pelo contrério, eles afirmam
enfaticamente que ela aceita bem os procedimentos realizados, mantendo inclusive uma
excelente relacdo com os profissionais de saide que a atendem. Assim, quando perguntado

sobre as amizades de sua filha, F4bio inclui em sua resposta os profissionais que a atendem.

Na rua, na escola, ld no PA onde a gente faz tratamento, vocé
precisa ver como os enfermeiros gostam dela. Nossa Senhora! Até
quando tem que fazer antibiotico, é bem sofrido pra ela. Ela gosta de
ter amizade com todos os enfermeiros ld, todo mundo gosta dela. Dd
presente pra ela. E aquela alegria quando vai ld (...) Ela vai fazer
antibiotico na veia, fica olhando, ndo vira de lado ndo, quer ver
furar e ver como funciona. O ruim é quando comeca a furar e ndo

achar, ai ela reclama, mas ndo chora, nada. (Fdbio)
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Em relacdo a via de administracio do medicamento (endovenosa), Tatiana
também ndo demonstra nenhuma preocupagdo, ao contrario de seus pais, que identificam
ser este um momento sofrido para ela: “Eu acho que pra ela é muito dolorido.” (Vanessa)
Para diminuir o sofrimento inerente ao tratamento, seus pais e os profissionais de satude
procuram manter um clima leve nos atendimento, cheio de festa e de brincadeiras, o que

vem refor¢ar o bom relacionamento de Tatiana com seus cuidadores.

Uma crianga triste ela ndo é. A Tatiana é muito feliz, porque eu
nunca fiquei colocando, assim, na cabega dela as coisas da doenga.
Ela sabe que ela tem um problema de saiide, que tem que fazer
inalagdo, tomar medicamento, fazer o tratamento direitinho. Mas eu
ndo fiquei colocando essas coisas na cabega dela ndo. Eu acho que é
uma crianga feliz, faz tudo o que quer, praticamente faz tudo o que
quer. Eu com o Fdbio, a gente colocou um pouco de
responsabilidade pra ela também. Mas ela é uma crianga feliz (...)
Entdo, a gente sempre procura fazer com que aquele tratamento
seja, normal, que passe (...) ser mais leve. Ainda o pessoal ld, que
atende ela ld (...) no PA da Unimed (...) fazem ficar divertido.
Porque as vezes, tem que furar, tomar injecdo, doi, acha a veia (...)
perde a veia tem que furar de novo. Entdo, fazem com que a situagdo

seja menos dolorosa. (Vanessa)

Ao mesmo tempo em que Fdbio e Vanessa se preocupam em incentivar uma
postura responsavel de Tatiana frente ao tratamento, eles estdo atentos para o perigo de
amedrontar sua filha, de aumentar o peso da doenca, gerando o efeito inverso. O apoio dos
profissionais de satde aparece como algo importante para o sucesso dessa operagdo, assim

COmoO O acesso a um servico proximo a sua casa, eliminando a necessidade da internacao.

Em relacdo as ocasides em que ela teve que ficar internada, especialmente nos
primeiros anos de tratamento, Vanessa afirma ter procurado minimizar o peso da situacao
dando presentes, combinando coisas que interessavam a sua filha. Em ambas as situacoes,
vemos que a presenca dos ganhos secundarios e a ndo interrupg¢io das atividades cotidianas

sdo importantes para adesdo ao tratamento.
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Fébio e Vanessa t€ém a preocupagdo de tornar mais leve, também para eles, o
convivio com a doenga. Para isso, reafirmam sempre a importancia de voltar as atencdes
para o presente, deixando de lado conjecturas sobre o futuro. Isso ndo quer dizer que
ignorem a gravidade da doenca; pelo contrdrio, é exatamente por estarem sempre diante

dela que procuram se concentrar em criar um espago aberto para os ganhos presentes.

Eu ndo tenho pensado muito ndo, porque eu jd sei o que vem pela
frente, né? Entdo, eu ndo fico colocando na minha cabega, assim....
Tem pessoas [que] ficam pensando no futuro. Eu penso no hoje, no
amanhd. Ndo fico pensando como vai ser o futuro. Porque a fibrose
cistica é uma doenca que vocé ndo sabe o dia de amanhd. Hoje a
Tatiana td bem, e amanhd? Entdo ela sabe que é um caminho muito

dificil. (Vanessa)

E um caso, eu acho, mais grave. Porque a gente sabe que o pulmdo
dela td bem... como se diz... bem... [breve siléncio] (...) Tem
bronquiectasia espalhada pelo pulmdo inteiro (...) Ndo engorda. Pra
vocé ter uma idéia, ela vai fazer onze anos, ela pesa 22 kg, bem
magrinha, tem o caso do botom, ld, que a gente quer ver se coloca
pra ver se melhora. O figado dela também ndo é normal, é alterado
(...) Entdo, é considerado grave. Se perguntar, a gente td ciente que
o caso dela é grave. Tem casos na fibrose cistica que é menos, cé
sabe que ataca mais o pulmdo e menos o pdncreas, menos o
pdncreas e mais o pulmdo... O dela é grave. A gente td ciente disso.

(Fdbio)

Entre a certeza da gravidade presente e a incerteza da realidade futura, Fabio e
Vanessa procuram ligar-se ao cotidiano presente como existéncia primeira em suas vidas,
talvez como a unica possibilidade de organizar suas expectativas, de concretizar seus
desejos, de afirmar sua condi¢do de cuidadores. Abrindo mao de grandes idealizacdes

futuras, eles garantem a positividade em suas vidas.

Isso nao quer dizer que o futuro seja evitado ou ndo seja cotejado em suas
vidas. Porém, a organizacdo das atividades cotidianas e das expectativas é disposta numa

temporalidade que gira em torno dos cuidados, da evidéncia dos ganhos e perdas presentes,
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fiando-se pouco em um futuro nebuloso (ainda que este permaneca como fonte de

preocupacao).

Encontrar outros pais que vivenciam os cuidados com criangas fibrocisticas €
bastante importante para Fébio, ainda que seja algo pouco concretizado até o momento. Ele
refere que sua esposa mantém contato com uma ou duas mdes de criangas com fibrose
cistica. Isso auxilia ndo somente em questdes praticas, mas principalmente para ter uma
referéncia sobre a experiéncia que Fabio e Vanessa vivenciam, enquanto pais de uma

crianca com doenca grave.

Porque vocé sabe como que td a vida do outro. As vezes vocé td
nesse caminho aqui: vocé sabe que (...) eu to6 aqui? (...) Entdo, vocé
estando informado da vida do outro, vocé vé que é mais ou menos a
mesma coisa. Que nem a gente fala, a gente tem um problema na
mdo, que é o caso dela, que é dificil, mas vocé vé casos piores, entdo
vocé acaba, vocé acaba agindo melhor no tratamento dela. Vocé vé
(...) ndo tem que olhar pra frente, tem que olhar pra trds da gente
tem coisas muito piores. Entdo, ndo reclamar como td (...) Vocé vé o
que a outra pessoa td lutando, td passando pelas mesmas
dificuldades que vocé e td na luta. E isso incentiva vocé a continuar
lutando, ndo desanimar. Que todo mundo, cada um tem sua cruz pra
carregar. Tem o seu caminho a seguir. Entdo, eu acho muito
importante sim, vocé saber como estd a outra pessoa pra vocé

continuar tocando a sua. (Fabio)

As comparagdes com outros “casos’” permitem ao casal compreender melhor o
processo de adoecimento de sua filha e a posicdo que eles ocupam como cuidadores de uma
crianca com uma doenga grave. Fdbio aponta, de um lado, uma posi¢do comum aos
cuidadores (ser lutador, carregar uma cruz, sofrer sem desanimo), e, de outro lado,
situagdes diversas enfrentadas por cada um (had casos piores ou melhores). Sobressai a
necessidade de, uma vez tragada a temporalidade do processo de adoecimento cronico,

olhar para os passos presentes (e passados) sem antecipar as pedras no caminho.
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Portanto, a dimensdo do futuro nido estd fora da vida familiar (banida ao
esquecimento, ou evitada a todo custo), mas ela estd contida em limites que garantem a

estabilidade presente. Assim, quando Tatiana questiona seus pais:

‘Pai, eu vou ter que tomar esse medicamento quando eu ficar moga?
Quando eu casar? Serd que eu vou conseguir casar?’ Outro dia ela
perguntou assim pra gente. ‘Ndo, Tatiana, vocé vai sim. Vocé vai

fazer uma faculdade...’ (Vanessa)

Conclusao

Se a aceitagdo inicial da doenca passa pela urgéncia na realizacdo dos cuidados
adequados, a compreensdo da gravidade da doenca e das transformagdes instauradas na
vida familiar pelo diagnéstico e tratamento s6 ocorrerd com o tempo e a partir do

enfrentamento de algumas situacdes bastante concretas.

O botom € um bom exemplo desse tipo de situacdo. Trata-se de um dispositivo
a ser instalado no estdmago, a partir de um procedimento cirdrgico, para permitir maior
controle do estado nutricional do paciente. A principio, do ponto de vista médico, tanto a
cirurgia quanto o dispositivo sdo considerados bastante simples. A cirurgia € realizada
através de endoscopia e, ainda que no caso de criangas exija anestesia geral, o paciente tem
alta médica no mesmo dia. Quanto ao dispositivo, trata-se de uma sonda instalada no
abdomen, bastante discreta, por onde pode ser injetada alimentacdo liquida preparada para
equilibrar o estado nutricional do paciente, permitindo maior € mais rapido ganho ou perda
de peso, conforme a necessidade. O dispositivo conta com uma pequena e discreta tampa
(dai o nome botom), de modo que o paciente pode realizar suas atividades normais sem
problemas, como ir a escola, praticar esportes (inclusive natacdo), etc. Segundo o
Dr. André, muito utilizado em outros paises, como os Estados Unidos (EUA), este
dispositivo tem encontrado forte resisténcia por parte dos pais, o que tem contribuido para a
sua pouca utilizacdo no Brasil. Ainda assim, o Ambulatério de Pediatria da Unicamp conta

com alguns pacientes usudrios desse dispositivo.
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Tive a oportunidade de presenciar o esforco do Dr. André para informar,
acalmar e convencer Fabio e Vanessa sobre a importancia e simplicidade da instalagcdo e
uso do botom, em uma conversa no corredor do Ambulatério de Pediatria do HC/Unicamp,
enquanto os aguardava antes da entrevista. Mesmo que seja simples, esse dispositivo
instaura novamente uma situacdo de inseguranca, a semelhanca do momento do
diagnéstico. Fabio e Vanessa ndo parecem estar convencidos dos possiveis ganhos a serem
alcancados a partir da instalagdo do botom. Essa situag@o requer um esfor¢co maior por parte
da equipe de profissionais, para convencer o casal sobre a importancia dessa possibilidade

terapéutica.

A mengdo espontanea do botom, por Fabio, quando perguntado no inicio da
entrevista sobre o momento do diagndstico, certamente reflete uma preocupagdo do
momento (devemos lembrar que a entrevista ocorreu logo apds a conversa com O
Dr. André, a respeito do dispositivo); porém, € interessante notar como ele menciona o
botom justamente quando € solicitado a descrever uma situacao enfrentada ha cerca de dez
anos atrds. Ambas as situagdes parecem radicar-se num mesmo sentimento, num mesmo

desafio, qual seja, o de tomar decisdes com graves conseqiiéncias para si e sua filha.

Fabio e Vanessa retornam a uma posi¢do fragilizada diante da falta de
conhecimentos técnicos, de experiéncias que sirvam de referéncia e da urgéncia para a
tomada de decisOes. Partindo desta posi¢cdo fragilizada, eles devem alcangar uma posi¢ao
que assegure, diante das incertezas, certo grau de acerto em seu papel de cuidador, frente ao
diagndstico ou frente as novas etapas do tratamento. Para isso, devem munir-se do maximo
de informacdes e referéncias possiveis sobre a situacdo enfrentada. Na falta delas, Fabio e
Vanessa buscam apoiar-se nos lacos que os unem em uma mesma posi¢ao (casados, pais,
cuidadores), para a tomada de decisdo. Uma decisdo que pde em jogo a legitimidade

presente de seu papel de cuidador e o futuro de sua filha.

Evidencia-se assim o cardter contraditorio da relagao existente entre os pais de
pacientes pediatricos e os profissionais de saude, caracterizada pela complementaridade e
oposi¢do. Ao mesmo tempo em que Fébio e Vanessa buscam apoiar-se (e investir-se) nas
referéncias técnicas fornecidas pelos profissionais, eles se fragilizam diante da inevitavel

dominacdo médica, ficando a deriva, sem uma referéncia prépria ou mais proxima de sua
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existéncia cotidiana. A dominacdo médica é reforcada ao sustentar um ponto de vista
técnico que apresenta um caminho natural e necessario a ser seguido no tratamento, ainda

que completamente desconhecido pela familia de Tatiana.

Além de apresentar-se como um objeto novo que demanda novas informacdes,
0 botom significa um novo conjunto de cuidados cotidianos para Tatiana e seus pais. Se do
ponto de vista médico espera-se uma rdapida adaptacdo de Tatiana a esse tipo de dispositivo,
de maneira que os cuidados necessdarios possam ser empreendidos sem grande dificuldade;
ainda assim, a inexisténcia de outra crian¢a préxima que faca uso desse dispositivo dificulta
a aceitacdo de algo ainda bastante abstrato para o casal. Além disso, o botom sinaliza para o

agravamento do caso.

Pensando esse episddio a partir da trajetoria familiar, vemos como ele pde em
causa mais do que um simples desconhecimento de aspectos técnicos sobre um tratamento
especifico. Elementos da trajetéria familiar e da experiéncia de cuidados elaborados ao
longo do itinerdrio terapéutico sdo acionados para garantir ndo s6 uma decisdao

tecnicamente bem sucedida, mas emocionalmente equilibrada e socialmente legitimada.

O forte atrelamento do cotidiano familiar ao universo dos servigos de saude,
instaurado pelo diagndstico de fibrose cistica, a0 mesmo tempo em que impds uma ruptura
no universo familiar de Fabio e Vanessa, facilitou a passagem para uma fase posterior de
estabilizacdo dos sentimentos, das expectativas e dos cuidados. Essa nova fase permitiu a
elaboracdo de algum grau de autonomia da familia em relacdo aos profissionais de saude,
refletido no menor nimero de vezes que necessitam ir aos servicos de saide e na
possibilidade de questionar a oportunidade de determinados procedimentos. Aos poucos, o
casal assimilou informacdes e consolidou pontos de apoio a partir dos quais conseguiu
manter um posicionamento ativo, ndo somente frente a sua filha e aos membros de sua rede
social, mas também frente a propria equipe de satde que os atende. Isso evidencia como a
acoplagem existente entre cuidadores leigos e os cuidadores especializados ¢ modulada,
com o passar do tempo, a partir da alteracdo das relacdes (mutuas) de dependéncia entre os

profissionais de satide e os pais dos pacientes pedidtricos.
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A discussao realizada em torno do botom € exemplar, pois mostra que, apesar
de manter certa semelhanga com o momento do diagndstico a situagdo agora enfrentada nao
se assemelha exatamente com a anterior, na medida em que Fébio e Vanessa conseguem
manter uma resisténcia maior, exigindo dos profissionais maior flexibilidade na condugao

da situacao.

Enfim, dimensionar a gravidade da situacdo enfrentada e normaliza-la através
de interagdes sociais que permitam a elaboracdo de identidades estdveis e nao
estigmatizadas, em um cotidiano de vida estabilizado, ndo € um processo linear, constante,
sem énfases, sempre em um mesmo sentido. Trata-se de um caminho percorrido aos
solavancos, com desvios, barreiras, desenhando tragados tortuosos que por vezes retornam
aos mesmos pontos, mas ja de maneira diferente. Os fluxos e refluxos provocados pelas
situagcdes concretas encontradas no itinerdrio terapéutico do paciente e dimensionadas na
trajetéria familiar dos seus cuidadores permitem a elaboracdo de diferentes tipos de

experiéncias relativas ao adoecer, ao cuidar, ao normalizar.

Ainda que metas sejam tracadas nos processos de adoecimento e de
normalizagdo, o ponto de chegada ndo € o que mais importa, uma vez que o grande foco de
atencodes nao ¢ um futuro idealizado, mas sim os sujeitos presentes. Isso ndo significa que a
idealizacdo ou a dimensdo de futuro ndo existam nos cuidados familiares dirigidos aos

pacientes fibrocisticos, mas seus acentos tomam pesos diferentes.

A vida através dos olhos: controlando a identidade
O nascimento da crianca doente

D. Fernanda e Sr. Rodrigo nasceram e cresceram em uma pequena cidade da
regido de Campinas, onde se conheceram com cerca de vinte e cinco anos de idade em um
encontro de jovens catdlicos. Iniciaram, entdo um namoro de sete anos, casando-se em
seguida. Durante os primeiros cinco anos de casamento, procuraram construir as bases
emocionais e materiais de sua vida conjugal, dedicando-se a casa e ao trabalho — ele como
operéario de uma fébrica e ela como secretdria de uma oficina mecanica. Somente apds esse

periodo, decidem ter filhos. Planejando engravidar, D. Fernanda afasta-se do trabalho. Logo
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engravida, tendo um periodo gestacional sem complicacdes clinicas. Rebeca ¢ uma menina
muito aguardada por seus pais. Ela nasce aparentemente sem problemas de saude; porém,
logo comeca a ter muita “diarréia”, dificultando bastante o ganho de peso — D. Fernanda
afirma que aos 3 anos a menina pesava apenas 9 quilos. Essa situacdo gera grande
preocupacao para D. Fernanda e sua familia (em especial, sua mae). Nesta fase, anterior ao
diagnéstico de fibrose cistica, D. Fernanda relata ter ouvido de muitos familiares e de

médicos tratar-se de um problema que ela saberia (ou deveria saber) gerenciar. Porém,

Com oito meses, quase que a gente perdeu ela, porque (...) tapou
tudo os bronquios, ela ndo respirava mais, ela ndo chorava. S6 que
nois ndo sabia que ela era fibrocistica. E eu levava ela no médico e o
médico achava que, como ela era filha tinica, ele achava que a gente
tinha que ter mais filho, que ficava pegando muito no pé, que era
para mim dar chd, que a menina ndo tinha nada. Sabe, escutei assim
que era problema psicologico meu, que a menina era muito elétrica.
Sabe aquelas coisas? Eu levava ela no médico, ela ndo parava.
Entdo, eu acho que eles queriam que eu levasse ela morrendo. E...

nossa, escutamos bastante. (D. Fernanda)

Sem ter nenhum diagndstico que explicasse aquele quadro — revelando uma
patologia organica como responsavel pelo problema intestinal e respiratério de sua filha — e

3

em meio a profusdo de “palpites”, D. Fernanda passa a fazer suas prdprias conjecturas.
Assim, comparando sua filha com um sobrinho, cinco anos mais velho, ela observa que o
ritmo da respira¢do dos dois € bastante diferente. Descontado o aspecto etédrio, D. Fernanda
nota que Rebeca possui uma respiracdo bastante acelerada e forcada, fazendo com que a
regido superior dos ombros (trapézio) ficasse afundada, de forma semelhante a uma
saboneteira, segundo suas proprias palavras. Ela passa entdo a relacionar esse sintoma a um
suposto problema cardiaco. Ainda que isso ndo ajudasse a explicar o evidente problema

intestinal que afetava sua filha, esta era uma idéia que a ajudava a enfrentar aquela situagao,

uma vez que diminuia um pouco a sua aparente “ineficiéncia” materna.

Como forma de compensar o fato de quase nada “parar no estdmago” de
Rebeca, ela procurava fornecer uma alimentacdo mais “forte” para sua filha. Ao mesmo
tempo, levava a menina a diversos médicos (pediatras e gastroenterologistas) na tentativa

frustrada de achar alguém que solucionasse os problemas de Rebeca.
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Nao obstante tais esforcos, a magreza de sua filha aumentava cada vez mais,
sendo que ao atingir dois anos de idade, a sua avo materna afirma veementemente para
D. Fernanda que ela perderd sua filha, caso ndo mude a situagdo. Outras pessoas alertam
para a possibilidade da menina ter simioto, uma vez que ela apresentava feicOes
semelhantes as de pequenos macacos. Assim, D. Fernanda sentiu-se impelida a utilizar

todos os recursos disponiveis, inclusive benzedeiras.

Um dia, houve uma pediatra dentre os médicos consultados que, apds exaurir o
seu repertério diagndstico e terapéutico, decide indicar uma pneumologista pediatra de
Campinas para investigar possiveis alergias. Conforme salientado pelo Sr. Rodrigo, essa
pediatra age de modo bastante profissional e humilde, conduzindo o casal e sua filha ao
inicio de um caminho em que encontrardo finalmente um nome para o problema de Rebeca,

€ Com 0 nome uma doenga grave.

Essa pneumologista pediatra, ao examinar Rebeca, suspeitando de fibrose
cistica, solicita o exame de cloro-sddio ou teste do suor, como € mais conhecido. Porém, D.
Fernanda alerta que Rebeca j4 realizara o referido exame, com cerca de um ano de idade,
por solicitagdo de um pediatra de sua cidade. Naquela ocasido, o resultado do exame foi
negativo, para grande alivio do médico que afirmou ao casal (sem mencionar a fibrose
cistica como hipétese diagnéstica investigada): “Gragcas a Deus que esse exame deu
negativo, porque senao ia ser um outro tipo de tratamento”. E assim o problema de Rebeca

foi diagnosticado (em parte) como refluxo, recebendo um tratamento paliativo.

Mesmo ja tendo realizado anteriormente o exame, Rebeca € levada a um outro
laboratério para fazé-lo. A menina é chamada mais duas vezes para refazer a coleta, sob a
justificativa de que a quantidade de suor inicialmente obtida ndo fora suficiente,
inquietando bastante seus pais. Finalmente, é confirmado o resultado positivo, de maneira
que a sua pediatra a encaminha para a Unicamp (onde também trabalhava) para confirmar o
diagndstico e seguir o tratamento. D. Fernanda e Sr. Rodrigo afirmam ter ficado em panico

ao receber o resultado do exame, apontando falhas em sua comunicagao.

Fiz trés exames. Dai deu que ela era fibrocistica. Dai deu, fui na (...)
[pediatra e ela] falou: ‘(...) vou passar vocé com o Dr. André, que

eles jda sdo especialistas.” So que quando eu cheguei ld na
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UNICAMP, eu jd tinha ficado desesperada antes, porque eu fui num
laboratorio aqui, porque eu queria fazer os outros exames em Sdo
Paulo. Eu queria ir no Fleury fazer. Entdo, eu acho assim, como era
uma doenga crénica, tinha que ter total certeza. Dai cheguei a ouvir
[da equipe do laboratorio] que a minha menina ia durar até doze
anos. Eu entrei em parafuso. Porque diz que a doenga era cronica,
que ndo passava dos doze anos... E era mesmo. E ndo passa mesmo.
Mas hoje tem tratamento. So que na época ele falou... ninguém falou
isso pra mim (...) Sabe, eu acho assim, que ndo devia nem abrir a
boca jd que ndo é especialista, mas assim, eu quase enfartei. Dai
pegou, dai chegamos ld com o Dr. André, ele fez de novo todos os
testes do suor de novo, fez DNA meu, dela e do meu marido. Dai deu
o dela com o do meu marido que é o 508A500F (...) demorou acho
que cinco anos para falar que eu tenho um erro genético também,

mas ndo € igual aos dois. Jd é um outro erro genético. (D. Fernanda)

D. Fernanda fala com grande ressentimento desse episddio, pois o resultado
veio como uma condenacdo de morte para sua filha. Hoje, bastante informada sobre a
doenca, sobre os métodos diagndsticos e terapéuticos, sobre os progndsticos, ela critica
severamente a atitude da equipe do laboratério. Mesmo sabendo que a expectativa de vida
dos portadores de fibrose cistica, na época do diagndstico de sua filha, fosse mais baixa que
a atual, em vista da evolucdo do tratamento, D. Fernanda condena veementemente o fato de
terem sido feitos comentarios a respeito do assunto, de maneira simplista e rdpida, por um
ndo-especialista (alguém que ndo era, inclusive, o principal responsdvel pela conducio da

investigacao diagndstica).

Podemos notar que, para D. Fernanda, um caso de doenga crOnica requer
instituicdes e profissionais de saide com reconhecida competéncia e especialidade na
matéria em questdo, de forma a garantir a precisdo e confiabilidade das avaliacdes.
Transparece em sua fala a complexidade e a gravidade que envolve, a seu ver, uma doenca
cronica. A maneira como ela menciona a variagdo da mutacdo genética de sua filha e de seu
marido e a demora sentida para conhecer a sua prépria mutagdo também revelam a
necessidade de uma grande exatiddo na obtencdo e apresentacdo dos resultados dos exames.

A composicdo de um conjunto de informacdes acerca desse universo novo, somada a
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observacgao dos sintomas mais evidentes, auxilia a constru¢do da realidade da doenca para

quem a vivencia por dentro (ainda que num momento de primeira aproximacao).

[A minha era] Outra mutagdo. Entdo ficou assim. Dai, a gente ficou
pensando: Da onde veio? Quem que trouxe? Porque nds somos
portadores, porque ld trds tem pessoas que tem: meu pai, minha mde
(...) So que na época meu pai jd era falecido, porque ele faleceu
quando eu estava grdvida de um més (...) Minha mde jd ndo
aceitava. Sabe, nunca teve ninguém na familia, ela foi a primeira.
Dafi (...) ficou aquela coisa. Por que ela? Por que ela? Por que ela?
Por que eu? Dat entra a religido junto, aquelas coisas (...) vocé fala:
‘Meus Deus, eu namorei certinho, eu casei certinho, por que minha
filha? O que eu fiz de errado? Tanto é que eu tomo anti-depressivo

até hoje. Eu, meu marido. (D. Fernanda)

A dificuldade em receber esse diagndstico, agravada pelas circunstancias da sua
comunicacdo, parece traduzir-se nessa necessidade de obter cada vez mais informacdes
cientificas que ajudem a compor um cendrio mais coerente para o acontecido. A busca
incessante de explicacdes talvez responda a necessidade de obter-se uma justificativa, a
qual permanece inquietantemente fora do alcance do casal, pelo menos naquele primeiro
momento. Tal como ocorreu com Vanessa e Fibio, pais de Tatiana, a falta de uma
referéncia familiar sobre a fibrose cistica dificultou a aceitacdo do diagnéstico. Assim,
quando questionada sobre as hipéteses dos familiares sobre o problema de satde de

Rebeca, antes da descoberta da fibrose cistica, D. Fernanda nos diz que:

Eles nunca acharam assim que tinha uma doenca cronica. Vamos
dizer assim: a gente so tinha ela, eu podia tratar ela bem. Entdo ela
ndo era uma crianga, ah, como é que eu vou falar, doente. Vocé
olhava nela vocé ndo achava que ela era doente. Porque ela ndo era
assim, vamos dizer assim, minguadinha. Ela era elétrica. Entdo... A
minha mde ficou revoltada [diante do diagnostico], ela falava assim:
‘Mas por qué a menina? Por qué a menina? Por qué a menina?’
Agora as minhas irmds ja comecavam a ser mais apoio pra gente. Eu
ligava... Eu tenho uma irmd ld que eu falo que ela é psicdloga, entdo

ela é um bom orelhdo. (D. Fernanda)
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A revolta materna e a propria afirmacdo de que sua filha ndo parecia estar
doente, ja que ndo era “minguadinha”, contradizendo afirmagdes anteriores que atestavam
um nitido problema de ganho de peso, mostram a dificuldade na aceitacdo do diagndstico.
Torna-se dificil coadunar o diagndstico com os sintomas anteriormente observados, uma
vez que estes foram significados inicialmente dentro de outros parametros (fora dos
quadros de uma doenga grave). A assimilacdo desse diagndstico implica a reelaboragdo de
experiéncias anteriores, onde algumas linhas de interpretacdo (t€nues, porém significativas)

haviam sido construidas.

Quando eu fiquei sabendo, eu fiquei muito ruim, é horrivel! Vocé
pergunta assim: ‘Por que ndo deu em mim?’ A tinica coisa que vocé
pergunta muito é: Por qué? Por que? Eu ndo conseguia falar do
problema da minha menina, eu chorava muito. Eu ficava
perguntando: ‘Por qué? Por qué? Por qué?’ Hoje eu ndo pergunto
mais por qué. ‘O que eu faco? No que eu posso ajudar ela?’ Mas so
que a primeira coisa, quando vocé sabe, vocé pergunta: ‘Por qué?’
(...) E aquela angiistia de achar que vocé vai perder aquilo que vocé
mais ama. E horrivel, é horrivel! Eu ndo desejo pra ninguém.

(D. Fernanda)

A ruptura drastica com a sua vida cotidiana e familiar, implicada na
reelaboracdo daquelas linhas de interpretacdo, abre uma ferida simbdlica ou realiza um
corte existencial na compreensdo de si mesmo, insuficientemente preenchido com dados
cientificos por demais abstratos. A ameaca sofrida por D. Fernanda é sentida em primeiro
lugar em relacdo a sua filha, mas em um sentido mais amplo estende-se a toda sua vida

familiar (“Eu namorei certinho...”).

A falta de uma experiéncia mais proxima com a “realidade” da doenga dificulta
dimensioné-la na vida familiar (como uma realidade préxima) e apreendé-la como uma
doenca real. Sr. Rodrigo, muito mais do que sua esposa, procura munir-se a0 maximo de
informacdes técnicas para lidar com a situagdo. Assim, instaura-se uma divisdo de papéis

no casal.
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Olha, pra falar a verdade, eu nem gosto muito de saber. Ndo sei se é
porque deixei essa parte com ele (...) As vezes chega um remédio
novo assim que ela vai ter que tomar. Ai! Ndo gosto nem de ficar
lendo muito porque dd a impressdo de que dai vai acontecer tudo
que estd ali na bula (...) [Jd o Rodrigo] é assim: deu uma bacterinha,

ele vai ld no computador. (D. Fernanda)

Talvez por haver essa divisdo, o Sr. Rodrigo tenha estendido com maior rigor a
equipe da Unicamp as criticas do casal sobre a maneira como foi conduzida a fase inicial de

comunicacdo e assimilacdo do diagndstico.

Uma bombal! (...) A gente ndo esperava por isso. A gente sabia que
tinha alguma coisa errada, mas a gente ndo esperava por isso. Af,
ninguém falava pra gente assim: ‘Olha, trata-se disso.” Um jogo
aberto mesmo: ‘Olha, fibrose cistica, a mucoviscidose, como alguns
chamam, ¢ isso!” Nem mesmo na Unicamp eles fizeram isso, ndo
sentaram com a gente e falaram: ‘O diagnéstico é esse.’ (...) As
vezes a gente tem que enfrentar a realidade do jeito que ela é, ndo
adianta. E ai comeca ja comeca aquela historia, como a gente é
curioso, e tem hoje um monte de recurso na mdo, a gente procura
saber. A gente acaba sabendo... mas assim, a pessoa quando se fala
muito em doenga, vocé acha muita literatura por ai que fala a coisa
real. Sendo que isso varia de pessoa pra pessoa. Entdo, quando a
gente soube assim, no contexto geral, do que se tratava, aquilo caiu
como uma bomba na cabega da gente. Eu e ela, a gente olhava um

pra cara do outro e chorava, porque... Fazer o qué? (Sr. Rodrigo)

Diante dessa ruptura, desse choque, desse peso do desconhecido, o casal olha
para si e busca transformar a inconformidade da situagdo com a sua trajetéria de vida em
uma acdo construtiva de novas expectativas. Da mesma maneira que os pais de Tatiana,
num primeiro momento D. Fernanda e Sr. Rodrigo olham para os alcances e limites de seus
lagos matrimoniais e encontram ai forcas para elaborar uma acdo positiva. A resposta a
pergunta “Fazer o que?” leva a uma aceitagdo e a uma acao: construir-se como um cuidador
bem orientado.

Mas, gragas a Deus, ai passou aquele periodo, a gente comegou a

procurar se informar melhor, procurar conversar mais com os

médicos, procurar tentar entender quais sdo as maiores
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complicagdes comparando até com o caso dela. E com o tempo a
gente foi, foi se colocando (...) numa postura mais de (...) enfrentar.
Para nos, pais, quanto mais doesse e a gente enfrentando, seria
melhor pra ela. E foi o que nds fizemos. Aceitamos, encaramos. Ndo
foi fdcil. Nao é fdcil, sabe, a gente olhar para um filho e saber que
existe um problema de saiide, um problema sério, e a gente sabe que
é sério, ndo é ficil. E s6 quem estd na nossa pele para poder dizer, e
poder afirmar aquilo que a gente estd dizendo. Mas com o tempo a
gente foi aceitando, foi encarando de frente o problema, fomos
aprendendo a tratar dela da forma correta, seguindo o tratamento

rigorosamente. (Sr. Rodrigo)

Fazer do sofrimento um movimento de constru¢do, sem negar a perda
representada no fato de olhar para a sua filha e reconhecer nela uma crianca com uma
doenca grave, significa para o casal a possibilidade de ndo entregar-se ao luto, ao desanimo,
ao desencantamento com o mundo. A fé cumprird um papel importante, junto com a

ciéncia, para alicercar esse movimento, conforme veremos mais adiante.

A associacdo de pais (Fibrocis) cumpriu um papel importante na elaboracao
desse movimento de constru¢do de uma nova realidade de vida para D. Fernanda e
Sr. Rodrigo. Em primeiro lugar, ela apresentou-se como uma via para a obtencdo dos
insumos necessdrios a realizacdo do tratamento. Mas logo ela se tornou uma fonte de

informacao e um meio de aproximagao com o universo da doenca.

Logo de inicio (...) a Marta jd se aproximou, jd foi apresentando a
Associa¢do, jd foi (...) se colocando a disposi¢do, ajudando,
facilitando os caminhos pra gente na obten¢do de medicamentos, no
caso de enzimas e de algumas outras coisas na época. Entdo, isso
foi, de certa forma, aproximando. Aquelas reunides que eles, a gente
costuma fazer ld (...) Eu me lembro que eu participei de uma ou duas

ld mesmo dentro da UNICAMP. (Sr. Rodrigo)

A seguir, ela significou a descoberta de que existem muitos pais de criangas
com a mesma doenga. Nesse sentido, ela possibilitou tanto o estabelecimento de um laco de
solidariedade entre os que enfrentam a mesma situacdo, quanto o rdpido conhecimento de

casos de criancas fibrocisticas com diferentes graus de gravidade. Assim, perpetua-se um
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processo de formacao identitdria, através da demarcacao de semelhangas e diferencas entre

os pais dessas criangas.

Eu me envolvi com a associagdo, a Fibrocis (...) A gente procura
participar de reunides, procura se envolver mais, se aproximar
mais dos médicos. Hoje eles ddo mais informagées pra gente, a
gente tem um contato muito grande com outras pessoas... Entdo,
tudo isso foi somando e foi dando forca pra gente seguir. Diferente
da gente seguir num barco sozinho no meio do oceano. Ndo, a
gente hoje sabe que existe bastante pacientes... tém pacientes que
sdo até mais graves que ela, a gente sabe disso, como tém os que
sdo bem menos, tém uma mutagcdo bem mais leve. Entdo, a gente

foi se apoiando nisso e foi conseguindo levar. (Sr. Rodrigo)

A Marta também é uma grande amiga (...) Quando a gente td com
muito problema, que nem assim os antibidticos ndo estavam dando
certo naquela época, a gente ligou pra ela, ela conversou muito com
a gente por telefone, ela se torna uma amiga, sabe. Ela é muito boa,
ela poe o filho dela como exemplo, que ela também tem um
fibrocistico, ela sabe o que a gente sofre, o que a gente passa, das
angtistias dela. Entdo, a associacdo é muito boa. A Marta é muito
esforcada (...) Conhece todo mundo, sabe quem pode, quem ndo
pode. Conhece a gravidade de cada problema das criangas.

(D. Fernanda)

Atuando tanto como uma fonte de apoio material e informativo, quanto como
um espaco de troca com outros pais, a Fibrocis representa um elemento importante no
processo de construcdo da rede de cuidados e cuidadores que se forma em torno de Rebeca,
a partir do diagnéstico de fibrose cistica. A prépria conducdo do tratamento depende do
papel desempenhado por essa entidade, na medida em que garante o fornecimento de
insumos terapéuticos e representa uma fonte de apoio emocional, trazendo seguranca em
uma situacdo nova e instdvel enfrentada por Sr. Rodrigo e D. Fernanda. Sem o
fornecimento de medicamentos e suplementos alimentares garantido pela atuacdo da
Fibrocis junto ao poder judicidrio e pelo gerenciamento da distribrui¢do desses insumos no
HC-Unicamp, os pais de Rebeca ndo teriam como garantir o tratamento de sua filha, uma

vez que ndo poderiam assumir o seu custeio.
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Assim, a atuagdo da Associa¢do garante o fornecimento desses insumos € a
constru¢do de uma identidade coletiva para os pais que, como Sr. Rodrigo e D. Fernanda,

encontram na Fibrocis for¢a para lutar pelos direitos, enquanto um sujeito coletivo.

O papel da entidade no tratamento eu acho fundamental, porque (...)
existe uma questdo de uma organizacdo. Quando vocé se organiza
em torno de um assunto, vocé tem mais forca para poder lutar para
ter aquilo que é de seu direito. Por exemplo, os medicamentos que
hoje a gente tem ¢ gratuito. Se ndo fosse esse espirito de luta, essa
batalha que existe (...) com as associagdes junto aos orgdos publicos,
a gente ndo teria. E muita gente, com certeza, ndo teria condigcdes de
dar um tratamento adequado para um fibrocistico, porque é muito
caro (...) Entdo, eu acho que o papel da entidade, ndo sé no aspecto
financeiro, ajudar nessa parte de medicamento, mas assisténcia
social. Vocé vé a Fibrocis hoje, ela tem projetos junto a Prefeitura
Municipal, a gente faz... a entidade... um projeto social. Sdo feitas
visitas com assistente social, a Marta faz parte dessas visitas, eles
vdo em algumas familias, fazem distribuicdo de cestas bdsicas (...)
Acho extremamente fundamental. Inclusive, foi ld que conseguimos,
como eu jd disse, aprender um pouco mais sobre o assunto e como
lidar com os dificeis momentos da doenca. A meu ver, falando como
pai, a entidade ¢é algo assim, extremamente fundamental na
condugdo de um bom tratamento. Pena que muita gente ndo entende

e ndo dd valor pra isso. (Sr. Rodrigo)

O Sr. Rodrigo fala enquanto pai, mas também a partir de sua experiéncia de
cinco anos como membro da diretoria da entidade. Ele conta que essa experiéncia colocou-
o em contato direto com o0s outros pais que trabalham voluntariamente na Associagdo,
gerando uma troca de visdes, sentimentos e informagdes bastante importante. Além disso,
essa experiéncia serviu para dirimir qualquer didvida quanto aos aspectos éticos e
administrativos presentes na conducdo da entidade, aumentando a sua confianga na lisura e

amplitude do trabalho assistencial por ela desempenhado.

Trata-se de um trabalho constante, sem fim, tanto porque as demandas por parte
dos pais ndo cessam (assim como o ingresso de novos pais sob sua responsabilidade),

quanto porque a atuagdo politica da Associacdo deve manter-se firme para garantir a
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perpetuacao do tratamento. Além disso, conforme apontado acima, a Associacao representa
um espago de constituicdo de um sujeito coletivo — pais de criangas fibrocisticas -, onde o
encontro com os outros sujeitos da rede de cuidados construida em torno desses pacientes

se da de maneira a “empoderar” aquele sujeito coletivo.

A questdo da manutencdo dos medicamentos que a gente tem hoje,
isso é uma briga constante, a gente estd sempre envolvido, muito
embora exista um apoio muito grande da Associacdo Brasileira, da
Associacdo Paulista, ld em Sdo Paulo. Mas a associacdo aqui tem
um trabalho importante nessa manutencdo desses direitos que a
gente tem. Acho que esse tem sido um grande desafio hoje. Outro
desafio importante, que eu considero de extrema importincia, é a
propria informagdo. Existe uma preocupacdo muito grande por
parte da entidade em estar sempre fazendo reunides com os pais,
reunides a titulo de informacdo, passando informagées as vezes
cientificas. O Dr. André, o Dr. Rubens, sempre algum deles estdo por
ld, estdo fazendo assim, alguma apresentacdo que a gente pede. Eles
ddo um apoio muito grande. Entdo, essa parte de informagdo, é
Sfundamental no trabalho da entidade (...) Tudo isso visa o qué? Ndo
$0 reunir médicos e profissionais de saiide, mas também os pais,
pacientes, trazer informacdo, colocar na mesa aquilo que se tem de

novidade, de expectativa. (Sr. Rodrigo)

Apesar de a Associagdo manter-se com poucos recursos financeiros — oriundos
de doacdes esporddicas e de contribuicdes de seus associados — e de funcionar com base no
trabalho voluntario de alguns poucos associados, vemos como ela possui diversas
responsabilidades e constitui um importante espaco de formacao identitdria para os pais das
criangas fibrocistcas. Dentre essas responsabilidades destacam-se: a difusdo de informagdes
através de seu site, de informativos impressos, de semindrios e palestras feitos pelos
profissionais de saide; o monitoramento feito informalmente, as dificuldades enfrentadas
pelos pais na organizagdo dos cuidados, através de conversas no ambulatério e de
telefonemas para as residéncias dos pacientes; a representacdo juridica dos interesses dos

pais.
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A partir dos apontamentos que acabam de ser feitos em relagdo aos
depoimentos do Sr. Rodrigo e da D. Fernanda, podemos afirmar que a Fibrocis atua na
viabilizacdo do enfrentamento simbdlico e operacional da fibrose cistica por parte dos

familiares das criancas doentes.

Quando perguntado se a fibrose cistica € uma doenga grave, Sr. Rodrigo afirma

tratar-se sem divida de uma doenca grave.

Porque é uma doenga (...) cronica e até o momento ndo existe cura.
E tudo aquilo que ndo existe cura, muito embora se vocé tratar uma
gripe com descaso ela também vai ser grave. Mas ¢é diferente vocé
tratar uma gripe e tratar uma fibrose cistica. E grave? A meu ponto
de vista é grave. E muito grave. Mas, uma vez feito um diagndstico e
vocé seguindo um tratamento adequado, acho que vocé tem grandes
chances de ter excelente resultado e a qualidade de vida, que é o que

a gente busca. (Sr. Rodrigo)

Sr. Rodrigo ndo localiza nenhum aspecto patologico especifico de maior
gravidade, mas enfatiza que tudo gera preocupacdo. Em contrapartida, D. Fernanda aponta

os problemas pulmonares como maior fonte de ameaca.

E o pulmdo. E o pulmdo mesmo. Sabe, dela tiver uma pneumonia, o
pulmdo ficar muito cheio, eu ndo conseguir fazer a limpeza, vai
tomar muito antibiotico, depois vai ficar internada, depois o
antibiotico ndo dd certo. Esse é o meu maior medo mesmo. Dela
pegar uma bateria resistente. Porque eu falo que sol, friagem, ndo
mata ninguém. O que mata sdo as bactérias. Entdo, meu medo maior

é esse. (D. Fernanda)

Deve-se lembrar que as lesdes causadas aos pulmdes, conhecidas como
bronquiectasias, sao irreversiveis e afetam fortemente a funcao pulmonar. Por isso mesmo,
os Obitos existentes entre as criancas em tratamento, em geral ocorrem devido a

complicacdes respiratorias.

Se de um lado a gravidade da fibrose cistica é assimilada e minimizada através
da organizacdo de um conjunto de cuidados, por outro lado ela aumenta com o tempo, ja

que se trata de uma doenca progressiva. O fato de ndo ter cura impde o caréter cronico da
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doenca (e instaura parte de sua gravidade). O fato de ser progressiva conduz a uma
temporalidade bastante complexa, onde o crOnico ndo significa enfrentar o mesmo, o
permanente, o imdvel (implicando uma gravidade que se recoloca em novos termos, de
maneira sempre desafiadora). Se os sujeitos implicados no cuidado devem atuar sobre a
gravidade, transformando-a através da busca de positividades (qualidade de vida,
organizacdo do cotidiano, etc.), eles mesmos transformam-se em relacdo a uma realidade
dindmica, cujo ritmo é dado pela confluéncia da progressdo da doenca, dos avancos

terapéuticos e das experiéncias de cuidado.

Por isso mesmo, D. Fernanda continua a falar sobre a gravidade da doenca da

seguinte maneira:

Por causa dela ser progressiva. Eu acho ela muito grave, eu acho
que é uma doenca, vamos dizer assim, que é do dia-a-dia. Nao é uma
coisa assim que vocé tem uma pneumonia, sarou, vocé sarou, nem
que vocé tenha outra ld pra frente. E todo dia. Um dia o intestino td
bom, outro dia ndo td: ‘Ai, que serd que comeu? Serd que comeu
alguma coisa? Serd que a enzima foi pouca?’ Vocé ndo tem como
vocé controlar certinho. Dai passou a fase do intestino, nossa, mas
ela estd tossindo muito. Hoje eu jd estou escutando. Entdo, eu to
falando com vocé mas eu jd to escutando. Porque ela tem que fazer

fisioterapia. (D. Fernanda)

A organizagdo dos cuidados cotidianos em relagdo a uma realidade ao mesmo
tempo mutdvel e persistente conduz a uma incessante necessidade de desenvolver o senso
de observacdo e de atualizar o conjunto de informacdes. Cada qual ird incumbir-se de
desempenhar um papel ativo em uma dessas direcdes. D. Fernanda na execug¢do e avaliagdo

da eficdcia dos cuidados; Sr. Rodrigo, na obtencdo de informagdes atualizadas.

A necessidade de obter informagdes e orientacdes técnicas demonstrada pelo
Sr. Rodrigo é bem maior do que aquela sentida pelos pais de Tatiana. E importante destacar
que, apesar de ambos terem nascido e crescido em uma pequena cidade do interior, o

Sr. Rodrigo possui maior escolaridade (ensino médio completo) e acesso aos meios de
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comunicacdo (internet, etc.) do que Fabio. Além disso, este ultimo passou boa parte de sua
vida em um sitio. Soma-se o fato de que o Sr. Rodrigo e D. Fernanda, apesar de contarem
com a ajuda de alguns familiares mais préximos, cuidam de sua filha praticamente
sozinhos. Por fim, apesar de existir uma clara divisdo de tarefas no casal, de modo que
D. Fernanda jamais tenha voltado a trabalhar, assumindo o oficio de cuidadora de Rebeca,
desde o inicio ambos participam das consultas e realizam determinadas tarefas do
tratamento, exigindo uma atualizacdo maior quanto as informacdes e orientagdes
fornecidas. O Sr. Rodrigo, inclusive, conta com orgulho que participou de quase todas as

consultas realizadas até hoje.

O sucesso da divisdo e compartilhamento de tarefas traduz-se na confianca e

gratidao que ambos mantém mutuamente.

Ndo é porque eu estou na presenga dela [D. Fernanda] ndo. Eu
sempre falo isso. Ela é uma mde exemplar, ela cuida muito bem da
menina, muito, muito bem... Entdo eu saio de casa, vou trabalhar e
eu trabalho com trangiiilidade porque eu sei que alguém aqui em
casa estd cuidando muito bem da minha filha. Eu acredito que isso
seja um ponto muito positivo pra gente ter chegado no resultado que
a gente chegou. Tem evolucdo? Tem. Mas eu tenho certeza que se ela
ndo tivesse sido cuidada como ela estd sendo cuidada, a coisa seria

bem pior. (Sr. Rodrigo)

Olha, pra falar a verdade pra vocé, sorte que eu tenho um marido
que é um amor, ele é uma maravilha. Um é a bengala do outro, eu
falo. Porque sendo jd tinha largado mesmo, porque ndo ¢é facil. So
que assim: Mas tem ela, né? Entdo, é tudo ela. A nossa vida assim,

se tornou pra ela, é tudo pra ela. (D. Fernanda)

Todos esses fatores ajudam a compreender os motivos que levam o casal a
exigir rigorosamente um nivel de dedicacdo e de atenc@o dos profissionais de saude
correspondente aquele demonstrado por eles. Esse ponto ficard mais claro quando forem
colocadas algumas questdes relativas ao modo como € organizada a consulta médica ao
longo do tratamento. Por hora, vale salientar que o rigor com que o casal cobra de si e da
equipe de profissionais agdes e informacdes possibilitou gerar uma autonomia frente a

doenca.
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A gente procurou encarar, procurou olhar de frente para o problema
e aprendemos a viver, a viver com a fibrose cistica e ndo para a
fibrose cistica. Nao ser escravo dela. Passamos a viver com ela, ela
passou a fazer parte da nossa vida. Entdo, vamos encarar.

(Sr. Rodrigo)

A incorporacdo do universo da doenca e do tratamento no cotidiano do casal
deu-se através de uma grande dedicag@o aos cuidados, caracterizada pela exatiddo técnica
das informagdes e das acoes, possibilitando ao casal organizar-se enquanto cuidadores bem
orientados. Aprender os procedimentos técnicos e apreender uma atitude pré-ativa frente a
doenca passam a ser uma mesma coisa na realiza¢do dos cuidados assumidos pelo casal. A
possibilidade de nao ser subjugado pela doenca passa pela capacidade de manter um
dominio técnico no ato de cuidar. A familiaridade com os procedimentos permite

normalizar os cuidados no cotidiano familiar, ainda que o sofrimento nao deixe de existir.

Porque (...) sdo coisas diferentes. Vocé ser escravo de uma situagdo
(...) Acho que uma coisa seria vocé ser escravo, vocé se conformar
que tem um fibrocistico dentro de casa e pensar no pior. A outra
ndo, é vocé aprender: ‘Ndo! Como eu faco para viver com isso
dentro de casa? Ah, vou ter que submeter ela a um tratamento de
inalacdo, ndo sei o qué..., antibiotico...” Entdo, vocé viver... aquilo
fazer parte ndo da vida dela sé. Por exemplo, administracdo de
enzima, faz parte da vida dela. Mas é duro pra gente encarar isso
dai: ‘Olha, o meu filho cada vez que comer um pedago de bolo vai
ter que tomar um comprimido. Cada vez que quiser comer um
chocolate, vai ter que... Cada vez que sentar na mesa vai ter que ter
dois pratos: um de comida e um de medicamento do outro lado. E
dificil encarar isso ai, mas é mais importante vocé viver, aprender
que isso ai vai fazer parte da sua vida e vocé encarar isso ai.

(Sr. Rodrigo)

Trata-se de uma linha divisdria ténue, porém bastante importante, que distingue

(13 29 13 99 : ~ A . ~
ser escravo” ou “‘ser senhor” da situacdo. Ténue porque ambas as posicdes absorvem as
atencoes e preocupacdes de quem cuida de uma crianca com uma doenga grave e ambas as
posicdes implicam perdas: das idealizagdes pregressas, de atividades de trabalho e/ou de

lazer, de ganhos materiais, etc. Importante porque, em um caso, o mal que atinge a familia
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permanece vindo de fora, ndo incorporado, ndo ressignificado na trajetéria de vida e no
cotidiano familiar. No outro caso, o mal € digerido, repartido, comungado, vivenciado
como algo que faz parte da propria dindmica familiar, e, por isso mesmo, ele €
“domesticado”. Tomar os cuidados como um oficio significa estar, sim, atrelado a uma
situacdo de aprisionamento, mas também pode significar autonomia para designar as
formas do viver — da crianca doente e de seus cuidadores (“fazer parte da vida ndo s6

dela”).

A internaliza¢do do problema e a constru¢cao de uma postura ativa em relagcdo
aos cuidados ndo significam assumir concretamente o mesmo papel na divisdo de tarefas
existente no casal. Assim, alguns limites devem ser postos de maneira muito clara, de modo
que concessoes sejam feitas e as expectativas de ambos satisfeitas, na obtencdo de um bem

comuim.

Ele ndao me ajuda muito porque ele trabalha, entdo como sou eu que
fiquei pra cuidar dela, a gente deixou bem claro que casa é tudo
segundo plano, eu vou cuidar dela. Se ela tiver cuidada e der pra
fazer mais alguma coisa eu faco. Mas ndo é mais importante eu
limpar banheiro ndo. O mais importante é ela. E com o que ele
ganha dd pra manter eu, ela, tudo (...) Entdo, o que é que a gente
chegou a conclusd@o? De que rico a gente ndo vai ficar mesmo. Entdo
ele trabalha. So que faz assim, tudo que é medicamento, ele sabe
tudo: o que ela toma, quanto ela toma, certinho. Agora, o que dar e
quando dar, ele confia em mim. Eu dou no hordrio, eu trato dela (...)
Se eu falar assim para ele ‘O bem, precisa de medicamento’ (...) ele
liga, (...) vai na farmdcia (...) vai no hospital buscar. Nessa parte ele
ajuda muito mesmo. E quando ele vé que eu t6 debilitada assim, ele
que me ergue. Porque eu acho assim, que eu caio mais do que ele.

Cada um sofre de um jeito. (D. Fernanda)

Na medida em que reorganizam o seu dia a dia e definem papéis
complementares na organizacdo dos cuidados, D. Fernanda e Sr. Rodrigo constroem
positividades em suas vidas, vivenciam por dentro o problema enfrentado e procuram
garantir uma visdo ndo desencantada, mas tampouco iluséria da realidade. Viver com a

doenca e ndo para a doenga passa a ser um desafio enfrentado a partir da identificacao
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presente da providéncia divina e da providéncia cientifica como elementos estruturantes de
sua vida familiar, € ndo como uma ag¢do exterior que estd para acontecer em um futuro

improvéavel.

Uma pessoa que acredita em Deus, que tem Deus... Ndo que a gente
espere que Deus venha fazer milagres aqui dentro, a gente acredita
que Ele tem poder para isso. Ele pode curar minha filha hoje. Mas
ndo se questiona o porqué Ele ndo faz. Mas (...) a religido na vida
das pessoas traz uma certa confiangca, uma certa paz para a gente
poder se controlar, para a gente se preparar para enfrentar os
problemas. Eu penso que com Deus (...) é fdcil, sem Deus é
impossivel (...) Ndo sou contra nenhuma outra religiGo. Eu sou
catélico. Se vocé falar: ‘Eu sou evangélico. [Sr. Adriano] Otimo.
Estd feliz? Vive? Te ajuda? Otimo.” Qualquer religido, desde que
traga para a pessoa algo bom para vocé se preencher, eu acho
importante, eu penso que seja extremamente importante. E aqui a
questdo religiosa a gente leva muito a sério. A gente ndo ¢ fandtico,
ndo tem nenhum fandtico aqui. Mas a gente procura seguir a nossa
religido da melhor maneira possivel, inclusive passando isso pra ela
(...) Acho que estrutura mais. Cria uma estrutura mais sdlida.

(Sr. Rodrigo)

Eu costumo dizer assim: jd é dificil com Deus, sem Ele seria
impossivel. Porque balanca muito. A primeira coisa que balanca na
gente quando a gente sabe que a filha da gente tem uma doenca
cronica é a fé. Sabe, é muito dificil. Mas dai o que acontece? Eles
que se tornam nosso apoio dai. Ndo é porque eu tenho uma filha
doente que Deus deixou de amar ela ou eu. Porque Ele pds a gente e
Ele td cuidando. Tanto é que Ele pds o Dr. André, o Dr. Rubens... E

muda muito. (D. Fernanda)

A fé em Deus € central na vida de Rebeca e de seus pais. Estes vém de uma
tradicao familiar cat6lica. Tanto D. Fernanda quanto Sr. Rodrigo cresceram como catélicos
praticantes. O pai do Sr. Rodrigo, além de ter trabalhado como funciondrio publico, foi

ministro da igreja e sua mae catequista.
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Apesar de participarem ativamente dos ritos da igreja catdlica, ambos destacam
a importancia de ndo praticarem a fé em Deus de maneira “fanética”; eles encontram na fé
uma forga para agir diante do sofrimento e uma luz para reconhecerem as dddivas postas no
caminho. Entre essas dadivas estdo aqueles que os apdiam de maneira fundamental em suas
vidas — os profissionais de saide que ofertam saberes, cuidados e compromisso com o
bem-estar de sua filha. Desse modo, o fortalecimento da fé nao deve criar ilusdes, negando
a ciéncia.
Eu ndo misturei (...) a doenga dela com a igreja (...) Quando a gente
td com problema a gente reza, ela reza também, ela pede uma
solucdo, sabe.... Al quando tudo passa, a gente fala foi solucionado,
a gente agradece. A gente ndo pode também ser muito fandtico, tem
que ter tudo um certo limite (...) Ndo é porque vocé é catdlica que

vocé ndo vai ter dor de barriga, ndo vai ter as coisas...

(D. Fernanda)

A preocupagdo de reconhecer os limites da ciéncia e da religido auxilia o casal a
manter uma visdo encantada do mundo, mas nao iluséria ou dicotdmica. Eles ndo esperam
formulas mégicas que venham solucionar todos os seus problemas, mas acreditam que o
seu empenho serd recompensado numa realidade presente. O reconhecimento dos ganhos
na qualidade de vida de Rebeca e na vida familiar do casal é fundamental para revigorar

esse compromisso com um cuidado apoiado na fé e na ciéncia.

Embora haja a preocupacao de nao opor a crencga religiosa a crencga na ciéncia,
como se fossem dois mundos totalmente distantes, formados a partir de fendmenos regidos
por leis e forcas diferentes, sem relagdes entre si; ndo obstante procurarem interpretar o
processo saude-doenga e o itinerdrio terapéutico a partir das relagdes existentes entre o
plano divino e o plano cientifico, Sr. Rodrigo e D. Fernanda identificam alguns limites

existentes entre os valores que orientam a religido e aqueles que orientam a cié€ncia.

Isso fica bastante claro quando eles contam como enfrentaram o desejo de ter
outros filhos, apés o diagnéstico de Rebeca. Embora esse desejo tenha existido desde o
inicio do casamento, com a descoberta da doenca de Rebeca ele ganha novos contornos. De

um lado, surge o medo de ter outro filho doente, uma vez que a fibrose cistica € uma
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doenca hereditaria. De outro lado, D. Fernanda tem grande receio quanto ao futuro de
Rebeca, caso ela e seu marido ja ndo estejam vivos ou aptos para cuidarem dela. Assim, ela
acredita que, se Rebeca tivesse irmdos, ela contaria sempre com algum tipo de apoio

familiar.

Eu penso (...) dela ndo ter mais irmdos. Porque que nem eu, eu ndo
tenho nem pai nem mde (...) Entdo eu fico pensando: e se eu ndo
tivesse meus outros irmdos? Eu penso assim: tudo que vira “ex” ndo
é parente da gente... Ex-marido, ex-sogro, ex-cunhado... ndo tem o
sangue da gente. Por mais que vocé tenha uma diferenga com o seu
irmdo, ele é seu sangue. Vocé acaba voltando. E agora minha
preocupagdo é so essa mesmo: de eu ndo estar aqui no futuro. Mas
isso quem vai prever. Sei ld, porque o amanhd é so pra Deus mesmo.

(D. Fernanda)

Ter filhos, nesse caso, significa um risco (presente) e uma seguranca (futura). A
propria Rebeca chegou a expressar reiteradamente a seus pais o desejo de ter irmaos.
Diante desse impasse, os profissionais de saide ofertaram ao casal a possibilidade de
realizar uma inseminagdo artificial. Nesse caso, a ciéncia garantiria a gestacao de um filho

sem fibrose cistica. Porém, ndo foi esse o caminho seguido pelo casal.

Existe uma questdo (...) bem particular da nossa vida, que seria ter o
filho de forma natural. Até jd nos foi proposto: ‘Olha, mas jd existe
hoje, através da genética, vocé pode separar o que ¢é fibrose
cistica...” Pra nos, na verdade, é uma questdo assim moral. Se a
gente tiver que ter um filho, a gente vai ter que correr o riso de ter

um outro filho fibrocistico. (Sr. Rodrigo)

A minha religido ndo permite. Eles olham mais o lado cientifico e eu
Jjd olho mais do lado do coracdo. Porque eu acho que fecundou. Dai
ela falou assim pra mim: ‘Se for fibrocistico a gente descarta’. Mas
se fecundou é meu filho. Entendeu? Eu ndo sei explicar pra vocé. Eu
acho que depois daqui, eu ndo sei, cada pensa de um jeito, sendo de
religido catdlica ou ndo, mas eu acho que depois daqui a gente tem
que prestar conta, a gente ndo veio no mundo a toa (...) Eu vou falar
assim: ‘Eu joguei tudo no lixo?” Sabe, é uma coisa assim... Pra eles
ndo. Falou: ‘Ah, cada um com a sua cabeca’. Mas vou falar, eles

olham mais do lado cientifico, eu ndo. (D. Fernanda)
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Nesse caso, os limites entre os valores cientificos e os valores religiosos
colocam-se com clareza, apontando dois caminhos opostos. De um lado, a ci€ncia propde o
maximo nivel de intervencao e controle possivel sobre a vida (do feto, da familia); de outro
lado, a religido reivindica a prépria vida, com todas as suas incongruéncias, riscos,
sofrimentos e recompensas. Conforme ja mencionado, Sr. Rodrigo e D. Fernanda evitam
lidar de forma dicotdmica com os valores cientificos e religiosos; porém, a0 mesmo tempo,

ndo estdo cegos para a importancia de suas diferencas.

Uma terceira via de solucdo seria a adocdo de um filho. Porém, novamente a

idéia de risco (futuro) dificulta a sua aceitacao.

Eu até pensei, em adotar uma crianca (...) Até eu falava que eu
queria adotar um menino de cor ou uma menina de cor... porque
loirinho todo mundo quer. S6 que... olha s6 o que passou também
pela minha cabega: eu tenho medo de um dia eu partir e ficar essa
pessoa e ndo tratar bem ela (...) Porque ndo sdo irmdos. Por mais
que vocé pegue pequenininho, por mais que vocé cuide (...) Entdo,

também descartamos. (D. Fernanda)

Assim, eles preferem nio assumir riscos € abdicam da idéia de ter mais filhos.
Sem violar valores éticos, cientificos ou religiosos, sem correr novos riscos no plano
profano ou sagrado, eles procuram centrar-se no desafio que t€ém nas mao: cuidar bem de

sua filha.

Entdo, a gente conversou, ele também, ela também pedia. Agora ela
ndo pede mais porque sentei, conversei com ela direitinho, as
chances de outro irmdozinho ser igual ela. [Entdo] ela ndo quer.

(D. Fernanda)

E com os olhos no presente que D. Fernanda e Sr. Rodrigo imaginam o futuro —
um tempo por demais incerto e desconfortante. Eles devem agir agora para minimizar as
perdas futuras. Essa deve ser uma estratégia assumida também por sua filha. Dai a
importancia de, por um lado, ndo esperar féormulas mégicas que forcem os limites da vida;
e, por outro lado, ndo manter uma atitude resignada diante das dificuldades, de abandono de

si mesmo ao préprio destino, de decepcdo frente as expectativas tragadas. E nesse sentido
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que se faz uma alianca entre a ciéncia e a religido, pois nenhuma delas deve criar ilusao,
revolta ou resignacdo. A fé que se cria a partir dessa alianca deve gerar forca e

reconhecimento.

E a Rebeca também, eu ensinei ela... Assim porque (...) se eu falava
assim: ‘Deus te cura, Deus ndo sei o que...’ Dai ia chegar uma
época que ela vai crescer, que ela vai entrar na adolescéncia e ela
vai comegar a perguntar porque o outro pode e ela ndo pode. Eu jd
sei que vem tipo, vai viajar, ela vai ter que levar o aparelho... vai ser
aquele, aquelas coisas... A gente jd sabe que vai passar tudo por isso
mesmo. Entdo o que acontece? Eu (...) ndo deixei ela por Deus como
se depois (...) Dai Ele ndo vai curar. Ndo é que Ele ndo cura. Ele vai
botando as pessoas no caminho da gente pra ir (...) conseguindo
carregar a cruz da gente. Dai o que acontece? Ela vai culpar Ele.
Entdo, eu achei que dai com o tempo ela ia revoltar contra Ele. Mas
ela é uma pessoa (...) muito religiosa, ela tem muita fé. Ela conversa
muito com Nossa Senhora. Porque nds somos catolicos, mas somos

[freqiientadores mesmo. (D. Fernanda)

Essa atitude alinha-se com um posicionamento defendido pela equipe médica,
qual seja, o de garantir a qualidade de vida através de um conjunto de cuidados que ajam
em favor da manuten¢do organica de seu corpo e da insercao das criancas fibrocisticas num
cotidiano o mais proximo da normalidade possivel. Através desses cuidados, soma-se aos
ganhos (sociais e bioldgicos) presentes a possibilidade de usufruir em maior grau de novos
recursos terapéuticos que venham a ser desenvolvidos. Aqui se instaura uma contradigdo,
pois, de um lado, hd a preocupacio de evitar idealizagdes sobre a cura da doenca em favor
da focalizacdo de um presente palpdvel; de outro lado, hd a aposta no avanco progressivo
da ciéncia como uma realidade dada (ainda que imprevisivel). Assim, o olhar para o
presente significa duplamente vivé-lo em sua plenitude e encontrar nele a porta de entrada
para um futuro ideal. Funda-se assim a expectativa do “milagre cientifico” (devidamente

contida dentro de parametros que assegurem a perpetuacdo dos cuidados).

Eu vou falar a verdade pra vocé: eu procuro viver o hoje. Sofri muito
pelo amanhd jd, ndo vou falar que eu ndo sofri ndo: ‘O que serd que

vai acontecer? Serd que vai ficar internada?’ Que nem ld, falece um,
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falece outro e a gente conhece, conversava com a mde, via a
crianga... No ano passado mesmo eu tive um choque: morreu acho
que trés que eu conhecia e ela [Rebeca] ndo fica nem sabendo. Sabe,
a gente conversa entre a gente s6 mesmo. Mas eu acho assim... que
nem o Dr. Rubens fala: ‘A gente ndo sabe... Tem que tratar bem hoje
para que se a cura vier amanhd, ela estiver bem... pra conseguir’. E
tipo assim quem precisa de um transplante: precisa estar bem hoje
porque se o transplante chegar, vocé pode receber o transplante. E a
mesma coisa (...) O Dr. Rubens, ele é muito otimista. Se vocé

conversar com ele, sabe, ele é muito otimista sobre a fibrose, ele

acha que vai vim a cura. (D. Fernanda)

Ainda que esse otimismo anime o casal a manter-se firme nos cuidados
presentes, a medida que cresce a expectativa numa cura futura (mais ou menos proxima)

também aumentam as chances de decep¢ao. Assim:

A gente teve um baque de cinco anos, a gente estava esperando uma
coisa assim, pela genética, de cinco anos jd, o estudo, e deu
negativo, ndo funcionou. Porque ¢ tudo assim: é uma coisa que vai
pesquisar demora dez anos, mais que eu, aquela pesquisa. Depois
chega ld no final, ndo dd certo. Entdo, a gente vai ter que esperar
mais dez anos. Entdo, eles acham assim que a gente tem que cuidar
bem das criangas hoje, pra quando chegar daqui a dez anos, se vier
alguma coisa, elas estiver bem para receber aquilo. Um pulmdo
melhor... e o que mais estraga neles sdo os pulmdo. Infelizmente.
Porque é uma doenga progressiva, mesmo com o tratamento, ela é
progressiva. A gente sabe, eles ndo escondem. Entdo...

(D. Fernanda)

De um lado, a incorporagdao da cronicidade de uma doenca grave, como a
fibrose cistica, foi importante para a organizacao da vida cotidiana, diminuindo seu impacto
negativo, na medida em que foram alcangados ganhos presentes para todos (papéis,
conhecimentos, sentimentos). De outro lado, o cardter progressivo da doenca, ameacando a
vida de maneira cada vez mais contundente, conduz facilmente a esperanca de uma
salvacdo futura como via para manter-se firme no presente. Assim, ainda que estejam

conscientes do avanco da doenga, evitando firmar-se num futuro incerto, D. Fernanda e
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Sr. Rodrigo guardam no intimo a esperanca de alcancarem um dia a cura definitiva,

rompendo de vez com a corrente que os liga a essa doenga cronica.

A gente sempre sente assim uma expectativa muito grande por parte
dos médicos. Que num futuro, ndo muito distante, a gente tenha
grandes avangos na ciéncia para trazer pra gente a cura.

(Sr. Rodrigo)

Conforme afirmado, essa grande expectativa em relacio a uma cura dos
homens, bastante incerta até o momento, apesar de produzir decepcdes, acaba por auxiliar a
manutencdo de um animo presente. Trata-se de um jogo complexo e perigoso, pois pode
apresentar o efeito contrario — de decep¢do com os avangos cientificos e com os homens da
ciéncia. Porém, até o momento, tem auxiliado a manuten¢do dos cuidados. Ademais, a
medida que as aten¢des voltam-se prioritariamente para o presente, as chances desse jogo
produzir efeitos negativos sdo minimizadas. Nesse sentido, o reconhecimento dos frutos

existentes no caminho € fundamental.

A saude presente de sua filha € fruto de um trabalho conjunto, de muitas
pessoas que assumiram um mesmo compromisso, ligados por um forte laco de obrigacdo e
afeto. Nas tramas das relagdes tecidas entre os profissionais de saude e o Sr. Rodrigo e

D. Fernanda sustenta-se a propria vida de Rebeca.

Olha, eu posso... se eu fosse fazer elogios aquela equipe
multidisciplinar, eu acho que eu ia ficar o resto da tarde falando pra
vocé um monte de coisa boa. Como eu jd disse, me surpreende ser
um hospital piiblico e ter pessoas ld dentro que tratam a gente como
a gente ¢ tratado ld. A gente é recebido ld como se fosse da familia,
pelo Dr. André, Rubens e toda a sua equipe. Entdo, sempre que
existe uma sugestdo ou alguma coisa que a gente acha que ndo estd
legal, a gente procura sempre passar, a gente conversa muito com a
Marta, que a Marta estd muito ligada a eles (...) E a gente sente que
eles estdo sempre empenhados em melhorar, em procurar oferecer
pra gente o melhor atendimento. Logico, a gente vai ld e a gente jd
sabe: demora, demora... Mas é uma coisa normal, isso ai... E eu
penso que é importante essa participacdo, ndo sé do pai como da
mde, pra gente ter, assim, uma aproximagdo maior da equipe

médica. (Sr. Rodrigo)

Resultados e Discussdo

298



Esse acolhimento recebido no Ambulatério da Unicamp, identificado no
Dr. André e no Dr. Rubens, mas que se estende por toda a equipe de profissionais de saude
que 14 atendem, incluindo a Marta, da Fibrocis, € tido como surpreendente e fundamental
pelo Sr. Rodrigo e pela D. Fernanda. Forma-se assim uma malha institucional de cuidados e

de cuidadores que agem de maneira acoplada com a familia (e vice-e-versa).

O grau de compromisso, de responsabilidade e de profissionalismo encontrado
naquele servigo ndo se limita as condutas nas consultas e/ou sessoOes terap€uticas. Essa
relacdo € construida através de um canal aberto estabelecido entre a familia e esses
profissionais, a partir do qual é garantido um apoio integral e amplo as suas necessidades.
Nesse sentido, o personalismo que permeia essas relagdes e o vasto acesso aos profissionais
colaboram para o fortalecimento de uma relacio mutua de respeito e confianga que
ultrapassa os limites formais que separam os cuidadores técnicos dos leigos, sem, no
entanto, apaga-los. D. Fernanda e o Sr. Rodrigo salientam a possibilidade de poderem ligar
a qualquer hora para a equipe médica e serem efetivamente atendidos, amparados, como

um exemplo do compromisso estabelecido entre eles.

Quando eu ligo para o Dr. André: ‘Dr. André, é o Rodrigo que estd
falando.’ Ele ja sabe quem é. Ndo que eu queira ser melhor, mas
todos deveriam ser assim (...) Depois de muitos anos, hoje eu me
sinto muito bem amparado em termos de médico, de medicamento,
da propria entidade que considero assim, fundamental nessa
assisténcia aos portadores de fibrose cistica. Eu sinto que a minha
filha estd nas mdos de bons médicos. Bons ndo, falar bons seria
pouco (...) excelentes médicos, pessoas dedicadas, pessoas que fazem
parte da... hoje fazem parte da vida da gente. Falar em Dr. André,
Dr. Rubens, Dr. Chico e outros ld e n outros médicos ld que fazem
parte daquela equipe, [e que] hoje fazem parte assim da nossa
Sfamilia como um todo... sdo pessoas que a gente tem assim uma
confianga muito grande. E que te passam (...) uma confian¢a muito
grande, porque vocé vé que eles fazem aquilo com amor, ndo tem
dia, ndo tem hora (...) E uma coisa assim extremamente profissional
(...) Médicos que (...) pelo nivel que eles estdo dentro de uma
universidade, sdo professores, sdo mestres e ddo toda essa atengcdo

pra um paciente. Entdo a gente sente assim, uma confianga muito
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grande. A gente se sente amparado de todas as formas. E estamos ai
aguardando que eles venham trazer uma novidade boa para a gente.

(Sr. Rodrigo)

Mas eu posso falar pra vocé que o Dr. Rubens, o Dr. André, eles sdo
que nem um paizdo mesmo pra gente. Nao tem hora, cheguei a ligar
2 horas da manhd para o Rubens, ele medicar, mandar ligar daqui a
meia hora, ele estar acordado esperando. O Dr. André, também nas
férias dele, coitado... Porque eu fago de tudo para ndo ligar, porque
eu acho também que eles sdo pais, eles também sdo esposos, a gente
Jjd tem consciéncia, porque a gente sabe que é cronico, ndo adianta
ficar... O que eu posso resolver, eu resolvo. Mas tem uma hora que
ndo... Passa daquilo que eu sei, também, que precisa da orientacdo
deles. A hora que for. Vocé deixa o recado, as esposas deles passam,
eles ligam de volta, eles sdo paizdo mesmo pra gente. Eu tenho um
amor muito grande por eles. Porque eles sdo, antes deles serem
médicos, eles sdo bem chegados da gente, sabem o nome de todo
mundo, eu ndo sei como que eles guardam. E eles sdo pesquisadores.
Antes de serem médicos, eles sdo pesquisadores mesmo. Eles fazem
com amor aquilo que eles fazem. Entdo eu acho assim, que quando
tem uma perda, a gente sente, a gente que somos pais, mas eu acho

que eles sentem muito mais. (D. Fernanda)

Vemos como € forte a relac@o estabelecida entre a equipe de profissionais e a
familia de Rebeca. No caso do Dr. André e do Dr. Rubens, pela posicdo que ocupam na
equipe e pela proximidade que mantém com a familia, o vinculo estabelecido torna-se mais
forte ainda. Eles sdo tomados dentro das proprias relagdes familiares que compdem o
cotidiano de Rebeca — sdo médicos, sdo pesquisadores, sdo pais. Eles agem a partir desses
varios lugares e, por isso mesmo, sdo pilares de sustentacdo da rede de cuidados que se
estabelece a partir da relacdo entre a equipe de profissionais e a familia. O compromisso
assumido por esses profissionais com a familia de Rebeca € caracterizado por um grau de
afeto e dedicacdo préprio das relacdes familiares, proximas, privadas. Estes
relacionamentos, aparentemente, ndo cabem nas representagdes sociais sobre um servigo
publico de saide, em geral caracterizado pela escassez de recursos humanos e materiais, e
pela impessoalidade na realizag@o dos fluxos e processos. Evidentemente que o ambulatério

de Pediatria da Unicamp nao € o unico servico publico que rompe com essa imagem, mas
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no caso dos pacientes com fibrose cistica, em especial, o faz de uma maneira bastante
radical, em vista do apoio encontrado pelos pais na equipe de profissionais de saide e na
Fibrocis. Isso explica as criticas feitas pelos pais de Rebeca a alguns aspectos da

organizacdo do atendimento em um hospital-escola.

Olha, eu penso que, por ser um hospital, digamos assim, um hospital
piiblico, eu acho que o atendimento ld é muito bom. E claro que
existem falhas. Por exemplo, uma questdo: no comego, o médico
residente fazia toda a avalia¢do, examinava, tirava todas as diividas,
tal... Depois vinham todos os médicos na sala e a sala enchia de
médico. E no comecgo a gente pensava: ‘Puxa, o qué que é isso aqui?
Minha filha é uma cobaia? Alguma coisa? Aquele monte de médico
pra aprender aqui...’ E a gente ndo entendia muito bem isso.

(Sr. Rodrigo)

Eu ia ld e eu sentia que a minha filha era um rato, pra falar a
verdade pra vocé. Chegava ld, entrava eu, ela e a residente. Daf
falava pra residente tudo o que estava acontecendo, tal, tal. De
repente, enchia a sala de gente e eles falavam entre eles. E eu era
ignorante até entdo nos problemas dela. Hoje ndo, hoje eu jd fago
minhas perguntas também, trago meus... E eu ficava so escutando:
‘Meu Deus, eles falam entre eles e parece que o rato ali é minha
filha, sabe.” Porque eles estavam falando dela mas ndo pra mim.
Pros residentes, eles estavam ld também (...) Vinha embora e tinha
dia que eu vinha chorando de ld. Teve dia que eu chorei ld também
(...) dependendo do que falavam pra gente, eu ja chorava ld mesmo.
Porque a gente também jd estava abalado. Eu chorava ld mesmo,

perto de todos os médicos mesmo. (D. Fernanda)

A comunicacdo do diagndstico de uma doenga grave nao € algo simples, na
medida em que instaura medo e inseguranca para os pacientes e/ou familiares diante de um
universo desconhecido e ameagador que os abraga. Porém, participar da consulta médica
como um sujeito com quem nao se fala a ndo ser para comunicar decisdes e orientagcdes ja
estabelecidas através de critérios, linguagens e processos totalmente desconhecidos e
alheios certamente torna mais dificil ainda a assimilagdo desse momento e dessa realidade.
A metéfora da cobaia enfatiza uma realidade presente e inerente aquele servico de saude,

qual seja, o fato das patologias observadas nos pacientes serem objeto de conhecimento,
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tanto no sentido pedagdgico (para os alunos e residentes) quanto no sentido cientifico

(para os pesquisadores) daqueles que realizam a assisténcia.

Cria-se assim uma situacdo conflitante, pois a forma de organizacdo do
atendimento clinico explicita o lugar de “objeto” de observacdo e intervencdo ocupado
pelos pacientes (e familiares), a0 mesmo tempo que mantém uma abertura para outro tipo
de relacionamento com os pacientes, ja detalhado anteriormente, em que a equipe coloca-se

no lugar do outro (de pai).

Nessa situagao conflitante, os residentes passam a representar o processo de
“coisificagdo” dos pacientes, na medida em que: (1) trazem impessoalidade ao atendimento,
J4 que nunca sdo os mesmos e, em geral, estdo centrados nas patologias (disease) e ndo no
processo de adoecimento vivenciado pelos pacientes e familiares (illness); (2) aumentam a
“publiciza¢dao” do caso, na medida em que aumentam e repercutem entre si as discussoes de
caso; (3) enfatizam a normatividade propria do campo da saide, na medida em que aderem
em maior grau aos protocolos e decisdes consensuais na equipe clinica, sem grande
abertura para escuta e negociacdo com os pacientes, dada a sua condi¢cdo de (ainda)

médicos aprendizes.

Eles vinham para discutir [entre si] o que fazer. E agora parece
que eles estdo tentando levar isso para uma outra sala, e depois
[o] médico residente so traz ali [na sala] pra nos (...) a conclusdo.

E a gente ndo gosta disso. (Sr. Rodrigo)

Entdo chegava ld, conversava entre eles e trazia a solugdo. So que
eu achei em vdrias consultas que quando chegou ld ela ndo passou
aquilo certo que eu queria que falasse. A residente ndo passou
para o médico. Dai eu vim embora descontente. Entdo, dos dois
lados eu fiquei descontente. Dai o que é que aconteceu? Eu achava
mesmo que tinha que fazer isso, tinha que ir ld, conversar, porque
através desses residentes é que vai comecar a surgir os perfis que
eles sdao obrigados a fazer pesquisa, fazer essas coisas. E eu sou
muito a favor disso (...) Porque se tem o medicamento que tem
hoje, é porque outros pesquisaram, com outras crianga (...) A
residente vinha... porque eles ndo tem tempo de cuidar de um por
um, tem vezes que a gente vai ld e tem quinze criangas, fora os

encaixes. (D. Fernanda)
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O atendimento feito pelos residentes acaba sendo tomado pelos pais de Rebeca
como algo ndo desejavel, porém necessario a uma institui¢do publica de ensino e pesquisa,
a qual atende um grande nimero de pacientes. Eles admitem que a pessoalidade no
atendimento clinico concretizada pelo Dr. André, pelo Dr. Rubens e outros membros da
equipe clinica ndo pode ser mantida sempre. Porém, eles esperam que o compromisso
assumido por esses “professores-pesquisadores-pais” ndo seja quebrado. Para evitar essa
ruptura, esses profissionais terdo a sua presenca necessariamente requisitada em alguns
momentos especificos da consulta, para dedicar-se ndo s6 aos seus alunos, mas

especialmente aos pais de seus pacientes.

Caso isso nao ocorra, instaura-se imediatamente a suspensao da confiabilidade
no atendimento. Nesse caso, questiona-se a intermediacdo realizada pelos residentes entre a
equipe clinica do ambulatério e os familiares dos pacientes. Nao se trata de pdr em
suspeicdo a moralidade ou intencionalidade dos residentes, considerando-os como pessoas
de ma fé. Trata-se de assumir que hd no atendimento clinico um jogo de interpretagdes que
nao se reduz a um referencial técnico e a uma conduta protocolar sobre o caso.
Especialmente no atendimento clinico voltado para as criancas, hd uma complexa trama,
composta por linhas de interpretacdo, em que a crianca doente ou sauddvel deve ser
encontrada, através do “enredamento” das relacdes profissionais e das relacdes familiares.
Se ndo houver espaco para que cada linha de interpretacdo se estabeleca, modulando-se
umas em relacdo as outras, rompe-se a possibilidade de instaurarem-se pontos de
confluéncia, ameagando assim a harmonia no atendimento. A audiéncia dos pais ird
rapidamente diminuir (na medida em que estes recusam o lugar da escuta passiva),
aumentando sua resisténcia a determinadas condutas e a determinados profissionais, nos

quais identifiquem a origem de seu silenciamento.

Toda vez que eu vou ld eu bato em cima disso ai: ‘Olha, vocés vdo
discutir? Vdo. Quem td ai hoje, o André ou o Rubens?’ ‘Ah, é o
André.’ ‘Faz favor, pede para ele vir aqui, quero eu conversar com
ele.” Pode ir ld, pode discutir, traga a sua conclusdo, mas eu quero
falar com ele também, mesmo que venha aquele pessoal todo, ndo

tem problema. (Sr. Rodrigo)
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Eu chamo (...) o André ou o Rubens, porque eu gosto de falar com
eles. As minhas dividas (...) As vezes eu tenho alguma coisa que ndo
tem nada a ver com a fibrose, mas que estd acontecendo na vida dela
(...) Vocé chama e eles vém agora. Nao vem mais aquele bando, mas
mesmo vindo o bando inteiro, era melhor do que eles [residentes]
irem e passar pra eles [Dr. Rubens, etc.] (...) Porque, as vezes, a
gente espera trés meses [pra passar na consulta médica].

(D. Fernanda)

Quando organizado de maneira a garantir a espacializacdo de todas as linhas de
interpretacdo, o atendimento clinico passa a ser realizado de uma maneira mais harmonica.
A propria presenca dos residentes passa a ser tolerada sem grande desgaste, j4 que a sua
intermediacdo ndo impede o acesso direto dos pais ao restante da equipe clinica. Note-se
que D. Fernanda e o Sr. Rodrigo ndo estdo exigindo afirmar autoritariamente uma unica
verdade sobre a realidade das condi¢des de saide e de cuidado de sua filha, em detrimento
do conhecimento técnico dos residentes que os atendem. O que eles esperam é manter uma
relacdo médico-paciente em que as ansiedades e equivocos sejam diminuidos, através de
uma interpretacdo e conduta negociada do caso. Através do compartilhamento de
informacdes e decisoes, eles esperam que as faltas e excessos ocorridos de parte a parte
entre a equipe e familiares dos pacientes sejam identificados; e dessa maneira sejam
assumidas posi¢Oes sustentadas duplamente no conhecimento e na experiéncia. Olhar a
situacdo “de fora” e “por dentro” dela ¢ uma tarefa complexa, mas necessdria para
efetivar-se essa negociagdo. Serd através da participagdo ativa e legitima de todos os atores
que compdem a rede de cuidados que gira em torno de Rebeca que se garantird a sua

qualidade de vida e a eficécia do trabalho realizado tanto no ambulatério quanto em casa.

A gente quer participar. Para que a gente tome assim, tome... ndo
vocés tomem decisdes... nos vamos tomar decisoes. Porque a
gente, como pai, eu procuro... acho que se tivesse um cartdo de
ponto ld para marcar ponto cada vez que nos vamos ld, eu posso
ter certeza, eu posso garantir pra vocé, dos quase oito anos que
ela td ld (...) [de] todas as consultas que ela foi ld, acho que se eu
como pai, ndo estive presente foi uma ou duas vezes, [sempre vou]
junto com a minha esposa. Sempre, nos vamos os dois. Por qué?

Porque a gente td preocupado em se envolver. Eu troco hora na
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fadbrica (...) eu dou um jeito para poder estar presente. Entdo, eu
acho que se eu fago esse sacrificio, entre aspas, ndo é sacrificio
nenhum pra mim, mas se eu faco esse sacrificio pra estar ld
presente, eu também quero participar. E eu procuro me envolver,
procuro participar, procuro dar sugestdo, quando alguma coisa ld
ndo td legal, a gente leva para o Dr. André: ‘Olha Doutor, isso
aqui ndo td legal...” Entdo, com o objetivo de qué? De melhorar,
ndo s6 pra ela, mas para todos aqueles que passam pelo

ambulatorio. (Sr. Rodrigo)

A legitimidade que o Sr. Rodrigo reivindica para a sua participacdo baseia-se
no “sacrificio” realizado ao longo de anos de dedicac¢do, durante os quais abriu mao de
outros aspectos ou atividades importantes da vida, procurando adequar-se aos ritmos do
atendimento no Ambulatério. Ele firma-se no compromisso assumido em relagdo aos
cuidados de Rebeca, tanto por ele e sua esposa quanto pela equipe do Ambulatério, para
influir nas condutas realizadas em relacdo a sua filha e, mesmo, na organizacdo do préprio
atendimento como um todo no Ambulatério. Melhorar a qualidade de vida de sua filha
implica o estabelecimento de uma relagcdo médico-paciente em que o ponto de vista técnico
e o ponto de vista leigo sobre a patologia (disease) sejam legitimados de maneira a lancar
luzes, finalmente, sobre o processo de adoecimento (illness). Se essa relagdo
médico-paciente deve estar apta para compreender e espacializar as particuladades dos
casos, ela ndo pode se estruturar de forma distanciada de um contexto maior (institucional,

profissional, coletivo).

Falamos pra eles. Cheguei a falar que eu preferia do outro jeito, que
eu gosto de conversar com o médico quando eu vou ld. E quando
comegaram que ndo vinha, a gente comegou a ficar todo mundo meio
apreensivo. Ndo era s6 eu: conversava com outra mde e a outra mde
também: ‘Ah, eles ndo vdo vim? Porque a gente queria falar com
eles?” Porque a gente sente assim, vamos dizer assim, uma
seguranga neles. Porque a residente cada vez que eu vou ld é uma.
Entdo é dificil. E cada uma entende de um jeito. E as vezes eu ndo
consigo expressar pra ela do jeito que eu quero também. Tem tudo
isS0... as vezes eu me expresso de um jeito muito... assim... e ela dd
muita importdncia aquilo que as vezes ndo tem. Eu me expressei

muito. (D. Fernanda)
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As tensdes que estruturam a relagdo médico-paciente estdo dispostas no plano
geral (das estruturas sociais em que estdo dispostos o saber cientifico, as instituicdes de
saude, as classes sociais), mas perpassam também o plano particular (do atendimento aos
pacientes fibrocisticos realizado no Ambulatério de Pediatria do HC-Unicamp) e no pano
singular (do caso de Rebeca). Assim, as demandas postas pela D. Fernanda e pelo
Sr. Rodrigo ndo refletem somente uma idiossincrasia pessoal, mas uma questdo central
sentida por todos os sujeitos que compdem aquele servico. Provavelmente por isso outros
pais e maes levantem as mesmas questdes, de maneira suficientemente legitima para

resultar em mudangas na forma de organizacio do atendimento.

Estigma e Educagdo: aprendendo a ser normal

Sr. Rodrigo e D. Fernanda afirmam que sua filha jamais sofreu diretamente
qualquer tipo de situagdo estigmatizante. No entanto, o afastamento de um casal de amigos,
a partir da descoberta da doenga, € lembrado como um momento em que houve uma atitude

discriminatdria por parte de um membro de sua rede social.

Porque eu tive um amigo que era mais chegado em casa e eles se
afastaram quando souberam que a minha menina era doente. Porque
eles acharam, como ela tinha secrecdo, ela tinha tosse, tinhas as
coisas, ia passar para a filha dela que é da mesma idade. Entdo, o
que ¢ que eu fiz? Eu falei: ‘Eu ndo vou ficar mais falando. Porque eu
vou ficar contando e as pessoas vdo ficar olhando ela com do e isso
vai mudar a vida dela, através dos olhos das pessoas.” Entdo eu ndo

contei. (D. Fernanda)

Antecipando possiveis atitudes discriminatdrias, os pais de Rebeca optaram por
ndo revelar espontaneamente a doenca da filha, a ndo ser em caso de grande necessidade.
Desse modo, somente alguns familiares sabem exatamente a doenca de Rebeca, como suas
duas tias maternas com quem t€ém um contato mais direto, e algumas tias-avds paternas
mais distantes. O resto da familia ndo tem uma idéia precisa da gravidade de seu problema
de saude. Seus vizinhos e a escola também nao sabem que ela tem uma doenga grave. Ha

um grande controle sobre quem deve saber e até que ponto deve saber sobre as condi¢des

Resultados e Discussdo

306



de saude de Rebeca. Ela mesma diz ndo conversar sobre o assunto com amigos, professores

ou familiares.

As pessoa que a gente coloca a par dessa situagdo toda sdo pessoas
que a gente sabe que, se ndo for ajudar, também ndo vdo atrapalhar.
Vocé sabe que tem muitas pessoas que gostam de atrapalhar. Ficam
falando, ficam discriminando. Entdo, a gente procura preservar ela
desse tipo de coisa (...) Na escola mesmo, a gente nunca precisou ir
ld e falar: ‘Olha, minha filha tem isso...” Porque sempre houve
assim, uma coisa bem proxima: ‘Olha, ela ndo vai vir amanhd na
aula porque ela tem consulta médica’. E ponto final (...) Mas a gente
procura, de uma certa forma, preservar. Ndo esconder. Esconder é

uma coisa, preservar € outra. (Sr. Rodrigo)

Agindo de maneira a minimizar as ameacas a identidade de sua filha, em casa e
na escola, D. Fernanda e Sr. Rodrigo procuram controlar os dizeres e os olhares que giram
em torno de Rebeca e de seu problema de saude. Isso passa pela ocultacdo da doenca e pela
discricdo em relagdo ao tratamento. Assim, eles assumem uma estratégia de “evitacdo” de
termos, agcdes, movimentos que possam revelar a fibrose cistica sem uma utilidade ou
motivo especifico. D. Fernanda refere-se, por exemplo, as inalagdes como “cheirinho”, de
forma a evitar um termo técnico, duro, proximo demais ao universo patologico. Na escola,

somente € dito o extremamente necessario.

A escola dela ndo sabe [sobre a doenca de Rebeca]. Ela leva a
enzima, ela toma na hora do café dela. Cheguei a conclusdo assim:
se fosse interferir no estudo dela, entdo eu iria na escola e
conversaria na escola. Tipo assim, se ela precisasse ficar internada
— porque ela nunca ficou internada — entdo, ela ndo precisa fazer
descolonizacdo internada, ela faz em casa. Entdo, eu consigo os
tratamentos dela de manhd, que ela estuda a tarde, e a noite. Deixo a
tarde praticamente livre pra ela estudar. Entdo na escola ndo sabe,
os meus vizinhos ndo sabem que ela é fibrocistica. E sabem, assim,
que ela tem tipo um refluxo, que ela tem uma sinusite cronica, mas
fibrose mesmo eles ndo sabem. Tias, tios... ninguém sabe também.
Da parte do meu marido, tem duas tias dele que sabem, que sdo de
fora (...) Mas de parente meu ninguém sabe que ela é fibrocistica.

(D. Fernanda)
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Parece ser operacionalmente tranqiiila a sustentacdo dessa estratégia, uma vez
que raramente Rebeca ausenta-se das atividades escolares devido ao seu problema de
saude. D. Fernanda, inclusive, sempre optou por manter a filha na escola no periodo
vespertino, para evitar atrasos ou faltas em decorréncia do tratamento. Desse modo, Rebeca
ndo precisa madrugar para realizar a fisioterapia ou para fazer a inalacdo, antes de ir a
escola. A relevancia dessa estratégia € revelada pelo fato de Rebeca mudar de escola,
conforme avanca na série escolar, a fim de manter-se no mesmo periodo vesperino. Assim,
ela ndo perde aulas e ndo precisa justificar faltas, revelando desnecessariamente a gravidade

de sua condi¢do de saude.

D. Fernanda afirma que sua filha encarou sem problemas as trés trocas de
escola por que passou. Porém, teve um dificil periodo de adaptagdo quando iniciou a sua
experiéncia escolar, ainda no “prézinho”. Durante trés meses, D. Fernanda acompanhou sua

filha a escola no periodo de adaptacao.

Eu acho assim: como eles sdo fibrocisticos, eles sdo muito apegado a
gente. Por que? Porque uma hora vocé estd fazendo cheirinho, outra
hora vocé estd dando enzima, outra hora vocé deu remédio para o
estomago, outra hora antibiotico. Entdo, é tudo a mde e ela, vamos
dizer. E dat, quando chegou ld, cadé a mde? Entdo ela ficava dentro
da classe, eu fiquei trés meses na escola e ela fazia assim com a

cabecinha... Se eu tivesse ld, tudo bem. (D. Fernanda)

Durante esse periodo, Rebeca apresentou diversos episédios de refluxo,
prejudicando a absor¢do das enzimas pancredticas e, consequentemente, ocasionando
considerdvel perda de peso. D. Fernanda menciona ter chegado a pensar seriamente em tirar
sua filha da escola. Porém, recorrendo ao Ambulatério de Pediatria da Unicamp, ela passou
por consulta com uma psicéloga que fazia um trabalho voluntario junto as familias de

pacientes com fibrose cistica e acabou por mudar de opinido.

Dat ela [psicologa] conversou com ela [Rebeca], mandou ela fazer
um desenho, porque eles vao tudo pelo desenho, essas coisa... E dai
ela veio conversar comigo. Foi ela que caiu do céu pra mim. Uma
conversa que a gente teve, ela falou pra mim: ‘Fernanda, vocé estd

mais nervosa do que a menina’. Porque ela [Rebeca] estava so com
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a escola e eu estava com a escola e com a saiide dela. E eu também
entrava em pdnico. Dai ela ensinou eu a dar solugdes pra ela. Ela
falava pra mim assim: ‘Quando vocé tiver, Rebeca, com alguma
coisa, que estiver tendo aquela coisa ruim, vocé pede pra mamde pra
conversar. E dai vocé conversa com a mamde’. Tinha dia que ela
conversava dez, quinze vezes. Eu chegava pra fazer alguma coisa e
ela: ‘Mde, eu preciso falar de novo’. Dai a gente sentava,
conversava e dai eu dava a solugdo. (...) Ela falava assim pra mim:
‘Mde, ah made, eu ndo queria ficar sozinha na escola’. Eu falava:
‘Mas tem mais amiguinho ld, tudo, ndo sei o que...’ [E ela]: ‘Ah,
mde, mas eu ndo queria ficar sem vocé mde, eu gosto muito de vocé,
vocé ndo deixa eu ld?’ Dai pensei, desenhei eu na mdo dela, mandei
fotografia, todas aquelas coisas... Mas ai fui dando solugdo: ‘A mde
ndo vai embora’. Eu acho que ela tinha medo que ela fosse pra
escola e eu ndo fosse mais buscar ela. Era essas coisa assim que ela
pensava e que eu fui dando solugdo pra ela: ‘Ndo, a mde ndo vai, a
mde vai estar ld no hordrio...” Entdo eu ndo atrasava. Chegava
quinze minutos antes, eu ld no portdo esperando, ela olhava e dava
tchauzinho, porque eu jd tava ld. Fui dando solugdo. E dai passou.
Foi uma fase sé e agora ndo, agora ela faz inglés, faz natagdo, deixa

ld na porta, passo so pra buscar. (D. Fernanda)

Na escola, ela leva as enzimas e as toma sem que isso chame a atengdo das
pessoas. D. Fernanda afirma que se preciso for ela procurard a diretoria da escola ou
professores para explicar melhor a situacdo, mas que isso até agora ndo foi necessario. Ela

tem muito receio em relagao as atitudes dos adultos, muito mais do que as das criangas.

E ela leva duas enzimas pra tomar na hora do lanche. E as criangas,
para vocé ter uma idéia, os amiguinhos ndo tém preconceito. Eles
ndo perguntam. E os adultos que perguntam. Que nem, ela tem os
amigos dela que vém aqui e na hora do almogo ela tem que por a
enzima do lado e eles falam: ‘Rebeca, vocé ndo vai beber sua
amiguinha?’ Eles ndo tém preconceito assim de falar: ‘Por que vocé

toma?’ (D. Fernanda)
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Outra grande fonte de preocupagdes de D. Fernanda é em relacdo ao futuro
escolar de sua filha. Ela teme bastante que as mudangas ocorridas a partir da adolescéncia
tornem-se obstdculos ao tratamento ou ocasionem uma quebra do cotidiano de cuidados
atualmente estabelecido. Ela fica bastante apreensiva, em especial, ao imaginar as viagens
com amigos e, mesmo, a possibilidade de Rebeca querer estudar em uma cidade distante.
Assim, quando perguntada sobre os limites possivelmente impostos pela fibrose cistica,

D. Fernanda diz que existe:

Limite de vocé poder sair (...) Agora mesmo, eu pus ela numa escola
ptiblica, porque a gente queria por ela numa escola particular, desde
o prézinho jd, era o sonho da gente. Al eu fiquei pensando assim: eu
tenho medo dela querer estudar fora, fazer uma faculdade fora.
Entdo, jd estou guardando um dinheirinho para ela fazer uma
faculdade aqui mesmo, pertinho de Campinas, que ela vem pra casa
(...) Eu sou superprotetora, eu ndo conseguiria saber que ela estd ld
[longe de casa]. Eu acho que eu enfartaria. Ou entdo eu ia junto e
largava meu marido aqui. Entdo, quer dizer que a gente acaba sendo
a gente superprotetora mesmo. Entdo, eu falo pro meu marido:
‘Vamos por ela na piiblica e a gente guarda um dinheirinho, ela faz
inglés separado, informdtica, tudo, e depois a gente paga faculdade

pra ela ficar mais proximo’. (D. Fernanda)

Podemos notar que esse limite ndo responde somente ao curso bioldgico da
histéria natural da doenca. Esse limite responde a relacao de autonomia ou dependéncia
instaurada tanto na organizagao dos cuidados, quanto nas proprias relacdes familiares que
perpassam esses cuidados. Assim, a autonomia de Rebeca pode ser aumentada ou
diminuida conforme os relacionamentos familiares e a propria organizagdo dos cuidados se

transformem no sentido de fortalecer o auto-cuidado ou a independéncia.

Quando perguntada se lembra de tomar as enzimas sozinha, Rebeca responde
afirmativamente. Quando perguntada se ela depende da mde para tomd-las ela vacila: “As

vezes a minha mde (...) Na verdade, a quantidade é ela [mde] que pega”.

Rebeca mantém, aparentemente, uma posi¢ao passiva em relagdo ao tratamento,
sem opor-se, mas também sem tomar a sua frente. Algo esperado em uma crianga de sua

idade.
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Ela fala assim: ‘Mde, minhas enzimas?’ Mas eu tenho que pegar e
por tudo certinho. Ela ndo é uma crianga que faz tudo sozinha (...)
Ela é bem dependente no tratamento. Agora, de escola, essa coisas, é
tudo ela. Ndo olho nem no caderno. Eu jd deixei, eu acho que ela

tem que ter responsabilidade pelo menos nessa parte. (D. Fernanda)

Ainda assim, ela j& demonstra incorporar a importancia do tratamento para a
manutencdo de seu bem-estar. Desse modo, quando menciona que os profissionais de satde
costumam amenizar possiveis dores ou desconfortos mantendo um clima lidico na
execuc¢do dos procedimentos, ela tem a preocupacdo de enfatizar que ainda assim o

tratamento:

E coisa séria. Af fago tudo direitinho. Fica melhor pra mim também,
porque se eu fizer tudo errado vai piorar. Entdo, ndo adianta fazer

tudo relaxado. (Rebeca)

O receio em relacdo ao aumento da autonomia de Rebeca, conforme ela se
aproxime da adolescéncia, conduz a uma atitude contraditéria: de um lado, D. Fernanda
procura protegé-la de ameacas fisicas ou psicoldgicas no presente, cercando-a de cuidados
mantidos sob a “estratégia da evitacdo”, procurando controlar o que se diz sobre a doenca e
o que se faz a partir dela; de outro lado, D. Fernanda procura diminuir a carga da doenca,
incentivando uma boa aceitagdo dos cuidados, e evitando que eles imponham grandes
limites as atividades cotidianas de Rebeca. Assim, D. Fernanda espera que sua filha assuma
os cuidados como algo normal em sua vida, sem revolta e de maneira responsavel, ao
mesmo tempo em que procura controlar a execugao e as implicacdes (fisicas e psicoldgicas)

desses cuidados, perpetuando uma forte relacdo de dependéncia entre mae e filha.

D. Fernanda evita levar Rebeca a veldrios, hospitais, a casa de pessoas que
estejam doentes, em lugares proximos a fumantes, sempre no sentido de protegé-la de
alguma infecc@o ou sentimento que possa abaté-la. Apesar disso, Rebeca realiza todas as
atividades normais de uma crian¢a da sua idade: anda de bicicleta, faz educacdo fisica,
adora jogar futebol, brinca com outras criangas da escola e da sua rua. Ao mesmo tempo em
que D. Fernanda assume ser superprotetora, ela tem a preocupacdo de mostrar a Rebeca que
ela ndo tem que se esconder dos outros ou deixar de fazer alguma coisa por ter vergonha do

seu problema de saude.
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Depois do tratamento dela, ela melhorou muito (...) Ela tem uma
vida normal (...) As dnicas limitagées dela é na hora da inalagdo, na
hora da fisioterapia. Isso, para uma crianga de dez anos, é muito,
porque tem inalacdo dela que dura 1 hora. Entdo (...) ligo a televisdo
num programa que ela gosta, procuro fazer num hordrio que tenha
alguma coisa que ela gosta, gravo alguns filmes para ela assistir na
hora que ela estd fazendo. Mas do resto, ela faz tudo normal. Se ela
tem que ir no cinema, ela vai (...) As vezes, ela vai no cinema com os
primos e tem que tomar um lanche. Ela vai, ela leva as enziminhas
dela. Porque ela tinha um pouco de receio de levar os remédios. Dai
(...) eu conversei com ela e expliquei pra ela que a gente tem que ter
vergonha do que é errado, que a gente faz errado. E os remédios
dela ndo sdo errados, é uma coisa certa e ela nunca pode
envergonhar de estar tomando. Que a gente tem vergonha dos atos
errados, e ndo daquilo que a gente td fazendo de bem pra gente. E eu
falei pra ela que se alguém perguntar pra ela, falar, ela ndo tem que
esconder, que ndo é defeito, ndo é feio. E problema todo mundo tem,

cada um com o seu. (D. Fernanda)

A estratégia da evitacdo ndo implica esconder-se, afastar-se, recolher-se, mas
sim implica cuidar-se sem chamar a atenc¢do, sem quebrar o ritmo das atividades, sem
propiciar situacdes estigmatizantes. E 16gico que é dificil para qualquer um, e mais ainda
para uma crian¢a de dez anos, distinguir o “preservar’ do “esconder”, a “discricdo” da

“vergonha”. Mas este € o desafio assumido por seus pais.

Conclusao

O nascimento de uma crianca gravemente doente implica um longo processo de
reelaboragdo da experi€ncia familiar, a partir do qual a trajetéria de vida € posta em causa.
A busca por explicacdes ou justificativas somadas ao cardter urgente com que o cotidiano
de vida deve se transformar para garantir os cuidados necessarios ao controle da situagao
levam a rapida passagem de um sentimento de inconformidade com a situacdo para uma

postura ativa, em que os sujeitos internalizam o problema.
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Para que essa nova realidade deixe de ser considerada uma “bomba” — ou um
objeto estranho que veio destruir a estrutura familiar — serd fundamental a aproximagdo e
envolvimento com diferentes sujeitos que irdo compor a rede de cuidadores de Rebeca. A
Fibrocis apresenta-se como um elemento importante dessa rede, na medida em que oferta
apoio material e emocional ao casal, mas especialmente na medida em que possibilita a
constru¢do de uma identidade comum, a partir da qual o casal passa a pertencer a um novo

grupo social — pais de criangas fibrocisticas.

Da mesma forma, a organizacdo da assisténcia prestada no Ambulatério de
Pediatria da Unicamp aos pacientes fibrocisticos desempenha um papel importantissimo
nesse processo de ‘“familiarizacdo” com a doenca. Na medida em que a equipe de
profissionais atua sobre a patologia e sobre o processo de adoecimento vivenciado por seus
pacientes e familiares, eles sdo tomados como médicos, pesquisadores e pais, que compdem

a rede de cuidadores de Rebeca.

Essa situacdo revela como ha um complexo entrecruzamento de diferentes
linhas de interpretacdo sobre a realidade enfrentada. E na confluéncia dessas linhas de
interpretacdo que deve ser encontrada a realidade das condi¢des (objetivas e subjetivas) de
saide de Rebeca. Nenhuma linha deve ser descartada, de maneira que as faltas e excessos
sejam corrigidos. A maneira como o Sr. Rodrigo e a D. Fernanda procuram influir na
organizacdo da assisténcia € exemplar desse arranjo. A coexisténcia de diferentes pontos de
vista, a partir dos quais sdo tomadas decisdes e formulados posicionamentos em relagdo aos
problemas enfrentados, € atestada pela forma como os valores cientificos e religiosos sao

incorporados pelo casal.

Por fim, a incorporagdo da cronicidade da doenga na organizagdo dos cuidados
implica a elaboracdo de novas expectativas e preocupagdes em relacdo ao presente € ao
futuro, num complexo jogo temporal em que a gravidade da doenca € apreendida como
uma dimensdo mutdvel que permanentemente coloca novos desafios e limites a serem

enfrentados.
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OS CASOS DE ASMA
O resgate de uma divida

Daniela nasceu no interior do Parand, vindo para regido de Campinas quando
era ainda um bebé. No Parand, seus pais trabalhavam na lavoura e, logo ao chegar,
conseguem servigo no corte de cana. A seguir, seu pai emprega-se em uma firma, como
seguranca. Essa situacdo, no entanto, ndo durou muito tempo, pois ele desenvolve trombose
em um de seus pés, terminando por amputd-lo. Assim, ele é afastado por invalidez,
passando a receber pelo INSS. Ha pouco tempo, ele teve um derrame, necessitando do
auxilio de cadeiras de rodas para se locomover. Daniela conta que, durante todos esses
anos, sua mae dedicou grande parte de seu tempo aos cuidados do marido, de forma que a
piora de seu estado de satde representou um grande peso para ela. Daniela e seus sete
irmaos procuram apoiar a mae, especialmente, nos finais de semana, quando ela finalmente

sai um pouco de casa, para trabalhar como vendedora autdonoma.

A aposentadoria do pai de Daniela era um provento garantido, porém, ndo
suficiente para o sustento da familia. Assim, Daniela comega a trabalhar com apenas treze
anos, cuidando do filho de uma vizinha. Apés um ano, ela comeca a trabalhar como
operadora de caixa em um supermercado, permanecendo nesse emprego durante cinco
anos. Ela conta que, durante esse periodo, entusiasmada com o trabalho, decidiu abandonar
os estudos, apés completar a oitava série. Hoje, ela se arrepende bastante disso,
queixando-se um pouco do fato de seus pais nao terem dado grande importancia ao estudo,

uma vez que nao a impediram de abandonar a escola.

Nesse periodo, ela conhece Paulo, um rapaz de seu bairro com quem comecga a
namorar. Apds trés anos de namoro, ela casa-se com Paulo, aos dezessete anos, indo morar
em uma casa a que morava uma de suas irmads, ja casada. Apds dois anos, eles t€m um

filho. O nascimento de Vitor leva Daniela a abandonar o emprego.

Tive que sair e até hoje ndo trabalhei mais (...) devido o problema
dele (...) eu nunca quis deixar com ninguém (eu decidi) eu mesma
cuidar (...) E dificil de ter confianca. Eu voltei a trabalhar na época
ele tinha uns dois anos e meio, mas ai ele teve uma crise bem forte e
(...) me chamaram. Ai eu falei: ‘Ah ndo, ndo vou trabalhar mais

ndo’, vou optar em olhar ele primeiro. (Daniela)
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Essa gravidez foi planejada pelo casal, de forma que Vitor foi muito bem
recebido pela familia, sendo querido por todos. Daniela conta que sua mae, mesmo ja tendo
muitos netos (hoje, mais de vinte e seis), recebeu Vitor com muita alegria, estando sempre
bastante presente em sua vida. Mesmo com a boa acolhida familiar Daniela afirma ndo
querer mais filhos. Ela resiste aos pedidos de Vitor que, atualmente com seus nove anos,

deseja muito ter irmaos.

Daniela aponta o aspecto econdmico como um dos motivos para essa
resisténcia. Paulo trabalha como mecédnico de manutencdo em uma industria, desde o
nascimento de seu filho. Seu saldrio é suficiente para garantir uma vida simples, porém,
confortdvel para a familia. Daniela teme que outro filho venha mudar essa situagao,

diminuindo o conforto que podem oferecer a Vitor.

Porém, Daniela revela que o grande motivo que sustenta a sua decisdo em nao

ter mais filho é o medo.

Fiquei tdo assim com o problema dele, traumatizada (...) tenho medo
de (...) dar o mesmo problema. E eu penso muito no mundo que a
gente vive hoje (...) Se o mundo estd assim hoje, imagina daqui (...)

quinze anos. (Daniela)

Apo6s os vinte primeiros dias de vida, Vitor tem um resfriado e comeca a
apresentar chiado no peito. Passando no pediatra do centro de saide de seu bairro, Daniela
conta que Vitor fez a sua primeira inalagdo. Ela conta que, entdo, passou a levar de quinze
em quinze dias seu filho para o centro de saude, onde ele fazia inalacdo e tomava

medicacao na veia.

Daniela conta que o diagnéstico de asma foi estabelecido apés um ano e meio,
no Ambulatério de Pediatria do HC/Unicamp. Porém, o contato com esse hospital
iniciou-se com o proprio nascimento de Vitor, estendendo-se ao longo de toda a sua vida.
Quando Vitor ainda estava no ber¢drio do hospital, ele foi escolhido para fazer parte de
uma pesquisa sobre refluxo. Quando j4 estava em casa, Daniela recebe um novo convite
para Vitor ingressar em outra pesquisa, promovida por aquela mesma instituicao, desta vez

sobre alergia respiratéria. Desse modo, os profissionais desse servico acabam por
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estabelecer o diagnostico e gravidade do caso de Vitor: “Diagnosticou (...) que era asma

persistente leve.” (Daniela)

Mesmo apresentado baixa gravidade, o diagndstico de asma preocupou bastante
Daniela, pois ela ja convivia com uma pessoa bastante préxima que era asmdtica, sem que
isso trouxesse sentimentos tranqiiilizadores: “Minha irmd (...) é asmdtica (...) vocé ndo
consegue ficar perto dela, aquele barulho sabe, aquele peito, nossa Deus me livre, é

insuportadvel.” (Daniela).

Em contrapartida, Paulo teve asma até os dezoito anos, sempre controlada
através do tratamento. Além disso, sua mae € asmdtica. Valendo-se de sua experiéncia
pessoal e familiar, ele tenta acalmar sua esposa, lembrando que no caso dele houve
remissao espontinea e que a asma ¢ um problema de saude controldvel. Porém, Daniela
permanece abalada durante algum tempo: “Acho que o pai é mais forte, a mde que é

sempre mais boba.” (Daniela)

Mesmo sabendo do fator hereditario da asma, Daniela conta que ndo esperava
que seu filho apresentasse esse problema de saude, sendo surpreendida pelo diagndstico.
Além de medo, esse diagndstico provocou culpa em Daniela: “Eu fumei a gravidez dele
todinha, entdo eu coloquei uma culpa um pouco em mim, porque eu achei que era o

cigarro que fez mal para ele.” (Daniela)

Contrariando os temores € anseios maternos, Vitor nio apresentou muitos
sintomas até os trés anos, uma vez que o tratamento consegue evitar o aparecimento de
crises. Porém, a partir dessa idade, quando Daniela j4 acreditava que ndo se tratava de um
problema grave, Vitor apresentou uma piora repentina no seu estado de saide. Sua mae
relaciona o fato com a entrada de Vitor na escola, ainda que ndo esteja muito segura disso.
Nesse momento, Paulo lembra que a natacdo ajudou-o muito quando tinha asma e sugere
fazer o mesmo com Vitor. Daniela procurou, entdo, aconselhar-se com os médicos, os quais
concordaram com Paulo, ainda que tenham deixado claro que nem todos os casos
apresentam melhoras com a natagcdo. Assim, Vitor passou a nadar. Porém, efetivamente,

esse exercicio nao produziu o efeito desejado.
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Daniela conta que, ao longo de seus nove anos de vida, Vitor jamais teve que
ser internado. Porém, dos trés aos seis anos, ele apresentava pelo menos duas crises por
més. Ela conta que ele brincava bastante com seus amigos, na rua de sua casa., sendo
bastante comum vé-lo entrando em casa, correndo, com falta de ar. Daniela fazia, entdo, a
inalacdo, mas muitas vezes isso ndo resolvia. Entdo, Daniela solicitava ajuda de sua irma

para acompanhd-la nos servigos de saude.

Ainda que, durante as crises, contasse com esse apoio, cotidianamente, nas
inter-crises, Daniela sempre precisou assumir sozinha os cuidados de seu filho, uma vez
que Paulo trabalha durante o dia. Além disso, a maior parte das crises de Vitor ocorria a
noite, quando ela ndo podia contar com Paulo — pois este ndo acordava em decorréncia do
cansago do trabalho — nem com sua irma. Apesar de afirmar nio se sentir chateada com
essa situacdo, dado que o casal estabelecera um acordo segundo o qual ela ndo trabalharia
fora para cuidar de Vitor, Daniela ndo deixa de apontar a carga que isso representava em

sua vida.

Eu ndo ligava porque [0 Paulo] tinha que ir trabalhar (...) [e] se eu
larguei o emprego, foi para olhar [o Vitor] (...) Entdo, eu tinha que
estar ali, mas ndo foi nada fdcil ndo, passei um pedacdo com ele.

Nao gosto nem de lembrar, meu Deus do céu, foi terrivel. (Daniela)

Mesmo diante de todo o esfor¢o necessdrio para controlar Vitor, sua Daniela o
descreve como um menino bem comportado, que ndo da trabalho na escola. Ela s6 se
queixa de que ele € muito teimoso: “Ele nunca quer estar errado” (Daniela). Ela conta que
Vitor costuma dar-se bem com os amigos. Porém, ele ¢ muito nervoso, ndo aceitando ser
contrariado. Nas ocasides de desentendimento com os amigos ou com a familia, Vitor fica

tao nervoso que costuma chorar de raiva ou jogar aquilo que tiver em suas maos.

Daniela acredita que tenha passado seu proprio nervosismo para seu filho.
Além disso, nos primeiros anos de vida de seu filho, ela e seu marido permitiam que Vitor
fizesse o que queria: “Eu acho que foi da gente ter mimado muito, a gente tem uma parte

de culpa.” (Daniela)
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Desse modo, nos anos seguintes, como efeito compensatério dessa falta de
limites, Daniela conta que precisou agir com muita firmeza em relagdo a Vitor. Com o
tempo, ela acredita que foi assumindo o papel de chata, pois quando seu marido chegava
em casa, passava o tempo todo brincando com Vitor, continuando a fazer todas as suas
vontades. Ela conta que o fato de Vitor ser filho tnico dificultou o estabelecimento de um
ponto de equilibrio. Assim, por vezes Vitor € mimado, em outras ocasides ele é cerceado:
“Eu pego muito no pé dele (...) eu prendo muito ele (...) porque é um so, (...) mas ele é um

menino muito bom, so nervosinho, mas é bonzinho.” (Daniela)

Até os cinco anos, Vitor costumava resistir ao tratamento, dificultando bastante
a realizagdo das inalag¢des. Daniela conta que suava para conseguir cuidar de Vitor, durante
as crises. Ela relata um episddio em que precisou levar Vitor para o hospital para fazer uma
radiografia, pois o aparelho do centro de satde estava quebrado. Nem Daniela, nem Vitor
haviam entrado antes em uma ambulancia, € 0 menino estava muito assustado com aquela
situacdo. Assim, foi muito dificil colocar Vitor dentro da ambulancia, para levd-lo ao
hospital. Chegando ao hospital, tiveram que amarrar Vitor com um lencol para realizar o
exame. Daniela ficou muito impressionada com aquela cena, pois seu filho esperneava e
gritava, demonstrando ter uma forca muito maior do que ela conhecia. Daniela conta que,
em vista de seu estado emocional, os profissionais que atendiam Vitor solicitaram que ela
saisse da sala, para que pudessem realizar o exame mais tranquilamente: “A médica [disse]

‘mde vocé estd pior do que ele (...) sai de perto e deixa a gente aqui.’” (Daniela)

Daniela afirma sempre ter mantido um bom relacionamento com os
profissionais que atenderam seu filho, ao longo desses anos todos. Ela se queixa um pouco
do rodizio de residentes no Ambulatdrio de Pediatria do HC/Unicamp, porém, ndo acredita

que isso diminuiu a qualidade do atendimento, sentindo-se sempre bem acolhida.

Antes de dar qualquer medicacdo prescrita pelos médicos para Vitor, Daniela
sempre procurou saber do que se tratava e quais seriam seus efeitos. Ela conta que todas as
suas duavidas eram sempre esclarecidas. Porém, nem sempre as informacodes recebidas
conduziram a adesdo ao tratamento. Daniela conta que, certa vez, recusou-se a utilizar a
“bombinha”, dirigindo-se a médica nos seguintes termos: “Eu ndo vou dar (...) isso. Eu ndo

sei se é ignordncia minha, mas eu fiquei sabendo que vicia e eu ndo quero que ele fique
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dependente disso.” (Daniela) Nesse caso, uma terapéutica alternativa foi indicada pela

médica e seguida por Daniela.

A mae de Daniela, também, ja demonstrou resisténcia ao tratamento indicado
para seu neto. Ela procurou insistentemente convencer a filha a ndo fazer inalacdo em
Vitor, porque, com o tempo, isso levaria ao enfraquecimento de seu coracdo. Daniela
chegou a conversar sobre o assunto com a médica, preocupada com a possibilidade de
prejudicar a saide de Vitor. A médica informou que nio havia esse perigo e que ela deveria

utilizar a inalacdo nos momentos de crise.

A possibilidade de Vitor viciar-se ou passar a vida dependente de
medicamentos assusta bastante sua mae. Ela revela que, apesar de sempre valorizar a
assisténcia prestada pelos profissionais de satde, esse receio levou-a, inclusive, a introduzir
alteracdes na terapéutica indicada. Assim, apenas por um breve periodo, Daniela
administrou os medicamentos na dosagem e freqii€éncia indicada pelos médicos. Ao longo
desses anos todos, ela procurou diminuir gradativamente a freqiiéncia e dosagem dos

medicamentos prescritos, na medida em que Vitor se mantinha sem crises asmadticas.

Trata-se de uma situac@o bastante complexa, em que ndo h4 a recusa total ao
tratamento ou a deslegitimacdo do ponto de vista sustentado pelos profissionais de satde.
Daniela procura “filtrar” as recomendagdes médicas a partir de suas préprias observacoes,
critérios e valores. Ha, portanto, um conflito de pontos de vista, em que a expectativa de
cura desempenha um papel importante na interpretacdo de Daniela sobre o processo de
adoecimento de Vitor, revelando uma dimensao recém aberta em sua vida, a qual passa a
ocupar um lugar central na organizacdo dos cuidados e na incorporagdo do papel de

cuidador.

E duro viver em funcdo de um medicamento. Hoje, ele toma, mas (...)
ele ainda ndo toma da maneira que era para ele tomar, porque eu
tenho (...) muita fé em Deus. Eu sou evangélica e (...) por isso que eu
falo que hoje ele estd curado. Porque, na verdade, por mim, ele nem
necessitava mais ficar tomando esses remédios que eles [médicos]
passam hoje. Mas, assim, eu também ndo posso desconsiderar o que

eles falam. Entdo, eu ainda continuo, mas ndo do jeito que era para
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ser (...) Estou diminuindo a medicacdo dele por conta propria,
porque a gente sabe quando o filho necessita do remédio também.

(Daniela)

O contato de Daniela com a doutrina evangélica ndo € recente, pois sua mae ja a
levava aos cultos, quando pequena. Ela conta que, junto com suas irmads, chegou a
participar do coral da igreja. Porém, a partir da adolescéncia, deixou de ir aos cultos,
interessada que estava em descobrir outras possibilidades que o mundo tinha a oferecer. Ha
cerca de dois anos, a religido passou a representar, novamente, um aspecto importante de
sua vida. Daniela revela que, atualmente, essa experiéncia religiosa permite trabalhar a sua

espiritualidade de uma maneira impensdvel em seu primeiro contato coma igreja.

Daniela procura estimular a participacdo de Vitor nos cultos, sem, no entanto,
forca-lo a ir a igreja ou a acreditar na doutrina evangélica. Ela conta que seu filho gosta de
acompanhd-la, mesmo que, por vezes, permane¢ca em casa com seu pai. Paulo, quando

adolescente, também era evangélico, nao se opondo a fé de sua esposa.

Daniela ndo costuma falar sobre os problemas de saude de Vitor com os outros
membros da igreja: “Sé com Deus mesmo, Ele sabe jd das nossas necessidades” (Daniela).
Mesmo assim, essa experiéncia religiosa mudou completamente o jeito de cuidar de seu

filho, na medida em que a participacdo na igreja representa um grande apoio espiritual.

Eu era uma pessoa muito nervosa, eu ndo tinha mais paciéncia com
ele [Vitor]. Nossa, eu era impaciente (...) Eu tinha que ficar ali, no
pé dele, para ele ndo correr, para ele ndo... Entdo, eu fiquei uma
pessoa muito estressada, muito nervosa. Ai, depois que eu me

converti, (...) eu mudei totalmente. (Daniela)

Para Daniela, a fé em Deus conduziu a uma dupla cura: das angustias que a
afligiam e da dependéncia de Vitor em relagdo aos medicamentos. Nao foi somente a partir
do reingresso na igreja que Daniela passou a modificar a forma de administrar os
medicamentos, ela ja assumia essa estratégia ha muito mais tempo, sempre orientada pela
busca da cura — ou seja, da ndo dependéncia medicamentosa. Porém, a melhora do estado
de saide de Vitor associada ao reencontro de Daniela com Deus confirmou o acerto da

estratégia terapéutica adotada, propiciando alivio para os seus temores. Atualmente, ela
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sente-se mais segura e contente com os resultados positivos alcangados pelos cuidados

realizados, ao longo desses anos todos.

Hoje, eu posso dizer que ele ndo tem nada (...) em vista de antes.
Hoje, ataca (...) [a cada] seis meses (...) [mesmo assim] é bem leve
(...) [ndo precisa] tomar aquele monte de inalagdo. Assim, se vé que

ele estd bem, bem mesmo, estd curado, (...) gragas a Deus. (Daniela)

Daniela espera que, ao atingir a adolescéncia, Vitor receba alta do tratamento,
uma vez que os proprios médicos alertam para a possibilidade de uma cura espontanea,
nessa fase de seu desenvolvimento. E importante notar que, muito embora afirme que seu
filho esteja curado, Daniela aguarda a declaracdo médica para dar fim ao itinerdrio
terapéutico de Vitor. Agindo assim, ela demonstra que o ponto de vista dos profissionais de
saude continua a ser uma referéncia para compreender o estado de saude de seu filho e

organizar os cuidados.

Portanto, asma ainda se faz presente na vida de Vitor através do tratamento de
manuten¢do e da necessidade de manter o acesso facil ao tratamento indicado nas crises.
Assim, por exemplo, nas férias escolares, Daniela costuma ir para um sitio da familia,
bastante afastado de qualquer cidade. Nessas ocasides, ela enfrenta a resisténcia de sua
mae, que se mostra muito preocupada com a possibilidade de Vitor ter uma crise. Assim,

Daniela sempre leva o inalador, mesmo nao acreditando que precisara fazer uso dele.

Apesar de considerar que o tratamento atuou na melhora do estado de satde de

Vitor, ela ndo atribui a ciéncia o mérito por essa mudancga:

E assim do nada, do nada ndo, de repente, ele deu uma boa
melhorada (...) Ele faz tudo, ele corre, ele joga bola, anda de
bicicleta, ndo tem cansago, ndo tem mais nada (...) Ndo sei se foi [0]
medicamento, [mas] eu pedi tanto para Deus que curasse ele que eu
tenho mais certo que foi Ele que ajudou. Porque é dificil vocé ver
uma pessoa asmdtica que dependia de inalagdo todos os dias — eu
queimei um inalador de tanto que eu usava o motor — (...) uma
crianca que tem canseira, que é dependente da inalacdo, e, de
repente, melhorar de uma hora pra outra. E milagre de Deus, ¢ isso

que eu penso. (Daniela)
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Na escola, atualmente, Vitor também ndo apresenta nenhum sintoma ou
limitagdo decorrente da asma. Tanto € que sua professora ndo suspeitou jamais que ele
tivesse esse problema de saude. Ela conta que Vitor € um menino muito responsdvel,
criativo, com excelente desempenho escolar e que mantém um bom relacionamento com os

outros.

Ele ndo tem problema de relacionamento, participa de todas as
brincadeiras, sempre participou na sala de aula em todos os
sentidos, de todas as atividades, nunca teve nenhuma dificuldade,
sempre que podia ajudava os colegas, tem vdrios amiguinhos, nunca
teve problema nenhum de responsabilidade e de criatividade (...) ele
foi um dos melhores da sala, no ano passado, um dos melhores

alunos, se ndo for o melhor. (Profa. Silvia)

Ela jamais foi informada sobre o problema de saude de Vitor, tratando-o de
forma igual as outras criangas. Ela diz que Daniela sempre participa das reunides da escola,
sendo bastante presente na vida escolar de Vitor, sem ter, no entanto, jamais mencionado a
asma: “Eles nem sabem.” (Daniela) Vitor, também, refere jamais ter comentado o assunto

com seus amigos.

Essa situacdo nem sempre foi assim, pois Daniela chegou a conversar com o
professor de educacdo fisica a respeito da asma, quando Vitor estava na primeira série,
ainda apresentando crises freqiientes. Nesse periodo, Vitor chegou a passar mal em sala de
aula, solicitando a professora que avisasse a sua mae. A professora de Vitor achou que ele
estava valorizando demais os sintomas, como subterfligio para voltar para casa. Assim, ela
ndo atendeu aos seus pedidos. Quando Vitor, finalmente, chega em casa, nervoso com toda

a situagdo, Daniela precisa leva-lo ao centro de sauide.

Porém, esse foi o unico episdédio em que a asma tornou-se presente na vida
escolar de Vitor. Assim, a despeito de algumas faltas para comparecer as consultas

médicas, Vitor ndo sofreu limitagdes na escola em decorréncia da asma.

Diante da presenca cada vez menor da asma na vida de Vitor, evidente nos
ultimos anos, assumir o papel de cuidadora ndo mais representa uma carga dificil de

carregar para Daniela. Assim, recentemente, ela retomou antigos projetos de vida. Durante
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todos esses anos, Daniela sentiu-se frustrada por ndo ter continuado os estudos. Assim,

atualmente, ela faz um supletivo a noite e pretende cursar fisioterapia.

Primeiro eu queria fazer radiologia, depois que eu vi a necessidade
do meu pai (...) [decidi] fazer fisioterapia (...) Eu queria alguma
coisa do ramo (...) Eu gosto [de cuidar], eu acho legal, eu tenho do.

(Daniela)

Curiosamente, na retomada de seus projetos de vida, Daniela procura incorporar
elementos presentes em sua experiéncia como cuidadora (de seu pai, de seu filho). Assim,
estar fora de casa, estudando, representa um espaco sé seu, uma janela para fora do seu

cotidiano e uma porta de entrada para novos circulos de convivéncia.

T6 adorando [estudar]. Se eu fico o dia inteiro aqui, sozinha, sem ter
0 que fazer, sem conversar com ninguém, ai eu ndo vejo a hora de ir
para a escola, [onde] esqueco um pouco que sou dona de casa.

(Daniela)

Essa nova atividade torna-se bastante importante para Daniela, pois, além de
ter-se dedicado integralmente aos cuidados de Vitor, deixando de lado outras dimensdes de
sua vida, recentemente, ela distanciou-se de sua pequena rede de convivio. H4 dois anos,
Daniela mudou-se para uma casa nova, em busca de privacidade. Ela conta que, apesar de
valorizar a convivéncia e apoio da irmd, eram muitas criangas convivendo no mesmo

espago.

A partir da mudanca, ela passa a sentir-se isolada de sua rede de convivio
(ja diminuida pelo fato de ndo trabalhar fora). Enquanto Vitor estd na escola, ela se ocupa
dos afazeres domésticos e procura se distrair fazendo croché ou lendo alguma coisa.
Daniela sente bastante falta do convivio mais préximo com suas irmas. Ela tem uma prima
morando ao lado de sua casa nova, porém, elas ndo t€m um relacionamento intimo. A sua
prima representa muito mais um apoio operacional, cuidando de Vitor ocasionalmente,
quando Daniela vai estudar e Paulo ndo pode estar em casa. Por isso mesmo, ela costuma ir

todo final de semana visitar a mae, quando aproveita para rever os vizinhos e irmas.
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O estudo representa para Daniela ndo somente a busca de uma janela para fora
de seu cotidiano, mas também a busca pela profissionalizacdo de seu papel de cuidadora,
estabelecendo uma ruptura parcial com sua trajetoria de vida. Assim, a0 mesmo tempo em
que ela pretende perpetuar seu papel de cuidadora, ela quer colocd-lo em um novo patamar,
assumindo um ponto de vista técnico sobre o cuidar, dirigido para fora de seu circulo

familiar.

Conclusao

A maneira como Daniela encara o surgimento da asma em sua vida estd
diretamente relacionada com o modo como ela procura lidar com esse problema de saude,
ao longo de todo o processo de adoecimento. Ela sente medo e culpa ao ser informada que
Vitor é asmdtico. De certa forma, esse diagndstico surge como uma puni¢do a sua conduta

durante a gestacao.

Assim, abrir mao do trabalho para dedicar-se integralmente aos cuidados de seu
filho € uma forma de propiciar as melhores condi¢cdes possiveis para a manutencdo do bem-
estar de Vitor, mas também uma resposta para o seu proprio sentimento de culpa.
Provavelmente por isso mesmo, ela ressalte o peso de ter assumido praticamente sozinha os
cuidados de Vitor, ao mesmo tempo em que faz questdo de deixar claro que essa foi uma

decisdo consensuada com Paulo (e ndo imposta por ele).

Além de ter fumado ao longo da gestacdo de seu filho, Daniela arrepende-se

também de seu afastamento da igreja.

A gente cantava no coral da igreja. Ai, fica adolescente e (...) vai
escolher o que (...) quer (...) Eu fui pro munddo (...) Depois, a gente
cai (...) na real e volta pra ld, pra onde ndo deveria ter saido.

(Daniela)

Portanto, ao procurar cuidar de seu filho, Daniela busca atuar ndo somente no
plano bioldgico, mas também no plano espiritual. Somente recentemente essa atuacio

reconduziu-a para a doutrina evangélica. Porém, desde o inicio, a fé na cura levou Daniela a
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apostar em uma estratégia terapéutica em que contrapunha as indica¢cdes médicas as suas
proprias observacdes e expectativas em relagdo ao processo de adoecimento de Vitor. A
cura, para ela, significa a eliminacdo da situacdo de dependéncia em que ela e seu filho

estdo inscritos ao enfrentarem um problema cronico de satde.

Mesmo que Vitor ndo tenha experimentado grandes limitagdes apresentadas em
seu cotidiano em decorréncia da asma, a dependéncia do tratamento produziu um impacto
negativo sobre a vida de sua mae, tanto no plano pragmaético quanto no plano espiritual. Ela
sentiu-se punida por suas faltas, precisando eliminar as amarras impostas por essa situacao

de dependéncia através de uma opcao pelo sacrificio pessoal e da afirmacao da prépria fé.

A coincidéncia entre o retorno a igreja e a melhora no estado de saide de Vitor
vem a confirmar o acerto da estratégia terapéutica e interpretagdo adotada por Daniela no

enfrentamento e compreensdo do processo de adoecimento de seu filho.

Aderir ao tratamento, portanto, ndo significa para Daniela seguir estritamente as
prescricoes médicas, mas sim confrontar a perspectiva biomédica lancada sobre o corpo
fisico de seu filho com a percep¢do materna sobre seu processo de adoecimento, baseada na
sua prépria trajetéria de vida. Somente assim ela encontra uma solucdo conciliatéria que

propicia a melhora do estado de satde de Vitor e o seu proprio reencontro com Deus.

Trata-se de uma trajetéria bem sucedida, apesar dos riscos envolvidos. Tanto é
que Daniela pretende perpetuar seu papel de cuidadora, tornando-se uma profissional de
saude. Se, de um lado, a experiéncia de sua mae e dela prépria mostram que cuidar de uma
pessoa com um problema cronico de saide pode significar uma prisdo, de outro lado,

Daniela procurou vivenciar ao longo do seu papel de cuidadora um processo de libertagao.

Meu filho? Com asma?

D. Luciana e Sr. Laerte moram em uma pequena cidade nas imediac¢des de
Campinas. Ele possui uma pequena oficina mecanica e ela o ajuda no servigo, realizando

atividades de escritorio. Sr. Laerte tem quase 50 anos e D. Luciana cerca de 30. No dia

Resultados e Discussdo

325



marcado para realizar a entrevista, passo pela a oficina de Sr. Laerte, para que ele me
explicasse melhor o caminho para sua casa. Chegando 14 descubro que sua esposa havia ido
a Unicamp. Depois de alguns telefonemas, ele me informa que ela viria me encontrar em

sua casa para realizarmos a entrevista.

Apoés a primeira hora de espera, ainda na oficina, pergunto ao Sr. Laerte se ele
se poderia parar um pouco o servi¢o para realizarmos a entrevista ali mesmo, enquanto sua
esposa nao chegava. Ele ndo demonstra muita disponibilidade. Entdo, procuro sondé-lo a
respeito da possibilidade de conversarmos apds o fim do expediente, em sua casa. Ele me
informa que naquele dia ndo iria para casa, mas que poderiamos conversar em outra
ocasido. Antes de marcarmos uma data, ele comenta que nao acredita que seu filho, Tiago,
tenha asma. Ele conta que em sua familia muitas pessoas tétm asma e que seu filho ndo
parece ter nenhum dos sintomas apresentados por eles, tais como falta de ar e cansaco
devido ao esforco fisico. Ele me pergunta, entdo, se o diagndstico estaria realmente correto.
Procuro explicar que eu ndo integrava a equipe de profissionais de saide que atendem
Tiago e que minha formagcdo ndo permitiria fazer tal avaliacdo. Acrescento que
provavelmente ndo seria dificil agendarmos a entrevista na Unicamp, em um dia em que ele
pudesse, também, conversar com um profissional do Ambulatério de Pediatria, ja
previamente contatado para tratar do assunto. Ele se interessa pela proposta, porém afirma

ter muita dificuldade para ausentar-se da oficina. Deixamos em suspenso essa idéia.

Ap06s alguma espera, Sr. Laerte € avisado pelo telefone de que sua esposa ja me
aguardava em sua casa. Encaminho-me sem perder tempo para 1a. Trata-se de um bairro
periférico, muito simples, perto de uma estrada bastante movimentada, ainda que composto
por ruas calmas e asfaltadas. A casa € de alvenaria e possui dois quartos, sala, cozinha e
banheiro. D. Luciana recebe-me no portdo e passamos para a sala da casa, onde é a

realizada a entrevista.

Ela conta que sua familia é de uma cidade de tamanho médio da regido, onde
viveu até os dezoito anos. Nessa época, conheceu seu marido, “amigando-se” rapidamente
com ele. Desde entdo, veio a morar no bairro onde se encontra atualmente. Boa parte da
familia de Sr. Laerte vive no mesmo bairro, quando ndo na mesma rua. Assim, eles mantém

um contato bastante freqiiente.
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D. Luciana possui dois filhos: Tiago, com oito anos, e Gisele, com pouco mais
de um ano. A pequena Gisele passa o dia com a mae, na oficina. Porém, ela acaba de
conseguir uma vaga na creche, apds ter recentemente machucado o dedo na oficina. Anos
atrds, Tiago também teve dificuldade para entrar na creche, conseguindo uma vaga somente
ap6s obter uma carta da Unicamp (até entdo passava o dia na oficina de seu pai), com cerca

de um ano de idade.

Muito embora a gestacdo de Tiago tenha transcorrido normalmente, ele nasceu
com 2.800g, permanecendo internado no hospital por uma semana, até ganhar peso. Apos
isso, ele vai para casa e passa bem os seus primeiros meses de vida. Aos quatro meses, ele
comeca uma série de pneumonias. Aos sete meses, ele € encaminhado para o HC/Unicamp,
onde passa a ser acompanhado. Embora os quadros de pneumonias tenham diminuido com
a entrada na creche, Tiago continuou apresentando esse problema de saude até os trés anos.

Esse foi um periodo muito dificil pra D. Luciana e seu filho.

Dentro do hospital (...) de um pulmdo passou pro outro, ld dentro
(...) Entdo, quantas pneumonias ele deu também eu ndo sei dizer (...)
Ele tomou tanto antibiotico, tanta benzetacil, que eu ndo sei dizer a
conta. Porque, quando eu morava pro lado ld da oficina (...) a vida
dele so era ir no médico. Era tanto que os médicos ficavam com do
de mim e davam aqueles comprimidinho que elimina inalacdo de
oxigénio (...) Porque eu moro longe... o posto hoje aqui ndo abre [a
noite], so abre de dia. Ai, pro caso de noite, eu dava uma inalagdo
de manhd, apds o almogo, o comprimido, e ele agiientava até no

outro dia de manhd. Ai fomos manejando. (D. Luciana)

D. Luciana conta que além do tratamento medicamentoso utilizado nas crises,
ela sempre procurou utilizar chés, xaropes e alimentos indicados por membros de sua rede
social para evitar problemas respiratorios. Ela conta que inclusive as mamadeiras de Tiago

eram preparadas com um pouco de mel.

De repente, a partir dos trés anos, Tiago nao volta mais a apresentar pneumonia,
iniciando-se assim uma grande fase de tranqiiilidade para D. Luciana. No entanto, h4 pouco

mais de um ano, Tiago comecou a sentir dores no peito.
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Ele tinha dor (...) s6 que eu nunca levei em conta (...) No inicio do
ano passado apertou mesmo. Foi o ponto de eu precisar ir no
médico. Porque se ele vir falar: ‘Ah, mde, minha perna td doendo.’
Na primeira instdncia, eu ndo levo no médico, porque crianca mente.
Dai depois ele comecou: ‘Ah, mde, td doendo muito, eu ndo to
agiientando.” Tinha hora que ele deitava de dor, no peito. Af eu fui
atrds pra saber: ‘Serd que o peito tem alguma coisa, alguma coisa
haver com o problema, com o problema dele?’ Eu fui atrds pra

saber. (D. Luciana)

A percep¢ao da crianca a respeito de suas sensagdes corporais geralmente é
objeto de desconfianca do olhar adulto, sendo legitimada somente quando manifestada por
longo periodo e/ou com grande intensidade. Assim, somente apds diversas queixas de seu
filho, D. Luciana comeca a acreditar nas dores sentidas por Tiago. A ocorréncia de um
episddio especifico foi crucial para que ela procurasse efetivamente um servico de saude,

ainda que com certa relutancia.

Ele [Tiago] tava brincando aqui, dangando [ e de repente fala]: ‘Ai,
ai meu peito, ai meu peito, ai meu peito.” Parou, sentou ali um
pouquinho e ai a voz sumiu. Ficou umas duas horas. Eu ia levar no
pronto-socorro, so que depois ndo deu certo de levar. A voz voltou e

eu falei: ‘Ai, ndo vou levar.’ (D. Luciana)

Mesmo aconselhada, por parentes, a levar Tiago ao pronto-socorro, ainda
naquela noite, D. Luciana decide esperar. Posteriormente, ela resolve levi-lo ao centro de

saude para verificar a situacdo, a qual rapidamente ganha novos contornos.

Eu levei no postinho pra saber por que era dor no peito. O pediatra
mandou pro cardiologista. E o cardiologista, pegou e passou pra
fazer os exames. Eu ndo tive condicdoes de pagar os exames.
Coincidiu com o dia de eu ir na Unicamp, conversei com os médicos
dele da alergia. Eles fizeram os exames ld e disseram que ele ndo
tinha [problema] no coracdo que ele tinha bronquite asmdtica.

(D. Luciana)

D. Luciana conta que a possibilidade de ter um problema cardiaco assustou
bastante seu filho. O proprio Tiago comenta o episodio: ‘Pensei que meu coragdo ia parar,

eu ia morrer’ (Tiago). Desse modo, o diagndstico de asma foi recebido por Tiago com
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grande alivio, ainda mais quando soube que, através do tratamento, ele poderia controlar
seu problema de saude. D. Luciana afirma que ela e seu marido também receberam o

diagnodstico sem problemas.

Eu recebi numa boa, porque eu sou uma pessoa asmdtica. Eu sempre
tive bronquite asmdtica. S6 que o meu foi curado com curandeira. A
minha mde fez uma simpatia. So que ele volta, so de vez em quando,
a cada dois anos ele ataca, mas demora pra atacar, ndo ataca com
fregiiéncia (...) igual o dele [filho] (...) [Além disso] A familia dele
[marido] (...) é toda asmdtica. Tem um irmdo (...) [um] sobrinho que
mora aqui (...) [a] minha cunhada tem quatro filhos (...) s6 um que
ndo tem bronquite (...) Todos tém bronquite (...) vocé sabe que é
hereditdrio, vai passando (...) O meu marido é uma pessoa alérgica,
ele tem rinite alérgica (...) A familia dele (...) é tudo alérgico..

(D. Luciana)

Portanto, a experiéncia prévia com a doenga consistiu em um fator importante
para lidar com o diagndstico e com o tratamento, uma vez que possibilitou uma ripida

assimilac@o desse problema de saide. Ademais,

O bronguite dele (...) ndo foi uma bomba ndo. Porque quem lidava
com uma crianga com pneumonia que, quando tava sarando um
pulmdo, jd tava no outro, o bronquite é até um alivio. Porque ele ndo

vai tomar tanto antibiotico igual ele tomava. (D. Luciana)

A gravidade da asma é compreendida em termos comparativos com O
problemas de saude anteriormente apresentado por Tiago, sendo dimensionada em relacdo

ao tipo de tratamento e a maneira como este afeta o cotidiano familiar.

D. Luciana afirma que, apesar de resistir um pouco, Tiago toma os
medicamentos sem problemas. Ele justifica-se dizendo que os remédios t€ém gosto ruim, de
modo que seus pais tém que insistir para que ele tome tudo direitinho. Tiago, no entanto,
afirma nio se incomodar com a asma, nem com o tratamento. Ele lembra que, desde o
diagndstico, ficou aliviado ao saber que ndo se tratava de um problema cardiaco, a0 mesmo
tempo em que se sentiu seguro apds ser informado pelos profissionais de satde a respeito

da asma e de seu tratamento.
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Eu achei que (...) ia ficar com um problema sério, ai ela [médica] me
explicou certinho (...) que eu ndo ia ter um problema muito sério. At
eu vim tomando os remédios, eu assoprei no computador, ai ela me

deu uma bolsa para mim guardar os remédios. (Tiago)

Além disso, ele afirma ndo se sentir doente. ~ Mesmo assim, quando pergunto

se a asma € uma doenca grave (“séria”), Tiago responde da seguinte maneira:

Eu acho [que sim]. Porque tem que ficar tomando muita medicagdo,
e se ndo tomar a medicagdo pode ficar perto de morrer (...) E aquele
[meu] remédio, se eu tomar uma inalacdo de oxigénio, (...) minha

mde falou, (...) ai pode chegar perto de morrer. (Tiago)

Tiago se refere a um episddio recente, em que sua mae o levou ao centro de
saude de seu bairro, quando sentia fortes dores no peito. Ele j4 comecava a fazer a inalagcdo
quando sua mae mostrou para a médica a caixinha do remédio que estava tomando, por
indicacdo da equipe da Unicamp. No mesmo instante, a inalacdo foi suspensa, diante da
possibilidade de interacdo medicamentosa. D. Luciana relata esse episddio quando peco
para ela descrever algum momento critico do processo de adoecimento de Tiago,

vivenciado apds o diagnéstico de asma.

Apesar disso, D. Luciana afirma que, no dia a dia, o gerenciamento da condicao
cronica de seu filho ndo representa um drama, nem implica grandes dificuldades: “Ndo,
ndo tem incomodo nenhum” (D. Luciana). Porém, ela ndo pode contar com ninguém para
levar Tiago a Unicamp. Seu marido ndo pode se ausentar da oficina, portanto,
normalmente, ela se desloca através de transporte publico. Assim, ir ao servigo de saide
constitui a maior dificuldade enfrentada por ela: “Transtorno traz, porque as vezes eu
tenho que trabalhar, tem outras coisas pra fazer, [mas] primeiramente a saiide dele

[Tiago], tem que pensar nele primeiro” (D. Luciana).

Muitos familiares de Sr. Laerte vivem no mesmo bairro, de modo que ele e sua
esposa mantém um contato freqiiente com essa parte da familia (a mae do sr. Laerte vive na
mesma rua!). D. Luciana, no entanto, conta que, em geral, ndo solicita a ajuda deles para
realizar os afazeres domésticos ou para cuidar das criancas. Em contrapartida, a familia de

D. Luciana vive em outra cidade, de modo que ela os vé raramente (situacdo esta agravada
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pelo fato de estar economizando para a compra de um terreno onde pretende construir uma
casa para morar futuramente). Mesmo assim, ela conta sempre com sua mae para ajuda-la
nas situacdes mais criticas. Assim, por exemplo, por ocasido do nascimento de sua filha, D.
Luciana pediu a sua mae, ajuda para realizar as tarefas domésticas, liberando-se para cuidar
do bebé. Além disso, Tiago costuma passar suas férias com a avé materna ou com uma tia

materna.

D. Luciana conta que a sua familia costuma se ver em momentos excepcionais,
tais como festas, casamentos, adoecimentos e veldrios. Desse modo, apesar de nio acionar
muito a sua rede social, ela ndo se sente desamparada. Em relagdo a vizinhanca, D. Luciana
também mantém um bom relacionamento, porém, sem qualquer envolvimento mais intimo

ou solidario.

D. Luciana valoriza bastante o tratamento de Tiago, oferecido pela equipe da
Unicamp. A partir dos efeitos do tratamento, a doenca ndo chega a constituir um peso para
ela ou para seu filho, uma vez que, por exemplo, a dor sentida por Tiago tem sido bem
controlada através do tratamento. Além do atendimento recebido no Ambulatério de
Pediatria, Tiago também tem sido acompanhado no Centro de Investigacdo em Pediatria
(Ciped), onde foi definida uma terapéutica especifica para ele “conviver com as coisas que

o mundo tem a oferecer” (D. Luciana).

D. Luciana sente que seu filho precisa entrar em contato com o mundo do jeito
que ele é, uma vez que, nao obstante os esforcos empreendidos para oferecer um ambiente
adequado para Tiago, o grau de controle mantido por sua familia diminui bastante quando

exercido para além dos limites domiciliares. Assim:

Eu sou fumante (...) Eu ndo fumo dentro de casa. Mas eu ndo posso
chegar num ponto de 6nibus e... tudo bem eu paro de fumar hoje... eu
ndo posso chegar num ponto de oénibus e mandar a pessoa que eu
ndo conhego apagar o cigarro dele. Entdo, eles [do Ciped] fizeram o
tratamento dele por causa disso, pra ele conviver com as coisas que
o mundo tem a oferecer. (...) [Porque] Tem (...) poluicdo (...) Se vocé
for ver o bairro ali do lado [sem asfalto] (...) quando venta (...)

[a poeira] vem tudo aqui dentro de casa. (D. Luciana)
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D. Luciana identifica a importancia do tratamento nos seus efeitos futuros, uma
vez que a terapéutica deverd permitir uma convivéncia cada vez maior de Tiago com as
fontes alergénicas que atualmente desencadeiam suas crises: “Os médicos dele mesmo

explicaram que o tratamento é bom pra ele futuramente”. (D. Luciana)

Se fora de casa a possibilidade de intervengdo familiar € bastante reduzida, o
mesmo ndo ocorre em relagdo aos cuidados domiciliares. Nesse sentido, D. Luciana relata
que: usa cortinas somente na sala e na cozinha; comprou armdrios para guardar objetos que
permaneciam em caixas espalhadas pela casa; evita empilhar malas e outros objetos em

cima dos armdrios dos quartos; mantém a casa sempre limpa, etc.

Porém, mesmo afirmando nao sentir dificuldade para tomar essas medidas

preventivas, ela revela que ndo segue totalmente a risca as recomendagdes médicas.

Tento fazer, na medida do possivel. Mas (...) é dificil (...) porque,
teve uma época, [que] o colchdo dele tinha que ser encapado,
travesseiro encapado. O lengol vocé [deve] lavar sé com sabdo
neutro, a roupa... Imagina, ele que brinca na rua, corre e mexe na

oficina (...) lavar a roupa com sabdo neutro ndo dd. (D. Luciana)

D. Luciana aposta na alianga entre o tratamento medicamentoso e as medidas
preventivas, assumidas pela familia, para manter a convivéncia de Tiago “com as coisas
que o mudo tem a oferecer”. Assim, na medida em que a adesdo ao tratamento nao
significa, para D. Luciana, a obediéncia completa as orientacdes prestadas pelos
profissionais de saude, ela sente-se altamente comprometida com os cuidados de seu filho.
Alids, muito embora o pai de Tiago ponha em divida o diagndstico estabelecido para o seu
problema de saide, ha uma preocupacio familiar com a sua satide. Um gesto significativo

disso € dado quando eles se mudam de casa, sob orientagdes médicas.

Porque eu morava na outra casa, dai os médicos pediu pra eu morar
numa casa melhor (...) [E] eu acabei passando pra essa, que é
melhor. Por causa do problema dele. Porque a casa de baixo ndo
tem laje (...) Ele dormia comigo, dai (...) [0 médico] falou que ele
tinha que dormir sozinho (...) [que] ele tinha que ter um quarto pra
ele, uma cama dele mesmo. E aqui ele tem o quarto dele.

(D. Luciana)

Resultados e Discussdo

332



A legitimidade do diagnéstico e do processo de adoecimento de Tiago é
refor¢ada, assim, através do esforco empreendido pelos seus pais no sentido de organizar a

casa para controlar a ocorréncia de suas crises.

Tiago, por sua vez, aposta no tratamento medicamentoso para superar seu
problema de saude, acreditando inclusive na sua cura: “Eu acho. Se eu tomar os remédios

tudo certinho, eu acho [que vou atingir a cura] (Tiago)” .

De qualquer forma, D. Luciana ndo identifica grandes limites impostos pela

doenga no cotidiano de Tiago. Afinal,

Eu vou na escola, brinco no recreio, bato carta ld (...) quando eu
chego, os meninos me chamam para botar fogo no mato, para jogar
bola. As vezes, eu cuido da minha irmd (...) ajudo a minha mde a
limpar a casa (...) Eu brinco com a minha cachorra, eu vou na
oficina ajudar meu pai (...) Domingo, eu vou brincar (...) de
esconde-esconde na outra rua, brincar de bola (...) sdbado eu fico

aqui e como pizza, se ndo, eu vou comer cachorro-quente. (Tiago)

Em relagdo a escola, D. Luciana afirma que a asma também nao chega a
atrapalhar. Se Tiago precisa ir a consulta em horério de aula, D. Luciana diz que a escola
recebe seu filho, mesmo chegando atrasado. Tiago refere sentir, de vez em quando, dores
no peito, durante as aulas. Nesses momentos, ele pede para a sua professora para sair um
pouco para beber dgua, o que ajuda bastante a parar a dor. Ele diz que nunca sofreu

qualquer tipo de repreensiao nesses momentos, vivendo-os com tranqiiilidade.

Nem Tiago, nem sua mae sentem que as pessoas o tratam de maneira diferente
das outras criancas, em casa ou na escola. De vez em quando, D. Luciana pede aos amigos

de Tiago (da vizinhanca), para ndo fazé-lo correr demais.

O aspecto que gera grande incodmodo para D. Luciana, consistindo em uma
fonte constante de preocupacgdes, € o fato de Tiago ndo ter sintomas classicos de asma —
como falta de ar motivada por esforcos fisicos — que alertassem para o agravamento de seu
estado de saide. A asma de Tiago, apesar de controlada, permanece um mal invisivel,

agindo discretamente, fazendo-se perceber somente em casos mais extremos. Assim,
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A asma, (...) pra mim, era uma doenga ndo grave. Mas a dele, pra
mim, é grave, porque (...) eu so sei que ele td cansado quando ele
fala que estd doendo. [Por] Que a médica falou pra mim que ele estd
atacado (...) [Mas] ndo dd pra gente saber que grau que td atacado,
ndo tem como a gente saber. Porque a gente sabe que ele estd
atacado devido ele reclamar com dor. Ele td tomando a medicagdo
tudo. Entdo, é dificil a gente descobrir que grau que td (...) Ele ndo é
uma crianga que cansa, ndo dd pra gente ver a hora que td atacando

ou ndo. (D. Luciana)

Portanto, mesmo impondo poucos limites as atividades cotidianas de Tiago, a
asma representa um problema grave e ameagador, seja por implicar uma grande aten¢do ao
tratamento medicamentoso, seja por agir de modo silencioso (parecendo, por vezes, nem

existir).

Conclusao

Ainda que ndo seja desejavel a manifestagdo dos sintomas cldssicos de asma,
eles funcionam como um alerta do organismo para o agravamento da situacao, denotando a
presenca da doenca. Assim, dois sdo os efeitos negativos da auséncia desses sintomas, em
Tiago: sua mae fica muito preocupada diante da dificuldade para perceber seu real estado

de satide; seu pai ndo acredita que ele tenha asma.

Esses efeitos ndo chegam a prejudicar a legitimidade de seu processo de
adoecimento no grupo familiar mais amplo e na escola, de modo que D. Luciana consegue

realizar os cuidados necessarios, sem grandes problemas.

Porém, a capacidade de interven¢do familiar sobre a realidade vivida por Tiago
ndo ¢ ilimitada; assim, D. Luciana requisita uma intervencao terapéutica que ajude Tiago a
“conviver com as coisas do mundo”. A atua¢do complementar realizada pelos cuidadores
técnicos e leigos de Lucas garante a minimizacdo dos limites impostos pela doenga. Essa
alianca, existente entre cuidadores de Lucas, funciona como um sistema de prestagdo e

contra-prestacdo, na medida em que a adesdo ao tratamento, demonstrada por D. Luciana,
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requisita uma atuagdo dos profissionais de saide eficaz no controle da freqii€éncia das
crises, através da intervencdo medicamentosa; a0 mesmo tempo, D. Luciana procura seguir
as orientacdes dos profissionais de satide, chegando mesmo a mudar de casa para garantir o

controle das crises asmaticas.

Assumindo devagar

D. Maria é uma senhora de um pouco mais de cinqgiienta anos, nascida em uma
pequena cidade do interior paulista. Ela veio para Campinas com seus pais € seus oito
irmdos. Naquele momento, D. Maria (com dezesseis anos de idade) e dois irmdos eram
responsaveis por sustentar toda a casa. Sua mae nao trabalhava, devido a problemas de
saude, seus outros irmaos eram pequenos (e seu pai ndo € mencionado em momento

nenhum da entrevista). Ela conta que aquela foi uma época bastante dificil de sua vida.

D. Maria, ao longo de toda a sua vida, trabalhou fazendo faxina, como
empregada doméstica. Aos vinte e quatro anos, ela se casa, pela primeira vez, e tem seus
trés primeiros filhos. Ela ndo guarda boas recordacdes desse casamento, pois seu marido
bebia muito e ndo gostava de trabalhar. Eram tantos os conflitos que, dos oito anos de

casamento, ele passou pelo menos quatro separado de D. Maria.

Tornando-se viiva hé cerca de quatorze anos atrds, D. Maria conhece o pai de
sua ultima filha. Ressentida com a vida matrimonial, ela ndo chega a morar com ele,
mantendo um relacionamento mais informal. No momento em que ela engravida de Ana,

seu companheiro some de sua vida.

Magoada e atordoada com a situagdo, ela esconde a gravidez de toda a familia.
Essa situagdo perdura até a metade do periodo gestacional. Nesse momento, ele precisa ir
ao médico, por causa de um adoecimento qualquer, e pede ajuda a sua filha Rita. Somente
nessa ocasido, Rita descobre que sua mae estava gravida. D. Maria conta que essa gravidez

ndo foi nada facil de ser enfrentada.
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Eu fiquei grdavida da Ana (...) [Foi] uma gravidez muito complicada,
eu ndo queria, porque meus filhos estavam tudo grande (...) com
dezesseis anos. Af falei: ‘Ndo quero mais ficar grdvida’ (...) Eu tive
muita depressdo na gravidez da Ana (...) e ndo tinha jeito de
“abordar” [sic] nada (...) Eu ia deixar ela no hospital (...) [mas]
pensei bem e (...) trouxe ela (...) [Porque] meu filho (...) e as minhas
irmds também, quando vieram em cima, falaram: ‘ndo mde, ndo é
para deixar (...) se eu tinha criado trés, podia criar mais uma’.

(D. Maria)

Assim, o surgimento de Ana na vida de D. Maria significou mais um momento
de grande dificuldade. Temendo as recriminacOes familiares (“minha mde é meio sem
juizo” — Rita) e a interferéncia dos outros na conduc¢do daquela situacdo (“vieram em
cima...”), D. Maria consegue esconder por bastante tempo a sua gestacdo. Quando essa

realidade vem a tona, se instaura um forte campo de tensdes nas relacdes familiares.

Trata-se de uma situac@o bastante singular, pois, poucos meses antes, a filha
mais velha de D. Maria havia parido gémeos; na seqiiéncia, nasce Ana e; dois meses
depois, Rita tem sua primeira filha. Portanto, ao cabo de seis meses, a casa ganhou quatro
recém-nascidos (atualmente sua primeira filha tem quatro filhos e Rita dois, totalizando
sete criangas na casa). Vale lembrar que, quando Ana nasceu, todos os trés filhos de
D. Maria moravam em sua casa (atualmente, seu filho estd preso) — um pequeno “barraco”

de alvenaria —, sendo que somente Rita trabalhava.

Nao obstante os conflitos gerados na familia pela descoberta da gravidez, Ana
foi muito em recebida por seus irmdos e tios. Ela nasceu prematura, com um 1,9kg.,
permanecendo no bercario por uma semana. Ninguém havia comprado roupas para Ana,
antes de seu nascimento, de maneira que uma de suas tias deu roupas e alimentos, aliviando
bastante a situacdo. D. Maria conta que todos a receberam muito bem e mantém, até hoje,

um bom relacionamento com ela.

Ao fim do primeiro més de vida de Ana, D. Maria retorna ao servico, delegando
os cuidados as suas filhas: “A Ana fica com elas [filhas]. Ela fica muito bem [com minhas
filhas], fica melhor do que comigo, muito bem mesmo.” (D. Maria) Rita foi quem se

incumbiu, de maneira mais presente, dos cuidados de Ana.
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Assim, a aproximagdo de D. Maria em relacdo a Ana deu-se de modo lento e

gradativo:

Quando ela nasceu, eu fiquei (...) desconfiada demais (...) Depois de
uns tempos, foi pegando aquele amor na Ana, como todos. Fui
lidando melhor com ela, mais com carinho, dando mais apoio (...)
Hoje, eu gosto muito da Ana e eu ndo quero dar mais ndo. Era

minha cabeca que estava virada. (D. Maria)

Na medida em que assumiu os cuidados cotidianos da menina, Rita considera
Ana como sua filha: “Ela é minha filha: ‘Né, fia?!’ [dirigindo-se a Ana]. Por ela, eu até
brigo. Ela é parte minha também, eu que crio ela, eu que cuido dela (Rita). Ela conta com
orgulho que sempre fard tudo o que tiver ao seu alcance para garantir o0 bem-estar de sua

pequena irma. Assim, Ana conta com duas maes em sua casa.

Atualmente, os filhos de Rita tém sete anos e dois anos. Ambos apresentam
problemas respiratérios. Sua filha tem bronquite, tendo apresentado fortes crises durante os
seus primeiros quatro anos de vida. Nesse periodo, ela foi internada diversas vezes. Seu
filho, desde o nascimento, apresenta chiado no peito, piorando conforme as mudancgas
climaticas. Esses problemas de saide aumentam consideravelmente o peso dos cuidados

maternos, para Rita.

Seguindo os passos de sua mae, desde os dezessete anos, Rita trabalha fazendo
faxina. Até o nascimento de seu menino, ela era contratada como mensalista; porém, diante
da necessidade de leva-lo constantemente para fazer inalagdo no centro de saude do bairro,
ela passa a trabalhar trés vezes por semana. Essa mudanca foi impulsionada por um
importante evento: quando trabalhava como mensalista, Rita deixava seu filho aos cuidados
de uma adolescente do bairro até que, acidentalmente, ele queima a boca, de modo grave.
Rita conta que os profissionais de saide que o atenderam encaminharam o caso para o
Conselho Tutelar, o qual arrumou imediatamente uma vaga na creche do bairro.

Atualmente, nos dias em que Rita faz faxina, sua irma cuida de sua filha e de Ana.

Rita ndo se lembra ao certo quando comecaram os primeiros sintomas de asma
em Ana; porém, sua mae conta que, aos dois anos, a menina apresentava sucessivas

infeccdes de ouvido. Apds a diminuicdo dessas infec¢des, Ana comeca a apresentar um

Resultados e Discussdo

337



cansaco anormal. D. Maria leva sua filha ao centro de saude de seu bairro, onde funciona
um programa de integracdo docente assistencial com a Unicamp. Verificando a gravidade
da situagdo, os profissionais desse servico encaminham Ana para o HC/Unicamp, onde ela
¢ internada. Realizando uma série de exames, os profissionais desse hospital diagnosticam
seu problema de saude: “Falaram que ndo era pneumonia, era bronquite, e ndo sei o qué.
Ela tomou muito antibiotico (...) [e, através da] pesquisa que eles fizeram, viu que ela tinha

asma.” (D. Maria)

Nessa ocasido, Ana ¢ internada na UTI, dificultando a recep¢ao do diagnéstico.
D. Maria conta que nenhum de seus filhos passou por uma situacdo similar e que nao ha
casos de asma em sua familia. Em vista dessas internacdes (Ana chegou a passar mais de
dez dias na UTI!), D. Maria conta que, hoje em dia, sempre que a menina apresenta

pequenas tosses, ela ja a leva ao centro de satide, temendo um possivel agravamento.

D. Maria e Rita referem as internacdes na UTI, quatro ao todo, como os eventos

mais traumaticos do processo de adoecimento de Ana:

A primeira vez que a Ana ficou internada na UTI, puseram aparelho
na boca dela, fizeram um monte de coisa. Eu fiquei assim com medo
(...) pensei que a Ana ndo ia, sei ld, viver, com aquele monte de tubo
na boca e dava remédio na veia. A Ana ndo voltava a voz, eu fiquei

muito assustada. (D. Maria)

Minha mde ligou na minha tia chorando, dizendo que ela [Ana]
tinha ido para a UTI (...) Ai eu fui ld, de noite, e ela estava ld toda
entubadinha (...) Chorei. E porque (...) eu sou meio tonta (...), eu
achava que na UTI era sé quando tava para morrer, mas ai eu
comecei a conversar com a enfermeira e [ela disse que] nem sempre

[é assim], que ld é bom, que cuida. (Rita)

Os filhos de D. Maria desempenharam um importante papel nesse momento,
procurando apoid-la operacional e emocionalmente. D. Maria conta que esse periodo inicial
foi o mais critico, pois bastava virar o tempo que ela precisava levar sua filha ao pronto-
socorro, de onde muitas vezes Ana era encaminhada para a internacao hospitalar. Essa cena

repetia-se, mais ou menos, a cada dois meses.
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Essa situagdo durou um pouco mais de um ano, apds o que Ana comega a
melhorar seu estado de satde, diminuindo sua vulnerabilidade frente as mudancas
climdticas. Nao obstante essa melhora, pelo menos uma vez por semestre, Ana apresenta

crises asmaticas.

Mesmo que tenha sido superada a fase mais critica do processo de adoecimento
de sua filha, D. Maria conta que o problema de satide de sua Ana ainda assusta, produzindo

um forte efeito sobre a menina e seus cuidadores:

[Como] a Ana é pequenininha, magrinha (...) eu fico meio assustada.
As vezes, quando comeca [a crise] (...) ela fica no fundo do poco,
aquilo acaba com ela. Gragas a Deus agora ela estd bem, depois que
ela comegou a tomar um remédio, ela estd muito bem (...) [Mas] nos
momentos da crise, ela fica muito agitada (...) chora muito (...)
porque ela ndo consegue respirar (...) rola para cd e rola para ld
(...) fala que fica doendo a barriga (...) Ela fica muito agitada.
(D. Maria)

Mesmo que, quando perguntada se a asma € uma doenca grave, D. Maria tenha
respondido negativamente, considerando-a uma doenca comum que afeta todas as criancas,
certamente, ela tem muito presente a gravidade desse problema de sadde, responsavel por
internacoes bastante desgastantes para ela e sua filha. D. Maria espera que Ana nao viva

sob a ameaca da asma, curando-se quando se tornar adulta.

Rita e D. Maria ndo possuem uma visao muito clara sobre o que vem a ser a

asma, mas sabem que devem cuidar de Ana, para que ela ndao venha a sofrer como antes.

Nao sei. Ndo é tipo um resfriado? (...) Asma eu ndo sei o que é, mas
< ’ b r4
quando vem essa palavra, ‘asma’, a gente fica meio preocupada, é

uma palavra muito complicada (...) ‘ASMA’. (D. Maria)

[Quando Ana estd com crise] ela fica gemendo, comega a respirar
forte. Ah, eu acho [grave], porque se ndo corre, morre. Ndo morre?

(Rita)
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Elas nao parecem sentir a necessidade de obter muitas informacdes sobre a
asma, orientando-se, prioritariamente, por sua experiéncia enquanto cuidadoras. Em relagao
a casa, D. Maria diz que mandou cimentar o pequeno quintal, evita ter animais domésticos

e procura manter o ambiente o mais limpo possivel.

Entre Rita e D. Maria, estabeleceu-se uma divisdo de tarefas: enquanto a
primeira assumiu os cuidados cotidianos, a segunda ficou responsavel por levar Ana aos
servicos de satde e por dar os medicamentos, de manha e de noite. Essa divisdo parece
funcionar bem, porém, conduz a alguns conflitos e/ou limitacdes. Rita conta que na maioria
das vezes discorda de sua mae sobre a maneira como deve cuidar de Ana. Certamente, ha
uma questdo atuando na base dessas divergéncias, dada pela definicdo do papel materno:

“Ela é filha da minha mde, ndo é minha, mas eu trato como se fosse minha.” (Rita)

Ainda que Rita afirme que as divergéncia sdo relativas aos cuidados em geral
(e ndo sobre o tratamento), esse conflito de base tem implicagdes pragmaticas na forma
como sao realizados cuidados importantes para o controle da asma. Assim, muitas vezes,
elas t€ém opinides diversas sobre a necessidade de levar Ana a um servigo de saide, quando
surge algum sintoma. Durante as crises noturnas, elas fazem inalac¢do; porém, em geral, ndo
alcangam muitos resultados, ja que ndo utilizam nenhum medicamento. Rita conta que sua
mae tem medo de adicionar qualquer medicamento, pois as receitas que possui sdo muito
antigas. Quando sugiro a Rita que peca a sua mae para conversar com os profissionais de
saude, a respeito da questdo, ela concorda, ainda que sem muito animo. De qualquer forma,
D. Maria diz evitar fazer inalacdo, preferindo dar um ch4 a sua filha, quando ela comega a

tossir muito.

Ana, por sua vez, nao demonstra se incomodar com o tratamento
medicamentoso, aceitando-o sem resisténcias. O mesmo ndo se dd em relacdo aos cuidados,
em geral: “Fora da crise ela é normal, brinca, mexe com dgua, com terra, faz tudo. A gente

evita tudo isso, mas ndo adianta. (D. Maria)

Rita e sua mde afirmam que jamais perceberam as pessoas tratarem Ana de
maneira diferente, por causa da asma. Ana convive muito bem com as outras criangas da
casa e com o restante da familia, de modo que a asma parecer nao afetar seus

relacionamentos.
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Ha seis meses, ela vai a escola. Sua mie teve o cuidado de avisar sobre o seu
problema de saude, solicitando que fosse chamada, caso Ana apresentasse algum sintoma.
Ela conta que a escola foi solicita, recebendo bem a informagdo. Porém, Rita afirma que
sua irmd estd com baixo aproveitamento escolar, demonstrando um ritmo lento de
aprendizagem. Ao conversar com a professora da menina, Rita é aconselhada a procurar um
psicélogo. Quando pergunto se ela vé alguma relacdo entre essa dificuldade e a asma, Rita

responde negativamente, de forma muito convicta.

Conclusao

Torna-se evidente, neste caso, a existéncia de alguns elementos que dificultam a
organizacdo dos cuidados em relacdo a Ana. Em primeiro lugar, a posicdo esquiva
assumida por sua made, a qual demora para ter uma relagdo mais afetuosa com Ana (E para
assumir seu papel de cidadora). O fato de D. Maria retomar rapidamente o trabalho,
delegando a Rita os cuidados de Ana, certamente, reflete essa situacdo; mas, por outro lado,
nio pode ser desconsiderado o fato de que o trabalho como empregada doméstica nao é
muito estdvel e ela é a principal responsavel pelo sustento da familia. Em segundo lugar, o
fato de haver muitas criangas para serem cuidadas, dificulta o seguimento integral do
itinerdrio terapéutico de Ana; portanto, nenhum de seus cuidadores parece ter uma visao
global sobre a doenca e sobre o tratamento. Em terceiro lugar, apesar de manter um bom
relacionamento com os vizinhos e de contar com o apoio de alguns parentes, D. Maria e
seus filhos ndo demonstram possuir uma ampla rede de apoio. O caso da queimadura na
boca do filho de Rita demonstra a fragilidade e vulnerabilidade familiar, em vista dessa

situacao.

Dentro desse cendrio, torna-se compreensivo — € muito mais preocupante — a
baixa capacidade familiar para acionar instituicdes de apoio. Para ilustrar esse ponto,
também, o caso da queimadura é exemplar, pois o Conselho Tutelar s6 é acionado apds a

ocorréncia do acidente, quando poderia ter sido buscado muito antes.

Essa dificuldade ndo deve ser tomada como uma incapacidade pessoal
(moral ou afetiva) de D. Maria e de sua familia; tampouco pode ser explicada unicamente

como uma determinacdo da sua realidade sécio-econdmica. Sem desconsiderar este ultimo
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ponto, tal dificuldade deve ser compreendida, antes de tudo, dentro do conjunto de
situagdes e relacionamentos existentes ao longo da trajetdria familiar e do processo de
adoecimento de Ana. Nesse sentido, se D. Maria nao pdde/quis se afastar do trabalho para
cuidar de sua filha, ndo hd nada que, externamente a dindmica familiar, tenha determinado
que Rita seja a cuidadora preferencial de Ana. Se Rita ndo pode levar Ana aos profissionais
de saude, ndo ha nada que a impeca de fazer perguntas e solicitacdes a sua mae a respeito
dessa passagem pelos servicos de saude. Portanto, o entrelacamento dos aspectos
estruturais e relacionais do contexto social e familiar de Ana acaba por aumentar a sua

vulnerabilidade, aumentando os desafios para o controle de seu problema de sadde.

Um mal familiar

D. Iara e Sr. Antonio possuem cerca de quarenta e cinco anos de idade, estando
casados ha aproximadamente vinte e cinco anos. Vivem hd mais de vinte anos em um

bairro periférico de uma pequena cidade da regido de Campinas.

Ela nasceu no Parand, mas veio para Campinas, com seus pais € sua irma mais
velha, quando ainda tinha dois anos de idade. Seus pais se estabelecem e tém mais seis
filhos, em Campinas. A sua mde e seus irmdos vivem até hoje nessa cidade. D. lara conta
que sua mae sofreu de asma a vida inteira, apresentando fortes crises provocadas por
mudancas climaticas e pela poeira e umidade presentes no ambiente doméstico. Alids, esse
foi o motivo principal da vinda da familia para Campinas — a busca de um ambiente mais

sauddvel para sua mae.

Sr. Antonio nasceu em uma cidade do interior de Alagoas, onde viveu até os
onze anos. Depois, sua familia muda-se para o Parand, em busca de trabalho, onde
permanecem durante cerca de sete anos. O mesmo motivo os leva a virem para Campinas,
onde ja se encontravam alguns parentes proximos. Naquele momento, Sr. Antonio tinha
dezoito anos e arruma emprego como servente de pedreiro. Seu pai e seus irmaos,
rapidamente, também arrumam emprego, na sua maior parte como operarios de fibrica.

Dessa maneira, Sr. Antonio, em pouco tempo, deixa a construcdo civil para trabalhar com
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seus irmaos em uma fabrica do ramo de alimentacdo. Apds ter mais dois empregos como
operério, Sr. Antonio passa a desempenhar atividades no ramo de seguranca, onde
permanece até hoje. Nesse ramo, ele trabalhou como guarda noturno, ingressou na Guarda

Municipal, e, atualmente, atua como vigilante em uma empresa.

D. Iara e Sr. Anténio conheceram-se na primeira fabrica em que ele ingressou.
Quando se casam, Sr. Antonio ja morava fora de Campinas, em uma casa propria, onde
passam a viver. D. Iara conta que sentiu grande dificuldade para adaptar-se a nova cidade,
especialmente, por ndo poder ver tao frequentemente a sua familia. No comeco, D. lara diz
que o bairro tinha poucas casas e bastante barro e mato. Ela e seu marido passavam o dia
fora, trabalhando. No final de semana, ela aproveitava para ficar som sua mae. Somente

com o tempo as coisas foram mudando.

Ap6s dois anos de casamento, eles tém seu primeiro filho, uma menina.
Passados trés anos tem um menino, seguido de outro, no outro ano. Somente apds dez anos,

nasce Lucas. Este filho temporao ndo estava nos planos do casal.

Ela tinha feito uma cirurgia no seio [para retirada de um tumor]
maligno. E, entdo, ndo podia [engravidar]. Estava tomando
comprimido naquela época e o remédio faib. E aconteceu.

(Sr. Antonio)

Apesar do susto, a gestacdo e nascimento de Lucas ocorreram de modo
tranqiiilo, sem complicacdes. Da mesma forma, os seus quatro primeiros anos de vida

transcorreram normalmente, sem qualquer tipo de problema de saude mais relevante.

Aos cinco anos de idade, no entanto, ele comeca a apresentar os primeiros
sintomas que conduzem ao diagndstico de asma: cansaco, falta de ar e vomito. Lucas passa,
entdo, a ser levado constantemente para unidades bdsicas de saide e hospitais, mais
proximos de sua casa, sendo atendido pelos profissionais desses servigos, durante cerca de
trés anos. No entanto, hd cerca de um ano e meio, diante do agravamento de seu estado de
saude, expresso pelo intervalo de tempo cada vez menor entre as crises, assim como pelo

aumento da sua intensidade, seus pais sdo orientados a procurar o Ambulatério de Pediatria

Resultados e Discussdo

343



da Unicamp, em busca de um tratamento mais adequado para o seu caso, com o beneficio

de obter os medicamentos indicados (“‘de alto custo™) gratuitamente.

[Naquele momento, o Lucas estava fazendo] muito (...) inalacdo com
Berotec, Atroven (...) e ficando ruim demais. Ai eu falei: ‘E, eu ndo
sei mais o que fazer, fica ruim assim do nada, as vezes do nada. Ela
[médica] falou: ‘Tem tempo que ele fica ruim?’ Eu falei: ‘Ndo, pra
ele ndo tem tempo, pode estar tempo quente, tempo frio, tempo
normal, ele fica ruim, quando penso que ndo, ele td ruim, eu to
achando que ele vai passar bem e ele fica ruim. Ai, ela falou: ‘Ndo,

eu vou encaminhar ele pra Unicamp’. (D. lara)

No Ambulatério de Pediatria da Unicamp, ele foi incluido em uma pesquisa
sobre medicamentos e recebeu outro tipo de tratamento. Orientada a ndo passar no pronto-
socorro, caso Lucas tivesse uma crise, D. Iara ndo tarda a buscar, muito alarmada, os

profissionais do Ambulatério, quando Lucas teve a sua mais forte crise:

Ele ficou bem ruim (...) ndo conseguia nem falar (...) A gente levou
ele ld [no Ambulatorio] (...) Fazia inalagdo, fazia inalagdo e ele nédo
melhorava. Ai falou: ‘Vocé vai ter que internar!’ (...) Ficou dois dias
internado. O Dr. Francisco foi ld, olhou... E ele estava até fazendo
aquela pesquisa de remédios (...) [que o Lucas] tinha entrado (...) e
ndo podia ter crise, ai ele teve crise e teve que sair da pesquisa. Ai o
Dr. Francisco falou assim: ‘Ele ficou ruim né?’ E eu: ‘Ficou. Eu
pensei que dessa vez eu ia perder meu filho.” Porque ele ficou bem
ruim, bem ruim. Ai ele falou: ‘Ndo, ndo chega ndo.’ Eu falei: ‘Ndo
chega é? Se ndo cuida chega’. Ele ficou bem ruim, mas gragas a
Deus depois dessa crise (...) ele [médico] aumentou [a dosagem do
medicamento e a freqiiéncia] pra (...) duas vezes por dia. E depois
(...), de ld pra cd, ndo teve mais crise (...) Eu levo ele e ai o médico
fala: ‘Nossa, que beleza (...) o remédio foi bom pra ele, porque nesse
tempo frio enquanto ele estd forte e sadio, as outras criangas com o
mesmo problema dele estdo ld no pronto socorro, internados e
tomando inalacdo’. Eu falei: ‘(...) Gracas a Deus (...) acertaram no
remédio pra ele, é que nem a médica [do centro de saide] aqui
falou: ‘Leva ele ld que ld eles vdo acertar um remédio pra ele, que

ele estd tendo muita crise.’ (D. lara)
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O encaminhamento de Lucas a Unicamp deu-se em um quadro de agravamento
de seu caso, quando seus pais passam a ficar bastante preocupados com seu estado de
saude. A intensidade da crise, relatada acima, colaborou ainda mais para acentuar tais
preocupacdes, despertando claramente o medo da morte. Nessa situacdo, a capacidade
demonstrada pelos profissionais do HC-Unicamp para controlar a crise de Lucas, €
significada como a “salvacdo” de seu filho, para D. lara. Certamente, as representacdes
sobre a tecnologia hospitalar e sobre o conhecimento cientifico existente nessa instituicao
orientam a avaliacdo de D. lara sobre a assisténcia prestada. Mas, ndo menos certa, € a
existéncia de um vinculo importante entre ela e a equipe, demonstrada pela visita do
Dr. Francisco, com quem ela compartilha seus mais profundos medos. Ademais, o acesso a
um tratamento experimental, longe de trazer incertezas sobre a eficédcia terapéutica, nesse

momento, significou um ponto crucial para a melhora do estado de saide de Lucas.

Assim, D. Iara e Sr. Antonio avaliam positivamente a assisténcia prestada pelos

profissionais daquele servico de saide.

Me trataram, tratou ele muito bem, com muito cuidado. E toda vez
que vai ele é (...) examina tudo, faz todo o procedimento. Olha, eu
gostei de ld (...) ndo demora tanto (...) As vezes, ele [Lucas] acha
ruim, porque como a gente vai no onibus da prefeitura, entdo, (...) a
gente chega muito cedo (...) Eu acho que estd bom. Apesar que tem
gente ld que reclama bastante, mas qual lugar que ndo tem gente que
reclama (risos) (...) Toda hora que eu precisei, os remédios dele eu
pego tudo ld. Eu tinha ficado um més, dois meses sem pegar, eu
achei até que ia perder a vez de pegar o remédio dele. Nado, eles

deram de novo. (D. lara)

Aqui atende bem, fui bem atendido sim. (Sr. Antonio)

A melhora do estado de saide de Lucas, possibilitada pela assisténcia prestada
pelos profissionais do Ambulatério, representou um grande alivio para a familia. Assim, o
desgaste para a locomogdo e a espera para o atendimento sdo diminuidos frente aos
beneficios encontrados. O acesso aos remédios (tecnologia) representa um ganho

importante na vida de Lucas e de sua familia. Ademais, sua mae fica contente ao ndo ser
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punida, quando deixa de pegar os medicamentos, por um tempo. Isso traz a seguranga de

poder contar com a assisténcia, mesmo sem seguir rigorosamente todas as indicagdes.

D. Iara conta que, sem as crises, Lucas passa a comer melhor e a engordar.
Além do ganho de peso ser tomado como sinal de boa saide, o fato de Lucas comer melhor
alegra muito D. Iara, pois seu filho se recusava a comer quando vivenciava uma crise,

ficando ainda mais debilitado.

Essa melhora também representou a possibilidade de estabilizacao do cotidiano
de Lucas (e de sua mae): “No ano passado, ele mais faltava na escola do que ia, porque ele
tinha muita crise (...) E esse ano, por causa da crise, ele ndo faltou (...) ano passado

praticamente ele quase nem estudou (D. lara).

Mesmo assim, quando Lucas faz muito esforco fisico, geralmente, apresenta os
sintomas novamente. Quando ele chega em casa tossindo muito por causa dos esforcos
realizados na educacdo fisica e D. lara ameaca ir conversar com o professor, Lucas procura
dissuadir sua mae, convencendo-a de que nao voltard a passar mal e de que, para ele, é
importante realizar essa atividade: “Ah mde, dai ele [professor] vai tirar eu da fisica, eu

ndo quero ficar ld parado” (Lucas).

Como agora os sintomas sdo pouco intensos € menos freqiientes, D. lara nao
solicitou a escola dispensa ou adequacdo das atividades de educagdo fisica para Lucas.
Mesmo assim, ela afirma ja ter informado a diretoria, no momento em que foi estabelecido
o diagndstico, sobre o problema de saide de seu filho. Houve uma ocasido, também, em
que solicitou a uma professora de Lucas que ndo o deixasse sentar perto da lousa, por causa
do giz. D. lara conta que, por parte da escola, sempre houve compreensdo da situagdao
enfrentada por seu filho. No ano passado, diante das faltas repetitivas, D. Iara foi chamada
para explicar o motivo da auséncia de Lucas nas aulas. Ao relatar reunir-se com a direcio
da escola, acompanhada por Lucas, ainda muito abatido diante das sucessivas crises, ela

conta que houve uma aceitacao imediata do afastamento temporario de Lucas.

Apesar disso, a atual professora de Lucas, Profa. Vania, ndo fazia idéia de que
ele € uma crianga asmatica. Provavelmente, esse desconhecimento é uma decorréncia do

grande rodizio de professores, ocorrido na escola de Lucas. D. lara diz que jia ndo se
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preocupa em avisar cada novo professor de Lucas a respeito de seu problema de sauide, pois
eles permanecem pouco tempo com a turma. De fato, a Profa. Vania esteve com a turma de
Lucas apenas durante os dois primeiros meses de aula, ausentando-se durante os dois meses
seguintes, para voltar por somente mais um meés (no dia seguinte a realizacao da entrevista
ela iria assumir a diretoria de outra escola). Ademais, Lucas vem apresentando um quadro
estdvel, sem crises, diminuindo assim a necessidade de fazer recomendagdes aos seus

professores.

Mesmo tendo acompanhado Lucas por pouco tempo, a Profa. Vania relata
jamais ter identificado qualquer sinal de asma. Ela conta que Lucas, apesar de ter um ritmo
de aprendizado um pouco lento, é bastante interessado nas atividades de sala de aula. Ela
diz que, agindo assim, ele tem bom desempenho escolar. Segundo ela, essa pequena
dificuldade de aprendizagem ndo pode ser atribuida a limitacdes impostas pela asma. Em
relacdo a convivéncia com as outras criancas, a Profa. Vania, também, ndo notou nenhum

problema. Ela conta que Lucas € uma crianca muito enturmada na escola.

Em casa, Lucas também é um menino bastante ativo. Brinca na rua com os
amigos do bairro, sem parar muito dentro de casa. Sua mae e seu pai se queixam um pouco
dessa sua caracteristica, afirmando ter dificuldade para manté-lo ao abrigo do frio, da
poeira, dos esforgos fisicos, etc.

Ele também ndo pdra, o dia inteiro na rua e com poeira (...) ele
corre muito, entdo fica cansado (...) Se for para segurar ele, so se
fechar ele (risos), chega de manhd cedo, jd pega um pipa ai, umas
bolinhas e jd vai para casa dos outros coleguinhas aqui pertinho
aqui, bagungando na rua. (Sr. Antonio)

Mesmo apontando essa dificuldade para impor alguns limites nas atividades e
comportamentos de Lucas, seus pais véem com bons olhos 0 seu animo para as correrias e
brincadeiras. Afinal, o seu comportamento, tipico da idade, denota que Lucas ndo estd

incapacitado pela doenca.

Em relacdo aos cuidados domésticos, D. lara relata realiza-los sem grandes
dificuldades: “Ndo (...) porque, se é para melhorar a saiide dele, ndo tem nada que vai
atrapalhar (...) eu quero ver (...) o meu filho bem. (D. lara) Ela conta que os profissionais

de saude

Resultados e Discussdo

347



Orientaram ld tudo o que eu tenho que fazer, que é o colchdo dele
encapado, o travesseiro... entdo o dele agora ndo estd (...) mas eu
cubro com um pano. E cubro ele com edredom, porque com a
coberta ele ndo pode (...) [porque] comeca a espirrar e a cogcar o
nariz (...) Eu coloco dgua quando estd tempo muito seco, que aqui é
muito seco (...) toalha (...) meio timida pra ndo ficar muito seco. Al

ele dorme bem. (D. lara)

A maior dificuldade sentida por D. lara reside no fato de, exatamente no
momento de fazer a faxina, Lucas ndo sair de perto dela, sendo necessdrio expulsa-lo de
casa: “Quando (...) ndo é pra ficar na rua vocé quer ficar, e quando é pra vocé brincar

com os seus colegas vocé ndo quer. Vai ld que td cheio de poeira aqui.” (D. lara)

Sr. Antonio refere ndo participar desses cuidados domésticos, nem levar Lucas
aos servigos de saudde. Essas tarefas sdo realizadas por sua esposa. Apesar de D. lara
realizar sozinha tais cuidados, ela ndo se sente desamparada. Ela conta manter um
excelente relacionamento com seus sogros, encontrando ai uma intensa fonte de apoio
emocional. Assim, nos momentos em que ela sentia falta de seus pais e irmdo, D. lara conta
que: “corria na minha sogra, porque (...) [ela] é como mde pra mim (...) Ela e o meu
sogro, eles sdo excelentes” (D. lara). Sua sogra também a ajuda chamando atencdo de
Lucas para por chinelo nos pés, agasalhar-se, etc., preocupando-se bastante com seu estado

de saude.

Além disso, D. Iara costuma acionar seu marido nas crises mais fortes de
Lucas, para leva-lo aos servigos de satde. Quando Lucas precisa ficar internado no
hospital, seu pai também ajuda D. lara, assumindo os cuidados da casa. Alids, quando
pergunto a Sr. Antonio se ele acha que a asma é uma preocupante, ele menciona o fato de
precisar largar o trabalho e arrumar um veiculo emprestado, as pressas, quando Lucas entra
em uma crise, como um sinal de gravidade: a asma ndo tem hora para “atacar” e requisita

uma aten¢do imediata.

Me preocupo, porque quando ataca (...) ndo tem hora (...) a ultima
vez (...) foi uma e pouco da manhd, eu tava “trampando” (...) ai a
mulher ligou ld no servigo e tive que ir, tive que arrumar carro e
levar ele para a Unicamp (...) [porque] quando ataca ele fica quase

morto. (Sr. Antonio)
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Aqui aparece mais uma vez a idéia da morte como um sinal de gravidade, a
qual requisita na passagem relatada, ndo os cuidados cotidianos descritos anteriormente,
mas acOes imediatas. Neste caso, o cardter repentino e o perigo representado pela crise de

asma geram grande impacto e perturbacio nos pais de Lucas.

D. Iara descreve como essas crises ocasionam conflitos emocionais e
interpessoais, ao relatar um episédio em que Lucas entre em uma crise asmatica, ainda no

comec¢o de seu processo de adoecimento, sendo necessario leva-lo a um servico de satde:

Ele [Lucas] deitado ruim, dormindo, mas eu estava vendo que ele
estava ficando ruim (...) quando ele ficava com crise eu ndo dormia,
ficava so olhando ele (...) Eu liguei pra minha irmd (...) [e] o meu
cunhado veio (...) me levou (...) Eu queria levar ele (...) na Unicamp,
mas minha irmd falou: ‘Mas a PUC é mais perto pra vocé. Entdo,
leva ele na PUC.’ Ai ele [cunhado] conversando comigo (...): ‘Ah
tem um hospital aqui [perto] (...) que é muito bom e eu jd levei a
minha menina ld.’ (...) E eu falei: ‘Entdo leva ld, né, é mais perto pra
vocé’. E ele ia trabalhar no outro dia (...) A gente foi ld (...) e (...)
rapidinho atendeu ele (...) os médicos fazendo os procedimentos (...)
inalacdo (...) e nada de ele melhorar. Ai o médico falou: ‘Ele vai
ficar!” Ai eu falei: ‘Ai, André, toda vez que vocé entra em crise vocé
tem que ficar internado’. Ai ele ficou internado (...) dois dias (...) Ld
eles trataram bem (...) [mas no centro de saiide onde passei antes de
chamar meu cunhado] deram inalag¢do para ele sé com soro, que era
pra fazer inalagdo so com soro. Eu falei: ‘Imagina sé com soro do
Jjeito que ele estd’ (...) Soro ndo resolve, nem o Berotec ndo resolvia,
[por] que ele tinha que tomar injecdo na veia (...) pra poder
melhorar. A gente, que é mde, a gente sabe (...) E o médico: ‘Calma
mde, é assim (...)" E eu falei: ‘Ndo é, ndo é assim, eu sei como ele
fica’ [médico] ‘Ndo, s6 uma inala¢dozinha com soro vai resolver.” E
eu falei: ‘Ndo vai resolver’ [médico] ‘Vai sim mde, calma’. Eu falei:
‘Que calma? Se eu sei? Eu conheco as crises do meu filho (...) isso ai
ndo vai resolver ndo’. Ai eu vim embora (...) e levei ele pra ld (...)
porque ndo vai (...) agiientar esperar até de manhd e levar no
pediatra. Ai eu tive que levar pra ld (...) e ele ficar internado (...) As
vezes eu falo assim pra ele: ‘Ai André, dd até medo quando vocé

entra em crise, porque ai nos tem que ficar internado.’ (D. lara)
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Essa longa passagem mostra diversos tipos de conflitos existentes em uma
situacdo de crise. Primeiramente, ao levar seu filho ao centro de saude, D. Iara discorda da
indicacdo médica, buscando legitimar a sua opinido através da sua experiéncia materna em
relacdo aos cuidados de seu filho e ao gerenciamento da sua condicdo de sadde. Sem
encontrar receptividade ao seu ponto de vista, por parte do médico que a atendeu, ela
recorre ao apoio familiar para buscar um outro servigco de saude. Nesse ponto, nota-se o
fato dela nao chamar o marido, em seu trabalho, mas sim sua irma. Ao chamar seu cunhado
para levar Lucas a um hospital, D. Iara aciona um tipo de apoio que de um lado permite o
acesso a um meio de locomocgdo, mas, por outro lado diminui sua capacidade de decisao
sobre como enfrentar a situagdo. Ocorre, entdo, uma negociagdo em relacdo ao hospital a
ser escolhido e D. Iara precisa colocar o seu desejo em segundo plano, em favor de
questdes pragmdticas como, por exemplo, a proximidade do servico de satide. Felizmente,
no hospital escolhido, os profissionais de sadde utilizam recursos terapéuticos mais
adequados a situacdo, correspondendo as suas expectativas. A internacdo hospitalar €

recebida como um recurso desgastante, mas que confirma a interpretacdo materna sobre a

gravidade da situacdo.

A experiéncia de D. lara em relacdo a asma ndo se restringe aos cuidados de
Lucas. Ela mesma tem asma, desde os dezoito anos. Depois dela, também, duas irmas
desenvolveram o mesmo problema de saide. Assim, sua familia j4 convive com a doenca

ha bastante tempo. Alids, D. lara conta que sua mae sempre teve asma.

Desse modo, ela e seu marido acreditam que a asma: “Jd veio de familia (...) a

mde dela tem, entdo, veio de familia” (Sr. Rodrigo).

D. Iara conta que a sua asma foi tratada pela sua mae com recursos da medicina
popular, como chds e benzeduras. Embora reconheca os efeitos benéficos dessa terapéutica,
ela reputa a fisioterapia respiratdria, realizada ha alguns anos atrds, o mérito pelo controle

de seu problema de satde.

O grande convivio com a doenga, anterior a sua manifestacdo em Lucas,
conduziu tanto a uma répida assimilacdo dessa nova realidade quanto ao surgimento de

uma forte preocupacdo em sua vida. Isso porque, se a sua experiéncia pessoal com a asma é
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bastante positiva, 0 mesmo nao ocorre com a sua mae. D. lara conta que as crises de asma
sentidas por sua mae sdo muito freqiientes e fortissimas. Essa experiéncia colaborou
bastante para que D. lara ficasse ainda mais alarmada, nos momentos em que Lucas
apresentava suas crises asmaticas. Essa influéncia mostra-se presente quando D. lara fala

sobre a recepg¢do do diagndstico de asma, no caso de seu filho.

Quando deu que o bronquite dele era asmdtico? Bom, como eu vi a
minha mde muito ruim (...) eu fiquei meio assustada. Meu marido
falava que ndo [precisava], mas eu fiquei [preocupada], porque eu
sempre estou ali com ele, sempre estou vendo ele, o jeito que ele
ficava, e como o meu marido trabalhava a noite (e ele ficava mais
ruim a noite). Entdo, eu via o jeito que ele estava ficando, quando o
meu marido chegava, ele jd estava melhor (...) Eu ficava toda
apavorada, ficava nervosa, chamava a ambuldncia pra vir buscar

(...) e levava ele pro pronto-socorro. (D. lara)

Ndo, ndo fiquei preocupado ndo. Que esse problema jd vinha hd

muito tempo jd. (Sr. Antonio)

As diferentes perspectivas existentes no casal, portanto, refletem diferentes
experiéncias mantidas por cada um em relagdo a doenga e ao seu préprio filho. Além de ser
a principal cuidadora de Lucas, testemunhando integralmente o seu processo de
adoecimento, D. Iara possui em sua familia um exemplo muito préximo de como a asma
pode afetar negativamente a vida de uma pessoa. Ela propria conta que, apds morar
dezesseis anos, em sua primeira casa no bairro onde foi viver com o marido, ela teve que se
mudar para outra casa, devido as crises asmadticas que se tornavam cada vez mais
freqiientes. Ela conta que, inicialmente, aquela primeira casa era bem arejada, mas, com as
construgdes dos vizinhos, eles tiveram que fechar algumas janelas, aumentando

substancialmente a umidade e o mofo.

Finalmente, outro fator que alarmou D. Iara foi a comparacao das crises vividas
por Lucas e aquelas apresentadas por seu irmao: “E o Rafael também sarou rapidinho,
agora (... ) o Lucas tinha vez que eu achava que ele ia morrer” (D. lara). Rafael é o
segundo filho do casal e apresentou asma, com crises pouco intensas, durante o comeco da

infancia.
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D. Iara e Sr. Antonio contam que o relacionamento de Lucas com seus irmaos
nao foi afetado negativamente pela asma. Pelo contrario, eles identificam que Lucas acaba
sendo protegido pelos irmaos, em decorréncia de seu problema de saude. Isso se aplica
especialmente a Rafael: “Fica 14 abracado com ele [quando Lucas estd doente] (...) [Rafael

€] mais apegado (...) [Lucas] é o dengo dele” (D. Iara).

Rafael mora, hd pouco mais de um ano, com sua v6 materna, devido ao
emprego, em Campinas. Mesmo assim, ele costuma vir a casa dos pais, no final de semana.
Ele conta que Lucas é o irmdo afetivamente mais proximo dele, com quem tem grande
afinidade. Rafael acompanhou de perto o processo de adoecimento de seu irmao,
presenciando diversas crises. Nessas ocasides, ele revela ter ficado bastante assustado,
especialmente ao perceber o nervosismo de sua mae. Rafael costumava conversar com seu
irmao, sempre que este chegava do servico de satide, interessado em saber como estava, o
que havia sentido, etc. Ela conta que, muitas vezes, cuidou de Lucas enquanto sua mae
cuidava da casa. Isso parece nunca ter representado uma tarefa chata ou pesada para ele.
Pelo contrério, Rafael revela ter um carinho muito forte por seu irmao e um grande prazer

em estar com ele.

Rafael e seus pais nunca perceberam qualquer efeito negativo da asma sobre os

relacionamentos de Lucas na familia, no bairro ou na escola.

[O Lucas] é uma pessoa agitada, gosta de brincar, conversar, se
dd bem com outras pessoas, ndo tem dificuldade de fazer amizade
com as criangas, gosta de conversar (...) Se ele se sente excluido
de alguma forma? Ndo (...) Ele faz o que todo mundo faz, sem

nenhum problema. (Rafael)

[Lucas] Ndo se sente diferente ndo. Ih, ele faz tudo (...) participa das
coisas que tem na escola (...) quando tem campeonato de futebol (...)
na [educagdo] fisica (...) tanto que ele ndo gosta nem que fale (...)
com o professor (...) porque sendo o professor tira ele (...) [Somente,
quando ele] fica doente (..) [entdo seus irmdos] ficam em cima,
dengando: ‘Tadinho.’ Ai ele fica todo cheio (...) As vezes, ele (...)
fala que (...) até gosta de ficar doente: ‘E, quando eu té doente, vocé
faz isso, faz aquilo pra mim e agora vocé ndo quer fazer.” [Mde]:
‘Agora vocé ndo estd doente, vocé estd bom’. (risos) E toda crianga

¢é assim mesmo. (D. lara)

Resultados e Discussdo

352



Muito embora Lucas ndo tenha suas atividades ou relacionamentos cotidianos
limitados seriamente pela asma, o incomodo sentido em relacio a doenca aparece
justamente quando ndo o permite fazer aquilo que gostaria: “Atrapalha, quando eu to
brincando a asma vem e eu preciso ficar em casa toda a hora” (Lucas). Apesar disso, ele
convive bem com a doenca e procura gerencia-la de modo a minimizar as perdas (evitando
os limites, como no exemplo da educacio fisica) e a maximizar os seus ganhos secunddrios,
obtidos através da aten¢do a ele dedicada por parte de sua familia, nos momentos em que

esta mais debilitado.

A eficacia do tratamento clinico, a efetividade dos cuidados familiares e o
gerenciamento dos limites trazidos pela asma tém possibilitado, conforme ja referido, a
estabilizacdo do cotidiano familiar e a concretizagdo da normalizagdo do processo de
adoecimento de Lucas. Nao obstante tal estabilizacao, a familia de Lucas considera a asma

um problema grave de satde.

Penso que [a asma] é uma doenga muito séria e que tem que ser bem
tratada, porque (...) a asma ndo tem cura. E eu queria que tivesse
uma cura, porque a minha mde (...) ndo pode ficar sem remédio de
jeito nenhum (...) Eu queria sim que tivesse uma solugcdo pra ndo
precisar mais depender de remédio, porque fica parecendo uma
droga (...) Eu queria passar (...) [um] apagador (...) Mas vai fazer o
que? Tudo depende de pesquisas e pesquisas, de estudos e estudos.
Apesar [de] que avancaram bastante nas tecnologias das crises de
asma (...) porque (...) era bem mais dificil de ser curada, de ser
tratada, ser curada ndo, né, ser amenizada (...) Mas eu queria uma

solugdo. (D. lara)

A Asma mesmo é uma doenga muito grave porque ela ataca vdrias
partes do corpo, até o pulmdo ela fica atacada, principalmente para
quem fuma (...) [Mas a crise de asma] ndo [assusta] porque a gente
Jjd sabe como que é, dd o remédio e jd leva, se for preciso, (...) direto
pra UNICAMP (...) Onde ele for os medicamentos vai junto com ele
(...) Se ndo tratar direitinho (...) ela é uma doenca que leva até a

morte. (Sr. Antonio)
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Eu acho que [pode ser grave] quando ndo toma os devidos cuidados
(...) Mas eu ndo acho que com o André no momento é uma doenca
grave (...) Eu entendo que o grave (...) é: piora bem mais a situagdo
dele, ndo sendo possivel ter um contorno (...) [Mas] bem cuidado

ndo tem por que atrapalhar a vida dele, [porque] vira uma rotina.

(Rafael)

Todos afirmam que a asma € uma doenca grave diante da qual se torna
imperativo cuidar bem do individuo doente para que sua vida nio se torne cada vez mais
limitada e ameacgada pela doenca. Desse modo, o horizonte indesejavel da morte permeia
todas as falas. Porém, cada um dos familiares de Lucas parece lidar de uma maneira

diferente com o cardter grave e cronico da doencga.

O tema da dependéncia em relagdo ao tratamento aparece tanto na fala de
D. Iara salienta quanto na fala do Sr. Antonio. Para ela, a dependéncia € vista em seu
aspecto negativo, na medida em que denota o aspecto patolégico da situacdo enfrentada por
Lucas. A dependéncia de Lucas em relacio aos medicamentos (quimioterapia) torna-se
indesejdvel por dois motivos: em primeiro lugar, por apresentar-se como uma obrigacao
imposta em sua vida, na medida em que uma crise asmatica mais forte pode levar a morte;
em segundo lugar, porque os medicamentos pertencem ao mundo das drogas, representando
assim um mal necessdrio. Para o Sr. Antonio, essa dependéncia € vista de um plano muito
mais pragmatico, afinal implica simplesmente em saber o que fazer na hora da crise e estar

atento para que seu filho esteja sempre com os medicamentos a mao.

Rafael toma o sucesso do controle da doengca como uma evidencia da
concretiza¢do do processo de normalizagao suficiente para afirmar que o caso de Lucas nao
€ grave, atualmente. Isto é, se, a principio, a asma pode produzir danos irreversiveis a saude
e a vida do doente, no caso de seu irmdo ndo se verifica qualquer indicio nessa dire¢do.
Pelo contrério, Lucas tem uma vida sauddvel e os cuidados foram incorporados como uma

rotina normal em seu cotidiano.

Mesmo assim, quando o Sr. Antonio representa a asma como uma doenca que
“ataca vdrias parte do corpo”, pode-se considerar que ele procura indicar a extensdo e

profundidade da doenca. Em dltima instancia, pode-se afirmar que essa imagem indica a
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complexidade desse problema de saide. Da mesma forma, quando D. Iara lembra a
importancia das pesquisas para o avanco da eficicia do tratamento, de maneira que a asma
se apresenta como um desafio para a ciéncia (a qual s6 conseguiu “amenizar” o problema),

ela também indica a complexidade dessa doencga.

Para o Sr. Antonio o recurso terapéutico atualmente existente € suficiente para
controlar as ameacas da doen¢a, na medida em que limita o seu avangco e diminui os
sintomas. Porém, para D. lara, isso ndo € suficiente. Para ela, o préprio desafio cientifico
representado pela asma requisita um fim, através da solugdo definitiva do problema, pois
lidar permanentemente com a incerteza (do tratamento, do horizonte clinico) imposta em
sua vida € algo bastante dificil para ela. Desse modo, permanece a expectativa da
descoberta de uma cura para a asma, pois esta doenca representa um grave € angustiante

problema em sua vida.

Conclusao

O processo de adoecimento de Lucas possui momentos criticos em que as crises
asmadticas apresentam-se de modo muito intenso, lembrando a todos a gravidade da situagcdo
e a importancia dos cuidados indicados pelos profissionais de satide. Ao mesmo tempo, ha
um bom controle da situa¢do, na medida em que hd uma sintonia no trabalho realizado
pelos profissionais de saude e pelos cuidados familiares de Lucas, de modo a minimizar ao
maximo a freqii€éncia e intensidade de suas crises. Lucas, também, procura diminuir ao
maximo as limitacdes impostas pela doenca, participando integralmente das atividades

escolares e das brincadeiras com seus amigos.

A normalizacdo do processo de adoecimento de Lucas concretiza-se, assim, na
medida em que os cuidados — medicamentos, consultas, casa, etc. — sdo incorporados no

cotidiano familiar, sem representar um grande peso ou limite as atividades de todos.

Isso ndo quer dizer que nao existem limites ou desgastes no processo de
adoecimento de Lucas. Em alguns momentos, sua mae precisa advogar a gravidade da

situacdo perante os profissionais de saide e mesmo diante de seu marido, de modo a
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garantir uma acdo mais rdpida no controle das crises asmaticas. Nesses momentos, ela
depende do apoio da familia e dos profissionais, necessitando negociar as estratégias de
acdo. Lucas também sente os limites impostos pela asma, quando precisa parar de brincar

por causa do cansago provocado pela doenca.

Por fim, permanece uma incomoda incerteza em relacdo ao futuro de Lucas,
associada a historia familiar de sua mae e aos rumos da propria ciéncia. O Sr. Antonio
entende que a situacdo estd controlada, na medida em que a familia tem meios para agir nas
crises e na manuten¢cdo do bem-estar de Lucas. Porém, D. lara lembra que a ameaca esta
presente na vida de seu filho, afinal, a asma é um problema de satide que pode causar sérias
limitacOes e sofrimentos ndo evitados pela ci€ncia. Para ela, esse problema apresenta-se

como uma angustia em sua vida.

A espera da cura: uma estadia prolongada na cidade

Sr. Genival e D. Ivani tém pouco mais de cingiienta anos e estdo casados ha
mais de trinta. Eles sdo de uma pequena cidade do interior da Bahia. Nascidos e criados na
roga, viveram em sitio durante a maior parte de suas vidas — ele até os 40 e ela até os 34
anos. Até hoje, eles tém um sitio na regido, onde passaram os primeiros dezessete anos de
casamento, vivendo da criacdo de gado e da agricultura. D. Ivani conta que nio era uma
vida f4cil, pois seu marido trabalhava firme o dia todo e ela tinha que cuidar da casa, das
criancas e ainda levar o almog¢o para seu marido. Mesmo assim, ambos sentem muita

saudade da vida na roca — quando ndo sobrava, mas, também, ndo faltava nada.

Ainda naquele sitio, nasceram os seus cinco primeiros filhos, trés meninas e
dois meninos. Quando a mais nova tinha quatro anos e o mais velho quinze, eles decidem
mudar-se para uma cidade da regido. Embora a seca prolongada naquele ano tenha sido um
dos fatores que motivaram essa mudanca, eles destacam a busca por escolas de qualidade

como o principal motivo para irem viver na cidade.

ApOs seis anos, nasce sua ultima filha, Regiane. Ela nasce bem, com mais de
trés quilos, porém, logo demonstrou dificuldade para ganhar peso. Sua mae ia aos pediatras,

fazendo o acompanhamento de puericultura, cada vez mais preocupada. Além disso,
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D. Ivani sentia um forte chiado no peito de Regiane, porém, o médico afirmava tratar-se de

carne esponjosa no nariz. D. Ivani nfo estava muito convencida:

Eu falei pro médico: ‘essa menina ndo tem bronquite?’ E [ele]: ‘Ndo
mde, essa menina tem é carne esponjosa no nariz’ (...) Parece que eu
ouwvia (...) eu “ponhava” a mdozinha assim e eu sentia (...) chiando

nas costas. E os médicos falavam que ndo tinha. (D. Ivani)

Durante as férias escolares, a familia fechava a casa na cidade e ia para o sitio.
Naquele ano, passara-se o mesmo. Porém, uma forte gripe abateu a todos da familia.
Regiane, ainda com cerca de um ano, comega a ficar com febre. Com a piora da febre,
D. Ivani fica bastante preocupada, pois estava sem remédios, longe da cidade e fazia alguns
dias que ndo parava de chover. Ela conta que nem se lembra como foram buscar remédio na
cidade, para baixar a febre, se a cavalo ou a pé, pois carro nenhum conseguia passar pelo

barro das estradas de terra.

Passado esse episddio, Regiane piora da chiadeira e sua mae ji ndo tem
duavidas: “Nossa, vai ficar igual os meninos, vai demorar para sarar, quando tiver com seis
anos mais ou menos acaba.” (Ivani) Ela conta que trés irmdos de Regiane ja haviam tido
bronquite, durante a infancia. Regiane comeca a piorar e sua mae passa a freqiientar os
servicos de saude da regidao. Os profissionais de satde estabelecem o diagndstico de
bronquite, legitimado, a seguir, pela percepcao da familia: “A minha irmda que tinha
morado aqui em Sdo Paulo foi pra ld (...) [e] falou: ‘Nossa, essa sua menina tem bronquite

mesmo’. (D. Ivani)

Por volta de um ano e oito meses, Regiane piora bastante. Um pouco antes
disso, a familia havia recebido a visita de uma irma do Sr. Genival, que estava morando em
Campinas. Convencido de que haveria melhores oportunidades de trabalho naquela cidade,
ele deixa sua casa e vai morar em Campinas, acompanhado de seus dois filhos mais velhos.
Assim, D. Ivani fica sozinha com os trés mais novos. Nesse momento, Regiane piora e é
internada em um hospital da regido. D. Ivani conta que essa foi uma experiéncia bastante

traumatizante.
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[Eu fiquei] quinze dias (...) direto no hospital (...) ndo fui na minha
casa (...) morava no hospital (...) Ela ficou ruim [até que] eu falei
pro médico: ‘Olha, eu ndo agiiento mais ndo’, tem que cagar um
jeito de sair com essa menina (...) porque, depois, se essa menina
morre e o meu marido ndo td aqui (...) Eu fiquei mareada, porque
(...) quinze dias (...) sem quase (...) comer. Para mim tomar um
banho, precisava meu filho (...) ficar com ela, (...) porque ela ndo
ficava com ninguém (...) Aquilo, sabe, na vida da gente (...) eu perdi
muito sono (...) Depois, meus irmdos que moravam ld perto ia. Ai o
médico veio e ela ndo estava boa de jeito nenhum. E ele: ‘Eu vou dar
alta para essa menina s6 pra senhora ir em casa, sendo a pressdo da
senhora vai acabar... a senhora ndo ta muito bem, vai dormir em
casa, se ela arruinar mais, a senhora traz de volta’ (...) Eu passei na
casa da minha sogra [porque ela] ndo queria que eu fosse para
casa: [sogra] ‘Ndo, vocé ndo vai ndo, vem pra aqui’, [D. Ivani]
‘ndo, eu ndo quero ndo, quero ir pra casa’, e [sogra] ‘ndo, fica aqui’
(...) Fui pra casa. Quando foi no outro dia, voltei de novo para o
hospital (...) O médico foi e falou assim: ‘Agora, so vamos esperar
ela melhorar um pouco e dar alta. E daqui mesmo, a senhora some
com essa menina ou pra Sdo Paulo ou pra Campinas, porque aqui

ndo vai ter tratamento. (D. Ivani)

Além dos gastos com medicamentos (cerca de oitocentos reais), D. Ivani conta
que ja ndo agiientava a carga dos cuidados, uma vez que dada a gravidade da situagdo e as
solicitacdes de Regiane, ndo podia se ausentar do hospital por mais que umas poucas horas,
por dia. Ela ndo conseguia dormir no hospital, ficando extenuada com o prolongamento da
internacdo. Além disso, apesar de ter parentes proximos, ndo conseguia compartilhar essa

situacdo com alguém mais intimo.

D. Ivani conta que conversava pouco com seu marido, pelo telefone, sobre o
estado de saide de Regiane, sem apresentar de modo aberto e direto a gravidade da
situacdo, uma vez que sua sogra temia que isso possivelmente motivaria o retorno de
Sr. Genival para a Bahia: “Sé falava por metdforas, de oito em oito dias, mas ndo falava

que a menina estava ruim (...) que ficou aqui no baldo de oxigénio.” (D. Ivani)
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Porém, dada a necessidade de buscar atendimento em um servico de saude
especializado, Sr. Genival acaba sendo informado da situacdo real do estado de saude de
Regiane e prepara-se para recebé-los em Campinas. Nesse momento, Sr. Genival j4 estava
ha um ano na cidade, sendo os primeiros seis meses na casa de sua irma, apds o que alugou
uma casa para viver com seus filhos. Ele trabalhava como jardineiro em uma empresa
multinacional e conta que, mesmo com a chegada de sua esposa e demais filhos, ndo pode
se ausentar do servigo para apoiar D. Ivani e Regiane. Como toda a familia dependia de seu
saldrio, Sr. Genival manteve suas atencdes voltadas para o trabalho de jardinagem,
enquanto sua esposa continuava suas diligéncias em busca de uma melhor assisténcia para

Regiane.

D. Ivani conta que a viagem para Campinas foi bastante dificil, pois Regiane
teve uma febre forte, durante parte do caminho. Chegando a cidade, ela imediatamente leva
sua filha ao pronto-socorro, porém Regiane ja estava bem melhor, ficando assim durante os
meses seguintes. Esse periodo representou um pequeno descanso para mae e filha,

necessario para o que estava por vir.

Al (...) que (...) arruinou pra caramba, ela rolava (...) E foi
rapidinho, eu tava fazendo janta (...) e ele estava no servico. Ela
comecou chorando, jd com febre (...) [eu ia dar] um banhinho nela
(...) [para] aprontar ela (...) pra quando o pai dela chegar (...)
levar ela no médico. Mas foi rapidinho (...) a menina rolava na
cama (...) aquela dor, aquela febre (...) [ndo dava] nem tempo de
tomar banho (...) levamos ela e quando chegou (...) levaram direto
para a UTI, direto pra UTI (...) Eu fiquei doida, ninguém merece
isso ai ndo, porque eu nunca tinha visto uma coisa daquelas,
nunca tinha passado isso com os meninos e na minha familia
ninguém... E o médico pegou e isolou ela (...) Logico, ele ndo
sabia o que ela tinha, era um caso novo, ele tinha mesmo que
isolar a menina e fazer todos os exames (...) [Mas] eu fiquei doida.
Eu falei: (...) Que doenga contagiosa que ela tem? (...) [e] ele
falou: ‘Nao mde, calma, depois dos exames, isso aqui é normal, é
porque a senhora ndo tem costume, isso aqui é normal’. Eu fiquei
louca (...) Ai a médica (...) me chamou e falou assim pra mim:

‘Mde (...) a senhora tenta ficar preparada porque a senhora estd

Resultados e Discussdo

359



assustada com isso e ela precisa de uma mdquina para respirar’
(...) Eu falei: ‘Com fé em Deus ela ndo vai usar essa mdquina, ela
ndo vai precisar dessa mdquina’. E ela falou: ‘Pois entdo, se a
senhora tem forca mesmo, vamos ver’ (...) Ndo precisou usar
mdquina. Quando foi no outro dia, (...) parece que cochilei. Logo
cedo, eu t6 vendo ela pequenininha, aquele toquinho ld, toda
bonitinha, a enfermeira jd tinha dado banho nela e ela tava saindo

andando pelo quarto me procurando. (D. Ivani)

Mais uma vez, a cena se repete: Regiane é, repentinamente, internada na UTI e
D. Ivani precisa enfrentar sozinha a situagdo. Sr. Genival, em vista do trabalho, vai

visitd-las apenas duas vezes por semana.

Desta vez, D. Ivani precisa enfrentar mais uma dificuldade, qual seja, Regiane é
um “caso novo”. Mae e filha sdo “estrangeiras” nesse novo servico de saide, onde existem
regras e procedimentos a serem seguidos e aprendidos. Ela nao compreende (ou nao aceita)
a forma como foi realizada a internacdo de sua filha, a qual ficou isolada das outras
criancas. Os profissionais de satiide, por sua vez, encaram sua reacdo cOmo um exagero
materno, motivado pelo seu desconhecimento dos protocolos existentes naquela instituicao.
O caréter repentino da crise de Regiane, o isolamento sofrido por mae e filha na internagao
hospitalar, a necessidade de lidar com uma nova realidade (institucional e familiar)
produzem uma ruptura na trajetéria biografica de D. Ivani. Mesmo tendo ja passado,
anteriormente, por uma internacdo traumadtica (e provavelmente por isso mesmo), ela
mostra-se inconformada com a situagcdo. Afinal: “nunca tinha visto uma coisa daquelas,

(...) na minha familia ninguém...” (D. Ivani) Uma ruptura bastante dificil de aceitar.

A primeira internacdo na UTI, realizada na Unicamp, ndo foi a tnica, mas
iniciou uma longa fase complicada do processo de adoecimento de Regiane. Até os cinco
anos de idade, ela passa a freqiientar de modo assiduo os prontos-socorros da regidao. Em
certa ocasido, quando € internada novamente na UTI, faz-se necessario o uso de respiragdao
mecanica, durante uma semana. Nessa ocasido, D. Ivani conta que chegou a pensar que

perderia sua filha.
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Tinha uma médica de Salvador, ela deve ser estudante, ndo pode ser
(...) chefe ld da Unicamp (...) porque ela me ajudou pra caramba.
Ela falou (...): ‘Mae, (...) vocé estd preparada?’ Eu falei assim: ‘Por
qué? Vocé estd achando que a minha filha vai morrer? Mas Deus
ndo vai tirar ela de mim, porque Deus deu ela para mim depois de
uma idade, vinte e nove anos, tudo [os filhos] jd criado eu sei que
Deus, eu tenho esperanga que Deus ndo vai tirar ela de mim’, e ela
ficou nervosa, e falou assim: ‘Mas a senhora ndo quer ouvir o que eu
vou falar?’ Eu falei: ‘Ndo quero ouvir mesmo ndo, ndo quero ouvir
ndo’ E sai chorando (...) No outro dia, cedinho, era a hora da visita
(..) fomos no médico, um senhor (...): ‘Oh, dona Ivani, a Regiane td
de parabéns, td reagindo bem (...) se ela for seguir assim, amanhd a
gente vai tirar o aparelho’ (...) No outro dia (...) [ela] jd [estava]
comendo de tudo (...) Mas foi dificil (...) ela convivia ld [na
Unicamp] mais do que em casa (...) As vizinhas, tinha uma ld meio
enjoada ld e falava assim: ‘Se fosse eu (...) ndo ia mais ndo, porque
vocé td moida, td morta jd, cé ndo tem nem luz no olho’ (...) E eu
falava: ‘O, me deixa, se eu to aqui correndo atrds disso mesmo, [€]
por causa da minha filha, tudo o que eu tinha nesse mundo, entdo me
deixa’. Ai, quando pensaram que ndo, foi que Deus ajudou, e foi
espacando a brongquite, foi melhorando, melhorando (...) Al surgiu

aquele remédio (...) aquela bombinha. (D. Ivani)

O medo que D. Ivani sentia de perder Regiane fica claro no didlogo mantido
com a médica que a atendeu. D. Ivani interrompe a médica, demonstrando nao suportar o
comunicado de um suposto estado terminal de Regiane. Surpreendentemente, no dia
seguinte, D. Ivani descobre uma situacdo completamente oposta aquela imaginada

anteriormente. Sua filha estava respondendo bem a terapéutica e em breve nao dependeria

mais de aparelhos para respirar.

E interessante notar a descricdo feita por D. Ivani faz a respeito dos dois
médicos mencionados na cena. De um lado, ela descreve uma médica conterrdnea que a
ajudou bastante, dando atencdo e apoio emocional. Por tudo isso, D. Ivani considera
improvavel que essa médica possa ser “chefe” da equipe que a atende, mas sim,
provavelmente, uma estudante. Mesmo diante de toda a atencdo dessa médica — a qual

representava um elo com sua terra natal —, D. Ivani ndo se fia em sua conversa,
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interrompendo-a. De outro lado, D. Ivani descreve outro médico como “um senhor” que
faz uma comunica¢do bem mais animadora, € certo, mas também muito mais confidvel.
Afinal, conforme anunciado por este “senhor”, sua filha realmente apresenta uma

recuperagdo inconteste.

Independentemente do que a primeira médica iria anunciar (a recuperacao
subita ou a morte premente de Regiane), essa passagem ilustra alguns elementos que
influenciam a relagdo médico-paciente. De um lado, temos que as angtstias e medos de
D. Ivani s3o acolhidas exatamente por uma médica que mantém uma proximidade
identitaria (conterranea/cultura) e estrutural (ndo-chefe/baixo poder) com ela; de outro lado,
D. Ivani credita muito mais confiangca ao médico mais velho (chefe/alto poder) que
transmite uma informacdo que se sustenta ao longo do tempo. Além disso, vale notar que o
encontro de D. Ivani com esse médico ocorre no hordrio de visita, na UTI, portanto trata-se
de uma comunicagdo oficial sobre o estado de satde, feita por um membro autorizado
na/pela equipe de saude. Por outro lado, a conversa mantida com a médica conterranea
ocorre em decorréncia da solicitude demonstrada por ela, em um contexto mais informal.
Todos esses elementos sdo importantes para compreender as reagdes de D. Ivani.
Finalmente, é importante lembrar que toda a situacdo enfrentada por ela estd colocada em
um contexto de batalha, em que D. Ivani precisa lidar com uma ruptura em sua trajetdria
familiar. Nesse contexto, D. Ivani vé-se, dentre outras coisas, na necessidade de ir ao
extremo dos seus limites (rompendo-os, por vezes), disputando pontos de vista com os

profissionais de satide, com seus vizinhos, com seus parentes (sogra).

As internagdes na enfermaria pedidtrica do HC/Unicamp sdo comuns até os
cinco anos de idade de Regiane. D. Ivani conta que levava frequentemente Regiane ao
pronto-socorro, porém, de maneira cada vez mais espagada, conforme o tempo ia passando.
Nesse meio tempo, os pais de Regiane chegaram a utilizar remédios caseiros para auxiliar
no tratamento. Eles afirmam ter perguntado, antes, aos médicos de Regiane se ndo haveria
problema em fazer um tratamento com ervas. Como ndo houve oposi¢do, eles realizam o
tratamento, durante oito meses. Porém, ndo chegam a destacar seus efeitos (positivos ou

negativos).
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A partir dos cinco anos, Regiane melhora bastante seu estado de sadde, de
maneira que ndo volta a ser internada. Apesar disso, ela continua a manter uma alta

freqiiéncia nos pronto-socorros.

Mais recentemente, seus pais decidem comprar uma casa. Sem conseguir nada
que pudessem comprar, no bairro em que moravam, em Campinas, eles procuram algo em
uma cidade préxima. L4, compram um terreno e passam a construir uma casa, em um bairro
periférico. D. Ivani fica bastante preocupada com a mudanca, seja pelas condigdes
ambientais da nova casa, seja porque vai deixar um bairro em que se adaptara muito bem.
Em relacdo as condi¢des ambientais, D. Ivani preocupa-se bastante, pois: eles precisam
mudar-se antes mesmo de terminar o acabamento da casa; o bairro em que se situa a nova
casa nido estd totalmente urbanizado (faltando algumas instalagdes sanitdrias, asfalto, etc.);

a cidade em que vao morar € conhecida pela grande quantidade de fabricas instaladas.

D. Ivani ndo tinha davidas: “Vou ficar direto no hospital com a menina (...)
aqueles onibus toda hora (...) fazia aquela (...) poeira (...) eu pensei: ‘Misericordia, onde
que eu fui parar? Essa menina ndo vai melhorar.” (D. Ivani) Porém, apés a mudanca,
Regiane apresenta uma notdvel melhora, contrariando todas as expectativas maternas.
Intrigada com essa situacao, D. Ivani comeca a cotejar algumas hipdteses explicativas, sem,
contudo, satisfazer-se completamente com suas conclusdes. Nesse ponto da entrevista,
D. Ivani e Sr. Genival come¢am a discutir sobre os efeitos ambientais produzidos sobre o
estado de saude de Regiane, na casa antiga e na nova, divergindo sobre a presenca ou

importancia de varios dos elementos identificados (alérgenos).

D. Ivani destaca o fato da casa antiga ter piso frio (vermelhdo), facilitando
bastante a sua limpeza didria, enquanto a casa nova ainda estd no contra-piso (cimento). Ela
se queixa da dificuldade para manter a casa nova limpa, uma vez que houve o aumento de
producdo de poeira e queda da eficdcia da faxina. Além disso, ela lembra que o bairro em

que moravam era asfaltado.

Sr. Genival lembra que os vizinhos costumavam fumar perto de sua casa antiga,
que a casa era muito velha e com umidade, haviam cachorros e gatos, além de muitas coisas
amontoadas dentro de casa. Esse comentdrio gera uma resposta imediata de sua esposa:

“Nao tinha nada a ver. Mas era tudo limpinho!” (D. Ivani)
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Ela concorda que a casa era velha e que havia muita coisa guardada, porém, ela
recorda seu marido que havia laje e as coisas amontoadas e a sujeira estava fechada entre a
laje e o telhado. Seu marido entdo retruca, lembrando que era possivel ver a poluicdo no ar
e que havia um terreno préximo em que era realizada a producdo de esterco de vaca e de
galinha, de maneira que a qualidade do ar nas imediagOes estava bastante prejudicada.
Além disso, Sr. Genival lembra que havia uma usina de reciclagem no bairro, onde os
restos ndo utilizados eram frequentemente queimados, durante dias seguidos, gerando muita
fumaca. Ele reclama da falta de fiscalizacdo demonstrada pelo poder ptblico, no sentido de
regular e controlar a polui¢do ambiental, assim como da falta de consciéncia da populagcao

em relacdo a essa questdo.

Nesse momento, o casal comega a discutir sobre qual regido é mais poluida: no
bairro antigo ou no novo, em Sao Paulo ou na Bahia, no Brasil ou no resto do mundo.
Assim, eles cotejam a importancia dos poluentes no desencadeamento das crises asmaticas,

acabando por apontar também outros fatores intervenientes ou etiolégicos da doenca.

Mas se fosse por isso [polui¢do do ar], na Bahia ndo tinha [asma],

porque na Bahia ndo tem nada disso, poluigdo. (D. Ivani)
Ndo tem o que? (Sr. Genival)

Ndo tem nada. Ld ndo tem nenhuma firma, onde nés mordvamos. (D.

Ivani)

E qual lugar que ndo tem poluicdo? Ld ndo tem polui¢cdo, mas tem o

po (...) demora oito meses pra chover. (Sr. Genival)

Eu falei com os médicos da Unicamp que (...) eu vim trazer ela
[Regiane] para cd e parece que ela arruinou mais. E ele [médico]
falou: ‘E, mas a temperatura daqui é mais baixa. Faz frio.” Eu acho

que pode ser também mal de familia. (D. Ivani)
Acho que também é de familia. (Regiane)

Mas tem que acabar (...) E de familia, mas tem que dar um jeito nele.
Nao é porque é de familia que tem que ficar ali. E agora jd tem os
remédios, antigamente ndo tinha, os médicos falaram para mim.

(D. Ivani)
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Apesar das divergéncias, D. Ivani e Sr. Genival tem clareza a respeito da
importancia da qualidade do ar para o desencadeamento de crises. Assim, a poeira, a
fumaca, os cheiros muito fortes sdo apontados como elementos indesejaveis. A temperatura
também € apontada como um fator importante. A inquietacdo de D. Ivani a respeito da
piora do estado de saide de Regiane ocorrida apés a chegada em Campinas — quando
inclusive chega a ser intubada — revela uma frustragdo mais profunda em relacdo ao seu
itinerdrio terapéutico, afinal, a familia sente-se presa a Campinas, sem poder voltar para sua
terra natal (o préprio processo de adoecimento € significado a partir dessa impossibilidade,
conforme serd visto mais adiante). No entanto, para além das contingéncias ambientais, ha
um fator hereditdrio assumido pela familia de Regiane. As duas avds de Regiane e também
a sua irma tém asma, em formas bem mais leves. Um de seus irmaos teve, durante parte de
sua infancia, e ja ndo sofre desse problema de saide. Assim, a asma pertence ao universo e
a histéria familiar, porém, sem jamais ter existido com a intensidade presente no caso de
Regiane. Se, de um lado, as condi¢des ambientais representam uma contingéncia que afeta
o processo de adoecimento de Regiane e a propria trajetoria familiar, de outro lado, o

carater hereditario desse problema de saide inscreve-o necessariamente na histdria familiar.

Ao serem perguntados se consideram a asma uma doenca grave, os pais de
Regiane confrontam o processo de adoecimento de sua filha com os casos presentes na

historia familiar, destacando o papel da assisténcia médica no controle desse problema.

Antes (...) eu achava dificil, porque morreu gente da familia da gente

com esse problema . A gente tinha medo porque... (Sr. Genival)
E que ndo tratava. (D. Ivani)

. naquele tempo, pelo menos no nordeste, ndo tinha medicamento
pra asma. Mas, desde que apareceu os remédios, a expectativa da

gente é de um dia sarar. (Sr. Genival)

Ah, eu acho meio dificil viu, porque nunca sara (...) [Mas] eu

acredito, tenho fé em Deus que um dia ela sara. (D. Ivani)

Os médicos falam que quando ela tiver quatorze anos (...) vai
desaparecendo, até que um dia a gente vé ela com saiide. (Sr.

Genival)
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A médica dela falou que ela com onze anos jd ta bem fraquinho.

(D. Ivani)

Quem viu ela hd uns quatro (...) anos atrds e vé hoje... A gente estd
numa expectativa que ela vai vencer essa bronquite, porque no

comeco foi dificil. (Sr. Genival)

Assim, os pais de Regiane consideram a asma uma doenga grave, uma vez que
pode limitar de maneira intensa e duradoura a vida do individuo doente. Os casos de morte
na familia e as internacdes de Regiane na UTI certamente influenciam essa visdo. O fato do
tratamento da asma ndo conduzir a cura € outro fator importante na definicdo dessa
concep¢do. Porém, esse limite assistencial € contrabalancado pela expectativa de que,
mantido o tratamento e a fé em Deus, o proprio crescimento e desenvolvimento de Regiane
contemple uma cura espontanea para a asma. A melhora em seu estado de saude, inclusive,
¢ tomada como uma sinalizacdo nessa direcdo. Assim, ainda que eles considerem o
tratamento essencial para a manutencdo do bem-estar de sua filha, Sr. Genival e D. Ivani
esperam a intervenc¢do de outras forgas ou varidveis na defini¢cdo do futuro de Regiane e de
sua familia. Talvez as incessantes indagagdes de D. Ivani a respeito dos fatores que teriam
levado a melhora de Regiane, quando a familia se muda para a casa nova estejam
enraizadas nessa expectativa, de maneira que ndo se espera uma resposta objetiva para a

questdo, uma vez que a seu ver os fatores ambientais deveriam ter levado a uma piora.

Mesmo diante da expectativa de cura, alimentada pela fé familiar e pela
experiéncia dos profissionais de saide em relacdo as remissdes espontaneas, D. Ivani e
Sr. Genival ndo deixam de aderir ao tratamento. Pelo contrério, eles acreditam que o
tratamento € essencial para controlar o agravamento da situacdo, propiciando condigdes
para uma possivel cura. Eles demandam informacdes técnicas sobre as medidas profildticas,
inclusive, na propria entrevista, mesmo sobre aspectos que eles ja conhecem. Assim, por
exemplo, D. Ivani pergunta se o piso frio € realmente mais indicado para o controle
ambiental da casa, destacando que a sua casa atual ainda ndo possui nenhum piso. Depois
de lembrar ao casal que o médico consiste na fonte de informacdo mais confidvel a respeito

da doenca e das medidas de controle, procuro responder essa e outras questdes, contando

com uma platéia bastante atenta. Assim, a conversa aborda aspectos estruturais da casa, o
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forro do sofd, os produtos de limpeza, etc. Muitas vezes, as questdes e as respostas eram
dadas pelo proprio casal. Esse episdédio demonstra o forte interesse dos pais de Regiane nas

orientacdes dos profissionais de saude.

Eles procuram demonstrar o esforco empreendido para tomar as medidas
profiléticas indicadas e aproveitam para lembrar (talvez a si mesmos ou aos profissionais de
saude) que ha dificuldades que s6 podem ser superadas com o tempo. Assim, trata-se de um

processo de construcdo da casa e dos cuidados:

A gente ndo fez tudo de uma vez (...) fez trés comodos, depois que a
gente fez a cozinha e a lavanderia — acabou de fazer, nem reboco
ainda, a cozinha. A gente ndo pode fazer porque ganha pouco (...)

tudo de uma vez ndo tem como. (D. Ivani)

Pra passar o que nés passamos para sair do aluguel, pra nés jd estar

onde jd estd, td ficando bom, melhor. (Sr. Genival)

Esse processo de construcdo implica a espacializacdo dos cuidados domiciliares
e nos servigos de saude. Através dessa espacializagdo sio estabelecidos os préprios limites
ou lugares em que se colocam os cuidadores de Regiane. Assim, D. Ivani conta que apesar
de sentir-se bem atendida nos servi¢os de saude de sua nova cidade, houve um momento
em que ela precisou impor o seu ponto de vista frente aos profissionais da regido para

garantir um atendimento que correspondesse as suas expectativas.

Quando eu cheguei aqui (...) tava um capim enorme (...) Eu tinha
acabado de sair do posto com a outra [filha], que eu tinha marcado
exame de rotina (...) quando eu cheguei [em casa] (...) sO via fumaga
[do fogo no mato] (...) Quando foi a noite, ela comegcou a tossir,
tossir, fiz inalagdo nela umas duas vezes, na noite, e fui cedinho no
posto ld ver se achava um encaixe pra ela (...) Ld (...) a médica (...)
falou: (...) eu ndo vou dar inalacdo (...) vou dar (...) [esse remédio]
spray para vocé (...) colocar na boca dela’. E eu falei: ‘Doutora, eu
quero inalagdo, porque eu sei que a menina td precisando de
inalagdo’ (...) E ela falou: ‘ndo mde (...) eu vou mandar esse remédio
spray e esse outro remédio’. Eu cai na besteira (...) [de levar pra

casa] esse remédio. Parei a inalacdo (...) ai ela comecou cansar,
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ficava so tossindo (...) [Entdo] eu liguei pra ambuldncia pra levar no
pronto-socorro (...) Quando chegou ld [no PS], eu levei a receita [do
centro de saide], ai a médica (...) falou assim pra mim (...) [ela foi]
muito bruta, muito chucra: ‘Ah mde, eu ndo vou fazer nada na
Regiane. Quem atendeu a Regiane foi uma amiga minha, ld no Posto
Garcia, muito amiga minha. [Ela estd] medicada e eu ndo vou fazer
nada.’ E eu [falei]: ‘Vai fazer sim, porque se vocé ndo (...) me dd a
ambuldncia que eu vou levar pra Unicamp, porque (...) esse
problema que ela tem ndo é fdcil. Vocés ndo conhecem o problema
dela. Entdo, se vocés ndo fazer isso, por favor, eu vou levar pra
Unicamp, porque os médicos dela ld ja conhece o problema que ela
tem. Ela chega ld e na hora ja é medicada.” Eu fui contando [o
problema de saiide de Regiane] e ela [médica]: ‘Ndo, entdo sim...’
(...) Foi ld, jd passou inalagdo na menina, deu duas e ndo melhorou,

deu trés, ai examinou (...) [e] mandou eu vim embora. (D. Ivani)

D. Ivani afirma que ndo houve troca de informagdes entre os profissionais de
saude da Unicamp e dos servigos de saude locais. Isso certamente dificultou a transicdo de
um servigo para outro (atualmente, Regiane ja4 ndo é acompanhada na Unicamp). Antes de
mudar-se, D. Ivani foi orientada a buscar um médico especialista para acompanhar Regiane
na nova cidade. Porém, como o acesso ao ambulatério de especialidades da rede municipal
se d4 através de encaminhamento realizado pelas unidades basicas de saude, demorou um
pouco até Regiane fosse avaliada por um especialista. Atualmente, D. Ivani j4 se sente bem
atendida, pois Regiane é acompanhada pela pediatra do centro de saide e por um

pneumologista, os quais mant€ém uma boa comunicacao entre si.

As razdes para o desentendimento ocorrido entre D. Ivani e as médicas que
atenderam sua filha, no episddio descrito acima, certamente ndo se resumem a falta de
informacgdes precisas a respeito do estado de saide e das medidas terapéuticas
tradicionalmente utilizadas para o controle das crises de Regiane. Pelo menos dois outros
aspectos podem ser apontados: em primeiro lugar, a opinido materna em geral é “filtrada”
(quando nao tomada em descrédito) pelos profissionais de saide, na medida em que estaria
baseada em uma percep¢do emotiva, permeada por idéias do senso comum (portanto,
equivocadas); em segundo lugar, D. Ivani aponta uma clara atitude coorporativa mantida

entre as médicas, reforcada pelos lacos de amizade que as unem. Sem divida nenhuma,
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D. Ivani ndo é uma pessoa que aceita irrefletidamente as orientacdes dos profissionais de
saude, procurando posicionar-se de forma ativa em relacdo a elas, o que veio a explicitar os
conflitos existentes entre os pontos de vista sustentados por ela e pelos profissionais que a
atenderam. Porém, essa ndo é uma caracteristica exclusivamente determinada pela sua
personalidade, uma vez que reflete uma experiéncia consolidada ao longo do itinerario

terapéutico de Regiane.

Alids, D. Ivani advoga a autoridade que a experiéncia materna lhe confere em
relacdo aos cuidados de Regiane, ao descrever um outro episédio que mostra claramente
como a relagao médico-paciente implica uma série de conflitos. O episédio passou-se ainda
em um momento ndo muito distante da chegada de D. Ivani e Regiane a Campinas.
Angustiada com a piora do estado de saude de Regiane e insatisfeita com as condi¢des de
vida em Campinas, D. Ivani conta que acalentava hd algum tempo a idéia de voltar para a
Bahia. Quando finalmente D. Ivani decide voltar para sua terra natal, Regiane tem um piora
acentuada, necessitando ser internada. Recuperando-se rapidamente, Regiane recebe alta,

que mantém o seguinte didlogo com D. Ivani:

‘Mde, ela pode ir embora. Ld onde vocé mora tem posto de saiide? E
ld tem hospital? Entdo, pode ir embora. Agora, a senhora vai ficar o
aqui por causa desse bronquite dela ai?’ E eu falei: ‘Mas eu ndo
tenho dinheiro para ir embora de volta [para cd, caso ela piore
novamente, ld na Bahia]’ E [ele responde]: ‘Ndo, mas (...) [a]
bronquite acabando ndo vai voltar mais.” (...) [Assim, eu] jd tava
arrumando para ir embora (...) mas ai [foi] que ela arruinou feio.
Quando chegou ld [no hospital] (...) o chefe [da equipe] falou: ‘D.
Ivani, quero perguntar para a senhora se a senhora conhece algum
desses médicos aqui? Quem foi que deu alta?’ (...) Porque os
estudantes (...) deu alta e ndo conversou com o chefe (...) Ai eu falei:
‘Foi aquele mocgo ali’. Ai, o menino ficou amarelo (...) Eu ndo tava
agiientando mais e eu falei que foi ele que deu alta. E eu ainda falei
para ele [estudante] (...) que essa menina ia e voltava. Ai ele [chefe]
s6 balangou a cabega e falou: ‘Foi bom que a senhora ndo foi.’ {(...)
Tinha dado alta jd. E se eu tivesse ido embora? So6 que hoje (...) tem
hora que eu discuto com o médico (...) Tem hora que eu levo ela no

médico, o médico fala uma coisa pra mim, e eu falo, ndo é isso
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porque eu sei, sou mde. Tem o que? Tem (...) nove [anos que] ela
comegou o problema (...) Entdo, as vezes, eu sei o que tem que

manter (...) mais que o médico. (D. Ivani)

Em ambos os episddios, D. Ivani procura legitimar a sua experi€éncia como
cuidadora de uma paciente cronica e o seu ponto de vista materno frente a 6tica médica,
especialmente, nos momentos em que se trata de profissionais que ndo acompanham o caso
de Regiane ha tempo suficiente para avaliar todas as varidveis individuais e familiares em

jogo no seu processo de adoecimento.

Portanto, tanto as diversas passagens pelos servicos de saide (nos atendimentos
ambulatoriais ou nas interna¢des) quanto a experiéncia materna em relagdo aos cuidados de
um paciente cronico produzem o acimulo de informacdes técnicas, de percepcdes e de
interacoes sociais, por parte de D. Ivani, que se revertem em destreza e seguranca para lidar

com situacdes conflitivas presentes no itinerdrio terapéutico de sua filha.

Isso se tornou bastante importante para D. Ivani lidar com a carga representada
pelas longas internagdes e constantes negociagdes com os profissionais de satde,
especialmente, pelo fato dela ter assumido praticamente sozinha a responsabilidade pelos

cuidados de Regiane, em sua familia.

Conforme ja apontado anteriormente, Regiane nunca aceitou outra pessoa além
de sua mae para acompanhd-la nas internacdes. Além disso, seu pai trabalhava durante todo
o dia. Sr. Genival conta que na tnica vez em que ficou durante a noite com Regiane, teve
que levéa-la vérias vezes até a porta do hospital, para que ela verificasse que sua mae
realmente ndo estava aguardando do lado de fora. D. Ivani conta que nas internagdes podia
contar com o apoio da cunhada, a qual sempre que podia: fazia visitas e levava bolos e
outros quitutes, no hospital; lavava e passava as roupas do Sr. Genival; cuidava dos
sobrinhos. Porém, esse apoio ndo diminuia muito o fato de D. Ivani ficar presa aquela

situacao.

Ela se queixa bastante também do fato dessa dependéncia de Regiane
representar uma dificuldade para manter-se em um emprego. Durante dois anos, D. Ivani

trabalhou na equipe de limpeza de uma grande multinacional, em Campinas. Ela conta que
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muitas vezes, quando tinha que levar Regiane ao pronto-socorro, em suas crises noturnas,
chegava as trés e meia da madrugada, devendo acordar as cinco para ir trabalhar (ndo sem

antes deixar o café da manha pronto, em cima da mesa).

Diferentemente de sua mae, Regiane afirma que, em geral, a internacdo nao
representava um momento de sofrimento. Ela lembra que todos a conheciam na enfermaria
pediatrica da Unicamp, onde existiam muitas atividades lidicas e palhacos que a

mantinham distraida e alegre.

Em relacdo ao tratamento, Regiane também ndo demonstra nenhum tipo de
resisténcia. Pelo contrdrio, nas crises, ela mesma solicita a méae para ir ao servi¢o de saide;
e, em relacdo ao tratamento de manutencdo, atualmente, ela mesma procura tomar a
medicagdo, sem precisar da intervencdo materna: “Hoje ela se vira [sozinha], porque é

muito sabida, tem horas que ela td me ensinando” (D. Ivani)

O tnico recurso terapéutico que Regiane refere nao ter se adaptado bem foi a
bombinha: “Eu sentia uma coisa ruim cogcando a garganta e depois eu comecava a

espirrar (...) o nariz ficava escorrendo”. (Regiane)

Porém, ela se queixa um pouco de alguns limites impostos pela doenca,
presentes nos cuidados cotidianos. Assim, o fato de ndo poder brincar na rua com os
amigos em dia de frio ou ndo poder tomar sorvete, por exemplo, tornam-se limitacoes

incomodas, na medida em que demarcam diferencgas entre Regiane e as outras criangas.

A coisa que ela mais fica chateada é que ela ndo pode tomar sorvete.

(D. Ivani)

As meninas, as vezes, (...) saem (...) de noite (...) aqui pra fora,
brincando de noite, e eu tenho que ficar aqui olhando, presa dentro
de casa. (...) Eu ndo posso ficar ld fora porque fica serenando (...)
Eu reclamo, mas eu ndo fago, quando a minha mde fala ‘vocé ndo
pode fazer isso’, eu ndo faco (...) porque eu sei que é pro meu bem
(...) [Porque] depois que eu fico ruim (...) fica doendo (...) chiando
(...) Eu acho melhor pra mim [me cuidar] porque (...) ai eu vou

melhorando (...) e dai eu posso fazer tudo o que eu gosto. (Regiane)
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Apesar de reclamar desses limites cotidianos, fora das crises, Regiane ndo se
sente doente. Ela afirma ndo sentir qualquer dificuldade para realizar esforcos fisicos,
acompanhando bem as brincadeiras e atividades com as outras criangas. Apesar de ter
faltado muito na escola, em vista das longas internacdes, Regiane estd na quarta série e tem

um bom desempenho escolar, recebendo muitos elogios de seus professores.

D. Ivani conversou com a professora atual de Regiane a respeito de seu
problema de saide, quando foi matricular a filha na escola nova, sendo bem compreendida
em relagdo a possiveis faltas motivadas pelo tratamento. Regiane acrescenta que a filha
dessa professora também tem asma, o que colabora bastante para essa compreensio. Além

disso, Regiane estd bem melhor, atualmente, faltando pouco a escola.

Regiane mantém um bom relacionamento com os irmaos. Atualmente, D. Ivani
tem quatro filhos morando em casa, sendo que, para ela, a asma ndo ocasionou conflitos

entre eles, nem produziu qualquer outro efeito nas suas relagoes.

Regiane ndo vé€ a asma como um problema de saide grave: “Doenca grave pra
mim (...) é problema de coragdo (...) mas asma eu ndo acho ndo.” (Regiane) Assim, apesar
de chatear-se diante de algumas limita¢des e de esperar a cura, a asma ndo significa um

peso em sua vida.

Mesmo que a asma pareca ndo ser tomada como um elemento mediador das
relagdes estabelecidas por Regiane, na escola ou com os irmdos, certamente, seu problema
de satdde produziu uma grande inflexao na trajetéria familiar, sendo significada a partir de

sua importancia na defini¢do do proprio destino de D. Ivani e de Sr. Genival.

A todo o momento, os pais de Regiane fazem comparagdes entre a vida atual e
a vida anterior, entre a Bahia e Campinas, entre a ro¢a e a cidade. O modo como Sr.
Genival e D. Ivani vivenciam o processo de adoecimento de Regiane esta
fundamentalmente ligado a0 modo como significam a sua prOpria trajetoria familiar.
Assim, entender a doenca — seus fatores etioldgicos, seus mecanismos de acdo, seus perigos
— € uma tarefa empreendida na prépria leitura estabelecida sobre os rumos tomados em suas
vidas: sobre a cidade, sobre o campo, sobre as herangas familiares, sobre os recursos

disponiveis, sobre a sua histdria de vida.
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O modo como os rumos tomados estdo intimamente ligados ao processo de
adoecimento de Regiane é explicitado, em seus aspectos materiais, no seguinte didlogo

ocorrido entre seus pais:

Ela ndo tinha tomado [vacina para gripe quando estdvamos em

Campinas], foi o médico daqui que passou. (D. Ivani)

[Mas] Nos agradece primeiro ld [na Unicamp], porque foi o inicio e
as duas mdo direita nossa. Porque, se a gente ficasse ld, no nosso
lado, no norte, se nos tivesse que comprar remédio, a gente ndo

tinha terreno, ndo tinha casa, ndo tinha nada. (Sr. Genival)

Gragas a Deus a Unicamp (...) resolveu, sendo, ndo sabia onde é

que nos tava hoje. (D. Ivani)

Independentemente do Sr. Genival vir para Campinas, em busca de trabalho,
antes mesmo da piora do estado de saude de Regiane, a vinda da familia toda foi motivada
pela doenca de sua filha. Na Bahia, eles ndo possuiam recursos econdmicos e assistenciais
suficientes para fornecer os cuidados necessdrios a Regiane. Assim, a busca por assisténcia
médica levou toda a sua familia a viver sob novas condi¢des e com novos objetivos de vida
— no caso de Sr. Genival e D. Ivani, sua meta principal passa a ser cuidar de Regiane

(ele responsavel pelas condi¢des materiais e ela pelos cuidados).

A vinda para um grande centro urbano estd associada, portanto, aos recursos ai
encontrados, representando um meio para superar a situacdo-limite encontrada na terra
natal, possibilitando o controle da asma e a normalizacio de seu processo de adoecimento.
Porém, a cidade também representa a origem do mal (doenca) ou, pelo menos, de um

sofrimento familiar.

Sr. Genival sinaliza essa idéia quando fala do momento em que ele e sua esposa
decidiram deixar a roga para viver na cidade, ainda na Bahia: “Ld, na cidade surgiu esse
problema dessa menina ai [Regiane] e nos fomos obrigados a tornar mudar de destino e

vim pra cd.” (Sr. Genival)

Assim, a decisdo de ir morar na cidade estd associada a uma determinacao
inexordvel responsdvel por um giro no destino familiar. Nesse sentido, o surgimento da

doenca e da vida na cidade significam uma mesma ruptura na trajetoria familiar.
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Conforme ja apontado, D. Ivani explicita o peso do processo de adoecimento de
Regiane em sua vida ao descrever as longas internagdes hospitalares; porém, ela também

localiza esse peso em outros aspectos relacionados a tal processo.

Teve dias que eu arrumei, ndo era mala ndo, eram umas trouxas, e
catar dinheiro e ir embora pra Bahia (...) [Quando] ela ndo tava
querendo melhorar e o lugar que a gente tava, tava muito apertado,
ndo tava dando certo, (...) eu falei: ‘O, eu vou-me embora para a

Bahia’ (D. Ivani)

A dificuldade para garantir boas condi¢des materiais exigiu um grande esforco
familiar. Assim, todos os filhos de D. Ivani trabalham h4 bastante tempo, exceto Regiane.
Por muito tempo, Sr. Genival teve que contar com o apoio financeiro de sua filha mais
velha, casada, que vive em S@o Paulo. Ela pagava metade do aluguel da casa em que seus
pais moravam, em Campinas. Ainda assim, demorou bastante tempo para eles conseguirem
sua casa propria. Assim, mesmo conseguindo manter condi¢cdes materiais suficientes para a
sobrevivéncia familiar, Sr. Genival e D. Ivani vivem uma longa fase em que ndo possuia

nem ‘“malas”, mas somente “trouxas” de roupas.

A resisténcia apresentada por D. Ivani 2 mudanca para sua nova casa, mesmo
diante da melhora das condi¢cdes materiais da familia, mostra que ela se sente obrigada a
abrir mdo de seus desejos para perpetuar uma vida organizada em torno dos cuidados de
Regiane. Nesse caso, a quebra de um cotidiano ja estabelecido no bairro em que moravam,

em Campinas, apresenta-se como uma barreira para a aceitagdo do novo rumo familiar.

Pra mim, é tudo diferente, (...) o dia-a-dia, (...) ndo é que nem [no
bairro em que mordvamos, onde] (...) tinha muito servigo. Aqui s6
tem promessa (...) Eu gostava muito mais de ld. [Mas] Aqui (...) é da

gente, a gente tem que por... (D. Ivani)

Fica muito claro que o fato do itinerério terapéutico de Regiane orientar os
rumos familiares ndo € uma realidade aceita sem sofrimentos, na medida em que significa
abdicar da concretizacdo de um desejo que se recoloca ao longo de todo o processo de
adoecimento de Regiane: voltar para casa. D. Ivani parece sentir-se, no trajeto definido pelo

itinerdrio terapéutico de Regiane, sempre deslocada de suas origens, de seus lugares
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conhecidos, de sua casa. No trecho acima, quando ela fala que “aqui € da gente, a gente tem
que por...”, essa frase interrompida poderia ser facilmente completada com pdr isso na

cabecga, pois ela fala como se ndo estivesse convencida de que aquela casa € o seu lar.

A sua permanéncia no sudeste significa um sofrimento e uma imposi¢do do
destino: “Tenho vontade [de ir pra Bahia, mas] (...) ld tem uns médicos muito fraco, (...)

tenho medo [de ir]. (D. Ivani)

Sr. Genival, ao tentar contra-argumentar com sua esposa, lembrando da
necessidade de aceitar a realidade, acaba por reforcar a idéia de que o destino familiar foi

imposto pelo adoecimento de Regiane, representando um sofrimento familiar.

A gente mora num lugar, mas ndo é porque a gente gosta, porque se
fosse por gostar eu tava ld na minha terra, no meu sitio (...) que eu
gosto muito do sitio. E nds estamos na luta para ver ela [Regiane]
um dia sd. E, entdo, eu jd esqueci de ld e [vou] correr atrds do
objetivo dela (...) E ld jd é uma coisa que fica de lembranca, lembro,
gosto. Agora, a gente quer vé ela como tamos vendo agora [ou seja,

bem]. E agora as netinha que apareceram. (Sr. Genival)

Vém duas [netas nos visitar], agora (...) sdbado. (D. Ivani)

As origens familiares continuam produzindo significados para o adoecimento
de Regiane e gerando desejos acalantados por seus pais. Nesse sentido, a expectativa da
cura definitiva expressa um permanente desejo de retorno ao lar, um desejo de liberdade.
Porém, a trajetdria familiar estd permanentemente transformada pelo itinerério terapéutico
de Regiane, uma vez que quase dez anos se passaram, desde a sua chegada em Campinas, e
as raizes familiares ja se fincam nesta terra. Dois irmaos de Regiane casaram-se, sendo que

um deles ja tem filhos.

Conclusao

O caso de Regiane mostra como o esfor¢co para controlar a asma, mesmo
quando atinge os seus objetivos, de modo extremamente eficaz, pode significar a

perpetuacdo da perda de autonomia para seus cuidadores, gerando frustragdes e
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sofrimentos. Apesar de seus pais afirmarem assumir, sem problemas, o papel de cuidador,
ao organizarem toda a vida no sentido de garantir os cuidados de Regiane, eles precisam
abrir mao de seus projetos de vida. Os ganhos relativos a qualidade assistencial e, mesmo,
as conquistas materiais da familia realizadas, ao longo dos anos, no sudeste, ndo fazem
daqui o seu lugar. Assim, ainda que o controle eficaz da asma de Regiane permita a
realizacdo quase que integral de suas atividades cotidianas, seu processo de adoecimento
ndo estd totalmente normalizado na dindmica familiar. Desse modo, a0 menos para Sr.
Genival e D. Ivani, cuidar de Regiane significa uma longa espera pela cura, ou seja, pelo

regresso ao lar.

RETOMANDO A SOCIOLOGIA DO ADOECIMENTO CRONICO INFANTIL
PARA UMA ANALISE DA FIBROSE CISTICA E DA ASMA

A complexidade do tema impde inicid-lo, nesta andlise, com algumas questoes

que estiveram presentes ao longo deste trabalho.

e Quem sdo as criangas com asma e com fibrose cistica? Quem sdo seus

cuidadores?

e Qual a origem familiar dessas pessoas? Qual o seu cotidiano? Quais 0s seus

projetos de vida e expectativas em relacao ao futuro?
e Quando apareceram os primeiros sintomas das criangas doentes?

e Quais as acdes e interpretacdes elaboradas por suas familias e profissionais

de satide em relacdo a esses sintomas?

e Quanto tempo decorreu entre o aparecimento dos primeiros sintomas € o

estabelecimento do diagndstico definitivo?

e Quando, onde e como foi estabelecido e comunicado o diagnéstico definitivo
do problema cronico de saide dessas criancas? Qual a reacdo de seus pais?

Quais sdo os fatores que influenciaram essas reagdes?
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e Como se deu a organizacdo dos cuidados e a incorporacdo do papel de
cuidador pelos familiares dessas criancas? Quais sujeitos, aspectos, valores,
critérios, sentimentos, percepgdes, expectativas, preocupacdes entram em

jogo na elaboracao dos cuidados?

Essas sdo algumas das questdes que os estudos de caso, apresentados
anteriormente, procuraram abordar a fim de compreender como os familiares das criancas
doentes, seus professores e elas proprias interpretam o seu processo de adoecimento. Dessa
maneira, buscou-se realizar uma abordagem soécio-médica do processo de adoecimento
cronico infantil enfocando o itinerdrio terapéutico das criangas doentes e a forma como
ocorreu a organizacdo dos cuidados no cotidiano familiar. Esses dois aspectos foram

compreendidos dentro da trajetéria de vida familiar de cada caso investigado.

Trés sdo os conceitos centrais que orientam os aspectos tedricos dessa pesquisa:
representacdo social, rede social e estigma. Esses conceitos estdo presentes nos
pressupostos tedricos e hipéteses levantadas no estudo, assim como direcionam os enfoques

trabalhados ao longo das entrevistas.

Neste capitulo, esses conceitos sdo retomados enquanto categorias analiticas
principais utilizadas para a compreensdo do processo de adoecimento cronico infantil.
Outras categorias foram utilizadas, de maneira bastante importante, para essa compreensao,
nos capitulos anteriores; porém, elas dirigem-se para aspectos mais especificos do processo
de adoecimento. Como exemplos desse segundo grupo de categorias, temos situagdo-limite,
ruptura biografica, papel de cuidador, cuidado, processo de normalizagdo, experiéncia de
adoecimento. Com pesos diferentes, essas categorias analiticas foram utilizadas para a

compreensdo do processo de adoecimento nos diferentes casos analisados.

Para compreender melhor o caminho percorrido até aqui, assim como os
comentdrios que se seguem, € importante retomar a idéia de que a produgdo e andlise do
material empirico da pesquisa qualitativa se faz no entrecruzamento de diferentes ordens de
interpretacdo (Gerhardt, 1990), em que as fronteiras existentes entre o conhecimento
cientifico sobre o cotidiano e os préprios conhecimentos estruturantes do cotidiano sao

postas em causa, num complexo movimento de aproximacdo e distanciamento entre
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distintas ordens de interpretacdo, sustentadas pelos sujeitos de pesquisa (entrevistador e
entrevistados, pesquisador e sujeitos pesquisados). Da mesma maneira que a relagdo
médico-paciente estrutura-se hierarquicamente, ou seja, como uma relacdo de poder,
também, o pesquisador e os sujeitos pesquisados ocupam lugares distintos e hierarquizados

no processo de investigacao.

No caso da abordagem qualitativa do material empirico, essa situacao torna-se
mais evidente e desafiadora, na medida em que as evidéncias que sustentam a andlise sdo
produzidas ndo pela regularidade estatistica, mas sim pela compreensdo dos significados
inseridos em quadros tedéricos de maior ou menor abrangéncia. Ou seja, nessa abordagem, a
realidade é compreendida como um todo de significados teoricamente ordenados
(theoretically meaningful whole). Para tal, a relacdo entre a lingua e a historia deve ser
problematizada, uma vez que a fala dos entrevistados ndo pode ser tomada como uma

evidéncia em si mesma do real.

Essa problematizacdo conduz a diferentes teorias interpretativas, dentre as quais
merecem destaque a andlise de discurso e a andlise hermenéutica-dialética. Essas
perspectivas buscam compreender os significados dos objetos investigados assumindo que
se, de um lado, os significados ndo sdo produzidos externamente aos sujeitos, de outro lado,
os individuos ndo estdo na origem dos significados uma vez que nao mant€ém uma relagao
onisciente com a lingua, controlando todos os seus sentidos. Essas perspectivas rompem
com a nog¢do cartesiana de um individuo racional e coerente ao entender que a realidade
(e a investigacdo do real) é produzida historicamente através de relacdes complexas e
contraditdrias. Desse modo, essas sdo perspectivas tedricas que buscam identificar como a
lingua significa (produz sentidos) no real, assumindo-se que a propria realidade constitui e

€ constituida por sujeitos.

Sem aderir a qualquer dessas duas perspectivas analiticas, o presente estudo
incorpora a premissa tedrico-metodologica geral da qual elas partem, ou seja, que os
movimentos de produ¢do e de compreensao dos significados colocam-nos necessariamente
numa relacio interpretativa com a realidade — seja na primeira ou na segunda ordem de

interpretacdo.
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Nesse sentido, compreender as linhas de interpretacdo sustentadas nas
entrevistas levou-me a um mergulho nas narrativas dos entrevistados, tendo em conta as
condi¢cOes de producdo daquelas narrativas. Porém, para a realizacdo da andlise,
necessariamente, houve uma ruptura com aquelas linhas interpretativas, no sentido de
produzir uma outra narrativa (do pesquisador), baseada na, dirigida a, entrelacada com,

mas nao resumida a narrativa dos entrevistados.

Operacionalmente, essa ruptura inicia-se com a classificacdo das entrevistas, a
partir de um amplo conjunto de categorias empiricas. Mas ela s6 pode se completar a partir
das categorias analiticas utilizadas na compreensao dos conjuntos de significados em jogo.
Af reside o valor do trabalho do investigador, ou seja, a capacidade de gerar interpretacoes

na busca incessante pelos significados.

Conforme ocorre na andlise da relacdo médico-paciente, também aqui ndo se
trata de opor a ciéncia ao senso comum, a razao a emocao, a ordem a desordem, como se
esses elementos pertencessem a mundos completamente opostos e distintos. Pelo contrério,
trata-se de compreender como ocorrem as apropriacdes, as aproximagdes, mas também o0s
distanciamentos e distingdes existentes entre 0s sujeitos que constituem 0S jogos
interpretativos (mas ndo meramente especulativos) sobre o corpo, o cuidado, a gravidade, a
cura, a morte, dentre outros elementos do processo de adoecimento cronico infantil.
Quando os entrevistados produzem a sua prOpria narrativa sobre o processo de
adoecimento, eles colocam em causa diferentes légicas que conduzem a producdo de
evidéncias (eventos, critérios, sentidos) que apdiam a sua acao, demarcando limites entre o
Eu e o Outro. Dessa maneira, eles identificam-se como sujeitos constituidos e constitutivos

do préprio processo de adoecimento.

E nesse ponto que se procurou realizar uma analise sociolégica do processo de
adoecimento cronico infantil, ou seja, na reflexdo sobre a maneira como os sujeitos se

constituem ao longo desse processo, significando-o em suas proprias vidas.

Robinson (1990) procura compreender o processo de adoecimento crénico a
partir da andlise das narrativas pessoais de individuos com esclerose multipla a respeito de

sua experiéncia de adoecimento. Através da andlise dessas narrativas, o autor procura
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identificar como a “percepc¢ao pessoal” do doente, a “percepcao social” de sua rede social e
a “percep¢do biomédica” de seus profissionais de saude se interpenetram produzindo

sentidos para o adoecimento.

Trata-se de um percurso analitico bastante interessante, mas diferente'® daquele
empreendido na pesquisa aqui realizada. Porém, algumas de suas consideragdes mais gerais
sobre as investigagdes socioldgicas que trabalham com as narrativas do processo de
adoecimento sdo valiosas para compreendermos como a andlise aqui realizada insere-se em
um contexto tedrico mais amplo. Desse modo, a seguir, sdo resumidos alguns de seus

comentarios.

Robinson chama a atencdo, primeiramente, para o grande desafio tedrico
encontrado na andlise da concepcdo pessoal sobre o adoecimento, uma vez que a fonte de
dados (narrativa) utilizada nesse tipo de pesquisa ainda € vista com ambivaléncia. Isso
porque, se de um lado ela proporciona um mergulho profundo na experiéncia de
adoecimento, evidenciando o processo de significacdo da condicdo de doente, por outro
lado este material qualitativo parece dificultar qualquer tipo de generalizacio ou
sistematizacdo em grandes quadros interpretativos. Desse modo, uma técnica como a da
histéria de vida produz um material empirico que, facilmente, pode ser tomado como “auto-
evidente”, dificultando andlises que trabalhem em planos conceituais mais abstratos ou

abrangentes.

“Em parte, as dificuldades advém da falta de um quadro de referéncia
claro a partir do qual as avaliagdes pessoais sobre a doenca (illness)
possam ser consideradas em termos analiticos. Portanto, uma das
grandes tarefas nesta situacdo problemdtica é a de procurar
desenvolver a base deste quadro de referéncia, especialmente um
quadro que coloque as avaliacdes pessoais em relagdo com as
conceitualizacdes comumente usadas a respeito da doenca

(disease, sickness and illness).” (Robinson, 1990: 1173)

' Robison solicitou a adultos portadores de esclerose miiltipla, residentes na Inglaterra, que redigissem uma
autobiografia, sem definir qualquer pardmetro acerca de sua forma (estilo, tamanho, linguagem) ou contetddo
(informacdes relativas a doenca, ao cotidiano, a assisténcia oferecida pelos servigos de satde). Ele obteve
quatrocentas e cinqiienta histérias de vida, das quais selecionou uma amostra de cinqiienta para fins de
andlise. A andlise empreendida pelo autor se dirige para o que ele designou como sendo a “macro-estrutura
narrativa” do material empirico. Esta andlise procurou empreender a classificacdo das autobiografias a partir
de conceitos como coeréncia, dire¢cio e encadeamento dramadtico, perfazendo assim uma tipologia narrativa.
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Portanto, o grande desafio reside exatamente em analisar o entrecruzamento dos
diferentes pontos de vista sobre o adoecimento, sustentados pelos doentes, seus familiares e
profissionais de satide, em suas interacdes sociais, buscando um enquadramento tedrico

para as andlises realizadas.

Robinson lembra que esse desafio torna-se tanto maior quanto maior € a falta de
estudos que empreendam esse tipo de andlise, uma vez que as investigacoes cientificas t€ém
se preocupado muito mais em apreender as grandes concepc¢des/representagdes sociais
sobre as doengas ou em conhecer diferentes aspectos do seu curso biomédico, em

detrimento da andlise das narrativas pessoais acerca do adoecimento.

Corroborando essa observacdo, em recente pesquisa bibliografica realizada em
artigos sobre doencas cronicas infantis, publicados nos ultimos vinte e cinco anos e
indexados na base de dados bibliogrificos “Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude” (Lilacs), no ano de 2006, Castellanos € Nunes (2006) encontraram 155
referéncias sobre o assunto, dentre as quais: 91% adotam exclusivamente a perspectiva
biomédica em suas andlises; 90% estio inseridas nas areas clinica ou cirurgica; 40% estao
interessadas nos aspectos terapéuticos ou diagndsticos das doengas pesquisadas. Portanto,
nas publicacdes indexadas nessa base de dados hd uma clara predominancia da perspectiva

biomédica sobre o assunto.

No entanto, Robinson nos lembra que todos, independentemente de estarmos ou
nao doentes, mantemos no nosso cotidiano uma atencdo especial para os fendmenos que
podem ser designados por nés mesmos como ‘“adoecimento” (illness), pelos outros como
“enfermidade” (sickness) e pelos profissionais de saide como “doenca” (disease). Portanto,
esses fendmenos ganham relevos totalmente diferentes de acordo com o ponto de vista
langado sobre eles (pessoal, social, profissional). Uma vez que esses pontos de vista estio
interconectados no cotidiano das pessoas, os conceitos e experiéncias elaborados no
processo de adoecimento devem ser compreendidos nas interpretacdes postas em jogo no
conjunto de interacdes sociais presentes na trajetoria de vida e itinerdrio terapéutico dos

doentes.
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E nesse sentido que Robinson faz a seguinte afirmacao:

“A doenca (disease) como uma taxonomia médica e a enfermidade
(sickness) como uma condicdo social (social status) ndo podem ser
facilmente interpretados sem fazer-se referéncia ao seu contexto
dindmico particular. As doengas (diseases) podem ser reconhecidas
em seu padrdo Unico — seu curso — a partir do qual se espera que
sigam o desdobramento de um conjunto de sintomas e sinais
(biomedicamente) observdveis através do tempo. [Enquanto que] a
enfermidade (sickness) pode ser reconhecida através da
operacionalizacdo de uma seqii€ncia de interagdes socialmente
visiveis e de suas conseqiléncias — carreira social — realizadas por
aqueles que sdo, subsequentemente, designados como ‘doentes’ com
outros com quem estdo em contato (...) A relagdo entre doenca
(disease), enfermidade (sickness) e adoecimento (illness) ¢
notadamente complexa. Percepcdes pessoais do adoecimento,
percepgdes sociais da enfermidade e percep¢des médicas da doenga
operam em diferentes planos, profundamente discrepantes em seu
modo de definir, avaliar e gerenciar problemas de satide; porém,
estes planos sdo tdo fortemente congruentes em alguns pontos
temporais que se torna dificil separar analiticamente concepg¢des que
entrelacam os pontos de vista pessoal, social e biomédico.”

(Robinson, 1990: 1173-4)

Essa complexidade aparece nas andlises empreendidas neste estudo, por
exemplo, quando estas se dirigem para a compreensdo do modo como os familiares das
criancas doentes se constituem enquanto cuidadores. Trata-se de um processo de
constituicdo de sujeitos (cuidadores) em que a perspectiva biomédica (disease) e a
perspectiva social (sickness) interconectam-se com a perspectiva biogréafica do adoecimento
(illness), de modo que o papel de cuidador € significado de diferentes maneiras por aqueles

que O assumem.

Um outro ponto em que essas diferentes perspectivas cruzam-se de maneira
muito complexa € dado pela temporalidade do processo de adoecimento e da narrativa

sobre o processo de adoecimento.
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“A dire¢do e conducdo da narrativa nas histérias de vida advém da
coeréncia com a qual os eventos descritos sdo justapostos em uma
seqiiéncia associativa ou causativa, construida retrospectivamente.”

(Robinson, 1990: 1173).

As narrativas ndo sdo estruturadas por uma légica linear que organiza o tempo e
0 espaco em uma seqiiéncia definida por parametros objetivos, externos ao proprio
processo narrativo. Pelo contrdrio, a narrativa incorpora perspectivas orientadas por
diferentes nocdes de tempo e espaco. Assim, a perspectiva biomédica estabelece o
diagndstico e o progndstico a serem enfrentados no processo de adoecimento cronico, a
partir da histéria natural da doenca. Conforme ja apontado anteriormente, esta perspectiva
trabalha com uma légica linear em que o passado (periodo de pré-patogénese) e o futuro
(periodo de patogénese) sao definidos pelo dimensionamento andtomo-patolégico de uma
lesio ou disfungdo do organismo, de modo que a nocdo de gravidade dirija-se
exclusivamente a expressdo organica da doenca. Porém, a perspectiva leiga sobre o
adoecimento produzida nas interagdes sociais dos individuos doentes ndo se reduz a essa
l6gica linear. Isso ocorre, na medida em que essas interacdes sociais produzem leituras
sobre a trajetoria biografica em que se insere o processo de adoecimento (e a propria
narrativa desse processo), leituras essas que articulam de diferentes maneiras o passado, o
presente e o futuro, ressignificando o préprio conceito de gravidade em uma temporalidade

complexa.

No caso do processo de adoecimento cronico infantil, essa temporalidade torna-
se ainda mais complexa, uma vez que a crianca € tomada como um ser em
desenvolvimento, ou seja, em transformacao. Isso introduz novos elementos no processo de
adoecimento cronico, inclusive, quando este € abordado a partir da perspectiva biomédica,
uma vez que o tratamento € o curso clinico da doencga sofrem a influéncia do processo de
crescimento e desenvolvimento infantil. Porém, para além da perspectiva biomédica, na
medida em que a crianga é dimensionada temporalmente em seu devir, projeta-se sobre ela
todo um conjunto de possibilidades futuras e expectativas presentes relacionadas as
trajetorias de vida de seus pais, familiares, etc. Assim, por exemplo, a maneira como essas
pessoas reagem ao diagndstico estd diretamente relacionada nio s6 a defini¢cdo biomédica

da gravidade da doencga, mas também ao conjunto de eventos biogrificos e projetos de vida
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familiares relacionados aquela crianga. Descobrir que seu filho estd gravemente doente pde
em causa o sentido da propria vida e da sua trajetdria biografica. Os sentidos ai encontrados
(ou a propria dificuldade em encontrd-los) irdo compor os significados atribuidos a origem

do mal que se abate sobre a familia e ao proprio cuidado.

Os casos analisados fornecem exemplos generosos dessa situacdo, na medida
em que, por exempo, o diagnostico pode ser significado como um problema espiritual, um

desafio na luta pela vida, uma tragédia, um alivio, etc.

Ao analisar o processo de adoecimento a partir do entrecruzamento das
percepcdes pessoais, sociais € biomédicas, presentes nas narrativas que compdem 0 seu
material empirico, Robinson destaca a existéncia de diferentes formas de designar os
efeitos negativos nessas trés dimensoes. Assim, no caso da percepcdo pessoal, os efeitos
negativos identificados no processo de adoecimento sdo designados, em geral, em termos
de “perdas ou privacdes”, referidas aos projetos de vida. No caso da percepcdo social, em
termos de “limitacdes ou estigmas”, identificados no desempenho das atividades cotidianas.
No caso da percepcdo biomédica, em termos de “deficiéncias ou danos”, localizados nos

aspectos funcionais e estruturais do organismo.

Assim, se as reacdes ao diagndstico sdo determinadas, pelo menos em um
primeiro momento, pelas expectativas dos pais das criancas doentes em relagdo ao futuro e
pela forma como representam a doenca em questdo; no caso da reacdo ao tratamento e da
organizagdo dos cuidados, as interagdes sociais realizadas em sua rede social tornam-se
mais importantes, na medida em que fornecem os contornos das limitacdes, estigmas,
deficiéncias, danos ocorridos no processo de adoecimento infantil, ou, pelo contrério,

procuram afastar tais efeitos negativos.

Assim, se de um lado as interagdes sociais ocorridas antes e depois do
diagndstico sdo de extrema importancia para o estabelecimento das linhas de interpretagao
e dos posicionamentos mantidos frente ao processo de adoecimento; de outro lado no
momento exato da comunicagdo do diagndstico — em que os pais das criangas doentes
véem-se frente a frente com suas expectativas, suas dividas, seus medos, suas culpas, suas

esperangas — parece ocorrer uma suspensao temporal em que rapidamente eles sdo instados
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a recompor seus projetos de vida, assumindo o papel de cuidador de uma crianca
cronicamente doente. Alguns entrevistados apontam claramente como esse € um momento
de soliddo em que o casal (ou a mae) precisa olhar para si mesmo, voltar-se para dentro, a
fim de avaliar seus projetos de vida para somente entdo constituir-se como um cuidador que
ird requisitar ajuda a0 mesmo tempo em que ird contrapor-se a sua rede social (servicos de
saude, trabalho, familia, amigos, vizinhos, etc.). Assim, a partir da comunicagcdo do
diagndstico inicia-se uma fase de:

“‘reconstrucdo narrativa’ a partir da qual adoecimentos e eventos

passados sdo rearranjados e reordenados, [a qual €] precipitada pela

significag¢@o pessoal da designacdo médica.” (Robinson, 1990: 1175)

A maneira como ocorrem a adesdo ao tratamento e a organizagdo dos cuidados
serd definida por esse movimento de reconstru¢cdo narrativa, conduzindo a uma série de
negociagdes ocorridas no casal, na familia, no trabalho, nos servicos de saide. Assim, a
adesdo ao tratamento ocorrerd de acordo com o modo como a doenga, o tratamento € o
trabalho assistencial sdo compreendidos em relacdo aos seus efeitos sobre o presente e
sobre o futuro familiar. Também, a organizacdo dos cuidados se dd a partir da elaboragdo
do papel de cuidador e do processo de adoecimento, os quais s@o significados em relacdo a

trajetdria biografica familiar.

Nesse sentido, se, na perspectiva biomédica, o diagndstico de uma doenca
grave € decisivo para enquadrar o problema enfrentado em sua histéria natural, na
perspectiva socio-médica, ele também & central para referir as linhas de interpretagao
estabelecidas sobre o processo de adoecimento ao conjunto de experiéncias e interacoes
sociais ocorridas ao longo do itinerério terapéutico e dos eventos biograficos dos pacientes
e seus familiares. Desse modo, em geral, pode-se tomar o diagnéstico como um momento
de reconstru¢do das interpretacdes leigas e cientificas sobre o processo de adoecimento,

tanto em direcdo ao futuro (projetos de vida, progndstico) quanto ao passado (etiologia

leiga e cientifica, sintomas e sinais).

Muito embora isso se aplique tanto ao diagndstico de fibrose cistica quanto de
asma, dadas algumas caracteristicas biomédicas e sociomédicas que as distinguem, vale a
pena enfocar as fases de pré-diagndstico, de comunicacdo do diagndstico e de

pos-diagndstico separadamente para os dois problemas de satde.
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Fibrose Cistica
Fase pré-diagnéstico

A fibrose cistica consiste em um problema de satde pouco ou nada conhecido
pela populagcdo em geral e, mesmo entre os profissionais de saide, ndo ha uma experiéncia
proxima da doenga. Isso produz efeitos negativos, ainda na fase pré-diagndstica, tanto no

plano anatomo-fisiolégico quanto no plano familiar da crianca doente.

Em primeiro lugar, ainda que a idade da criangca no momento em que se
manifestam os primeiros sintomas doenga possa variar bastante, a falta de experiéncia
clinica com fibrose cistica dificulta a realizacdo do diagnéstico, atrasando o inicio de uma
terapia que atue de modo eficaz no controle dos sintomas e na diminuicdo do ritmo de
progressao das lesdes pulmonares. Dai o esfor¢o dos profissionais de satde que trabalham
em servicos especializados para divulgar essa doenca entre os colegas (congressos,
publicacdes, semindrios) e para inseri-la na formagdo dos profissionais de saide, em nivel

de graduagdo e pds-graduacao.

Em segundo lugar, a conseqiiéncia do diagnéstico tardio produz efeitos
negativos na propria dinamica familiar, uma vez que conduz a um percurso tortuoso pelos
servicos de saude, o qual representa um verdadeiro calvério para a crianca doente e para
seus pais. Muitos diagnésticos sdo cogitados em torno de aspectos parciais da
sintomatologia (refluxo gastro-esofagico, pneumonia, etc.) sem que seja estabelecida uma

explicacdo cientifica que enquadre de forma global os problemas enfrentados.

Nesse periodo, as criancas sdo submetidas a uma miriade de tratamentos, de
profissionais, de encaminhamentos, antes de chegar ao diagndstico definitivo. Nesse trajeto,
elas debilitam-se cada vez mais, conduzindo a uma situacio-limite tanto para seus pais

quanto para os proprios profissionais que as atendem.

Por vezes, o cardter dramdtico dessa situacdo evidencia-se em sua maxima
expressdo quando os proprios familiares e profissionais de saide (!) “desenganam’ os pais
das criancas a respeito da possibilidade de controle da situacdo, uma vez que exauriram seu

repertorio de cuidados. O caso de Cintia mostra com muita clareza esse tipo de situacao,
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quando o cardter trdgico desse esgotamento do repertério de cuidados € acentuado pelo
péssimo acolhimento e baixo grau de comprometimento apresentado por alguns dos
profissionais que a atendem, os quais, segundo sua mae, enviam-na para morrer em casa.
Nesse momento, a ruptura do apoio familiar e dos profissionais de saide conduz ao
maximo isolamento social vivido por D. Renata, sendo que ela precisa interpretar os sinais
da situacdo-limite enfrentada para tragar a sua trajetoria em direcao ao luto ou a luta pela
vida. A sua propria biografia, marcada pela superacdo dos limites, permite que ela veja
possibilidades onde todos viram impedimentos, que ela vislumbre béncdo onde todos
identificaram condenacdo. Assim, o itinerdrio terapéutico de Cintia sé pode ser
compreendido em seus trajetos concretos e nos sentidos que o orientam e dao significado
aos eventos e sujeitos que o compde quando enquadrado nas biografias de seus pais. A
maneira como D. Renata e Sr. Jorge assumem o papel de cuidadores e o tipo de acesso que

eles tém aos servigos de satide estdo diretamente relacionados as suas trajetdrias de vida.

Em outras ocasioes, a fase pré-diagndstica € vivida sem tanto sofrimento, uma
vez que os sintomas aparecem com menos intensidade, possibilitando o gerenciamento da
situacdo de uma maneira mais estavel. Assim, por exemplo, o caso de Rebeca mostra como
a fase pré-diagnostica pode implicar um sofrimento gerencidvel quando a debilitagdo fisica
da crianga é menor e os sintomas sao interpretados por sua rede social e pelos profissionais
de saide como alteracdes passiveis de controle através do cuidado materno. Com o tempo,
a diarréia constantemente apresentada por Rebeca leva sua mde a uma situacao-limite;
porém, isso se da de forma gradativa, em um cotidiano bastante estdvel. O nascimento de
Rebeca ndo significou uma ruptura biografica — como o nascimento de Cintia para
D. Renata —, mas sim significou a continuidade da trajetéria de vida de D. Fernanda.
Tratou-se de uma gestacao planejada, por um casal que vivia um inicio de vida matrimonial
bastante tranqiiilo. Desde o comec¢o do casamento, os pais de Rebeca viviam em uma casa
prépria, em sua cidade natal, com uma renda razodvel e uma rede social bem constituida.
Porém, a persisténcia dos sintomas comeca a fragilizar o seu papel materno de D. Fernanda,
especialmente quando um médico acusa-a de agir com “frescura” em relacdo a sua filha e
sua mde afirma que Rebeca ndo “vingaria”. No transcorrer dessa longa fase (o diagnéstico

sO ocorre aos trés anos de idade), sdo muitas as comparagdes feitas entre as caracteristicas
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fisicas de Rebeca e seus primos, acentuando gradativamente diferencas que vao alarmando

cada vez mais D. Fernanda.

Outro ponto fundamental que explica as diferencas encontradas na maneira
como essa fase pré-diagndstica € vivenciada pela mae de Cintia e pelos pais de Rebeca é
encontrado no plano assistencial. Apesar de Rebeca passar por médicos que ndo conseguem
diagnosticar seu problema de saide, quando a situacdo-limite comeca a instaurar-se na
dindmica familiar, Rebeca é logo encaminhada para um especialista, o qual estabelece o
diagndstico. Seus pais apontam, com muita clareza, a importancia e o carater providencial
desse encaminhamento, expressando grande gratiddao a profissional que o realizou,

destacando que agindo assim ela demonstrou muita humildade e sentido de

responsabilidade, conduzindo-os ao encontro do diagndstico e do tratamento.

De maneira geral, os outros casos analisados exemplificam pontos

intermedidrios entre os dois extremos representados pelos esses dois exemplos.

Comunicagdo do diagnéstico

Conforme jé afirmado, a fase pré-diagndstica é fundamental para a estruturacao
do momento do diagndstico, tanto para os profissionais de satde (anamnese e experiéncia
profissional) quanto para os pais das criangas (histéria e projetos de vida). Trata-se de um
momento de grande complexidade que desafia todos os seus envolvidos a acionarem seus

conhecimentos e experiéncias para agir em uma situacdo marcada por incertezas.

Se o diagnéstico afasta interpretacdes anteriores sobre o problema de sauide
enfrentado, estabelecendo uma nova realidade para a doenca (e para a vida da crianga e de
sua familia), ele também conduz os pais da crianca doente a um novo campo de incertezas,
seja em relacdo a compreensdo dos aspectos biomédicos da doenga (dos danos organicos,
da terapéutica, da logica assistencial, etc.), seja em relagdo ao futuro (progndstico, projetos
de vida). Assim, esses pais sdo levados a reelaborar idéias, suposi¢des e medos gerados
anteriormente em suas interagdes com os profissionais de saide e com os membros de sua

rede social, redimensionando o processo de adoecimento em sua trajetéria biografica. Para
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tal, buscar uma explicacdo para a instauracdo de uma doenca grave em sua realidade
familiar e organizar o cotidiano em torno dos cuidados necessarios sdo tarefas que se
colocam no periodo que se segue imediatamente apds a comunicagdo do diagndstico,

participando deste em certa medida.

Mais uma vez, quando comparamos o caso de Cintia e de Rebeca, verificamos
que as reacOes de seus pais ao diagndstico foram diametralmente opostas: no primeiro caso,
o diagnostico representou um grande alivio frente ao sofrimento instaurado pela incerteza
presente no processo de adoecimento, diante da proximidade da morte; no segundo caso, o
diagndstico veio como uma “bomba”, para utilizar a metafora de Sr. Rodrigo, conduzindo o
casal de um campo de incertezas (problema de saide desconhecido) para outro (problema
de saude a ser conhecido). Esse impacto negativo da comunica¢do do diagnéstico €
enfatizado pela situacdo vivida por D. Fernanda no laboratério em que foi realizado o
exame de cloro-sddio, quando, junto com o resultado positivo do exame, lhe € comunicada
a informacao de que as criangas com fibrose cistica costumam viver somente até os doze

anos de idade.

O estado de incerteza que caracteriza o periodo pré-diagndstico € propicio para
a eleicdo de varias hipdteses diagndsticas, por parte dos profissionais de saide e dos
familiares das criangas doentes. Essas hipdteses podem, por vezes, motivar acodes
desesperadas, como no caso de Cibele, quando seus pais enviam cartas a programas de
televisdo na esperanca de acessar uma rede de apoio assistencial especializada, para
contrabalancar a fragilidade de sua rede social. Dentre as hipdteses cogitadas, o cancer foi
eleito pelos pais de Cibele como aquela que se encaixava com mais coeréncia a persisténcia
dos sintomas, alimentando o medo de enfrentar rapidamente uma situacdo extrema no
processo de adoecimento de Cibele. A representacdo social do cancer enquanto um
problema de satide insolivel que desafia a ldgica da ciéncia e da propria vida se fez
presente no enfrentamento do problema de saude de Cibele, de maneira que sua mae recebe
com alivio o diagnoéstico de fibrose cistica. Paula representa uma doenga grave como sendo
um problema insoldvel que conduz o individuo afetado ao afastamento completo de suas
atividades cotidianas (doente acamado). Como o tratamento da fibrose cistica possibilita,

em geral, a manuten¢do das atividades cotidianas, de maneira que a crianca doente mantém
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uma grande inser¢ao em sua rede social, Paula relativiza ao extremo a gravidade da doenca.
Essa relativizacdo repercute na maneira como ela gerencia cotidianamente este problema

cronico de saude.

O caso de Tatiana evidencia como a falta de seus pais (e de sua rede social) a
respeito da fibrose cistica aumenta o peso do diagnodstico sobre suas vidas, estabelecendo
uma clara ruptura biogrifica. O diagnodstico foi estabelecido aos quatro meses de vida de
Tatiana, sem uma histéria clinica anterior muito grave. Portanto, , mais do que a fase
pré-diagndstica, a situagdo-limite enfrentada pelo casal, se instaura a partir do diagndstico,
pois o casal realiza uma verdadeira acoplagem com o servi¢o de saide, vivenciando uma
etapa da fase poOs-diagndstico marcada pela dependéncia do trabalho assistencial. Essa
situagcdo, em parte, responde a dificuldade inicial do casal para legitimar a realidade do

problema de satde de filha, em sua rede social.

No caso de Fabiana, o diagndstico ocorre sem que tenha ocorrido propriamente
uma fase pré-diagndstica, uma vez que logo apds o seu nascimento € constatada a presenca
de ileo meconial, a partir do que € realizado o diagnostico clinico de fibrose cistica. Sua
mae fica totalmente perdida naquela situagc@o, uma vez que lhe é comunicado o diagndstico
de uma doenca grave, para ela totalmente desconhecida, em meio a um contexto de festa
familiar. O apoio de sua rede social compord um elemento importantissimo para o

enfrentamento do diagndstico e da seqii€ncia do itinerdrio terapéutico de Fabiana.

Fase pés-diagnéstico

Os profissionais de sadde responsdveis pelo tratamento da fibrose cistica
incentivam uma ampla participacdo das familias das criancas nas consultas e sessdes
terap€uticas ambulatoriais e nas atividades promovidas pela Fibrocis, uma vez que a adesao
ao tratamento e a organizacdo dos cuidados cotidianos implicam: a apreensdo de um grande
conjunto de informagdes que sdo atualizadas com uma grande velocidade, em vista dos
avangos terapéuticos; a formacdo de uma visdo clara sobre as regras que orientam a

dindmica assistencial (fluxos, procedimentos, critérios, prazos...); a adaptacdo das
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atividades e dindmicas familiares as diversas fases do curso clinico da doenca. Portanto, as

familias sdo convidadas a fazer um mergulho de cabeca no universo assistencial da doenca.

Ao mesmo tempo, esses profissionais procuram destacar a importancia de ndo
tratar as criancas doentes como incapazes, de maneira a garantir a sua ampla inser¢ao nos
eventos familiares, escolares, etc. Assim, as familias sdo incentivadas ao maximo a
concretizar o processo de normalizagdo do processo de adoecimento, através da
organizacdo de cuidados que evitem diferenciar a crianga doente de outras criancas de seu

convivio.

As familias lidam de diferentes maneiras com esses dois movimentos
opostos — um de profunda imersao na realidade patoldgica e outro de minimizagao do papel
de doente como elemento mediador das relacdes sociais das criancas com fibrose cistica.
Porém, esse duplo movimento produz, em todas elas, uma tens@o entre o grau de autonomia
e o grau de dependéncia mantido com os profissionais de saide e com o tratamento. Essa
tensdo se expressa em crises desencadeadas a partir de eventos do itinerdrio terapéutico ou

do cotidiano familiar, sem jamais se resolver.

Esse tensionamento ndo significa um afrouxamento da relagdo dos pais das
criancas doentes com os profissionais de saude que as atendem, mesmo porque alguns
desses profissionais ndo as assistem de longe, distanciados de suas realidades familiares.
Esse tensionamento significa a construcdo de graus de autonomia dos cuidadores leigos em
relacdo a interpretagdo de eventos do itinerdrio terapéutico e do cotidiano das criangas.
Assim, na medida em que os pais das criancas doentes incorporam informagdes, conceitos e
experiéncias presentes em seu itinerdrio terapéutico, eles vao consolidando o seu papel de
cuidador, legitimando-o frente aos profissionais de saude e aos membros de sua rede social,
de maneira a contrapor-se as opinides desses individuos, sem buscar para isso uma inversao

de posi¢des (Soares e Camargo Jr., 2007).

Assim, ao contraporem-se aos profissionais de saude, esses pais podem estar
vivenciando apenas um conflito interpessoal isolado com aquele individuo, fruto de um

desentendimento pessoal ou de um desequilibrio emocional momentaneo; mas, também,
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podem estar afirmando uma postura ativa na definicao e condugdo do tratamento, abrindo

assim um campo de negociacdes explicitas com os profissionais de saude.

Esse segundo tipo de situagdo pode ser claramente identificado no caso de
Fabiana, quando seus pais estdo inseguros em relacdo a instalacdo do botom, requisitando
niao somente informacdes técnicas dos profissionais de saide, mas também experiéncias
mais proximas, de criangas e de cuidadores que possam trazer a tona uma dimensao dos
cuidados nd3o vivenciada pelos profissionais. Ainda que essa inseguranga possa Ser
analisada como um retorno ao momento do diagndstico — quando a descoberta de uma
doenca grave instaurou uma situacdo-limite em suas vidas — ela se d4& em um outro
momento do processo de adoecimento de Fabiana, quando seus pais consolidaram seu
papel de cuidador de forma suficientemente forte para opor-se a sugestdo médica,
colocando-a em suspensdo até o momento de tomar uma decisdo sobre o assunto.
Paradoxalmente, o forte vinculo estabelecido com os profissionais do Ambulatério de
Pediatria da Unicamp é uma condi¢do necessdria para o estabelecimento da posi¢cao
assumida pelo casal, ou seja, para o desenvolvimento de graus de respeito e de autonomia

suficientemente altos para realizar a negociacdo explicita sobre a conducao do tratamento.

A tensdo entre aqueles dois movimentos (de imersdo e de minimizacdo) pode
ocasionar outros tipos de posicionamentos, como aquele assumido por Paula. Ela concretiza
a minimizacao dos efeitos negativos da doencga nas atividades e relacionamentos cotidianos
de Cibele através do afrouxamento dos cuidados, ou mesmo através da ruptura com os
profissionais de saide ou servico que realizam os cuidados ambulatoriais de sua filha. Em
vista da ruptura ocorrida em sua rede social e da dificuldade para o estabelecimento de
novas redes de apoio, Paula opta por tentar um novo comego, através do qual pretende
minimizar os efeitos negativos dos atos de seu filho e da doenca de Cibele no cotidiano
familiar. A concep¢do pessoal de gravidade de Paula leva-a praticamente a ignorar a
presenca da doenca, apagando suas marcas presentes (tratamento) e afastando suas ameacas

futuras.

Os casos de Cibele e de Rebeca mostram diferentes faces do estigma

possivelmente ocasionado pela fibrose cistica.
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Cibele encontrava grande dificuldade para legitimar o seu papel de doente na
escola que freqiientava no momento da entrevista. Seus colegas ndo aceitavam a sua
condi¢do de doente e os ganhos secunddrios obtidos através dela. Desse modo, hostilizavam
Cibele, tratando-a como uma impostora. A visibilidade da doenga desempenha um papel
importante na constituicao de situacoes e identidades estigmatizantes. No caso da fibrose
cistica, de maneira diametralmente oposta ao da hanseniase, o fato de inexistirem marcas
corporais visiveis da doengca que denotem a sua presenca representa um desafio para o
processo de legitimacdo do papel de doente. Essa situagdo € acentuada pelo grande
desconhecimento da populacdo a respeito da fibrose cistica. Dessa maneira, impdem-se
algumas barreiras para o estabelecimento dos cuidados, fora de casa, sendo que a crianca

doente pode enfrentar situacdes de isolamento social.

Em contrapartida, o caso de Rebeca mostra como os pais da crianca doente
podem jogar com essa invisibilidade da doenga a favor da minimizacao do papel de doente,
organizando os cuidados de maneira que os membros de suas redes sociais praticamente
nao se déem conta de que ela possui uma doenca grave. D. Fernanda relata um episédio em
que um casal de amigos, que mantinha uma convivéncia bastante proxima da familia, ao
saber do diagnéstico de Rebeca, deixa de freqiientar a sua casa, temendo que a doenca fosse
transmitida para sua filha. A partir desse episddio, os pais de Rebeca decidem ndo fazer
alarde da situacdo, mantendo uma atitude muito discreta na realizagdo dos cuidados,
revelando apenas para alguns poucos familiares o verdadeiro diagndstico da doenca. Essa
estratégia de ‘“‘evitacdo” € elaborada a partir da suposicdo de que a doenca conduz a
situagoes estigmatizantes. Pode-se identificar aqui a presenca do “estigma sentido”, na
medida em que, paradoxalmente, o estigma toma realidade no processo de adoecimento de
Rebeca muito mais na antecipacao de situagdes estigmatizantes, realizada por seus pais, do

que na vivéncia concreta dessas situacgoes.

O estigma pode ser dividido, em termos gerais, em duas categorias
interrelacionadas: o estigma sentido e o estigma sofrido. Estigma
sentido € a percepcdo de depreciacdo e/ou exclusdo pelo individuo
portador de alguma caracteristica ou condicdo socialmente
desvalorizada, o que acarreta sentimentos prejudiciais como

vergonha, medo, ansiedade, depressdo. Por estigma sofrido nos
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referimos as acgdes, atitudes ou omissdes concretas que provocam
danos ou limitam beneficios as pessoas estigmatizadas. Em poucas
palavras, o estigma sofrido € a discriminacio negativa, caracterizada
como crime no plano juridico nacional e internacional. (Ayres,

Franca Jr e Paiva, 2006)

O estigma sentido ndo € ficticio, imaginativo, falso e, por isso mesmo,
inofensivo. Se ele ganha realidade na percepcao dos pais de Rebeca — ainda que motivado
pela vivéncia de uma situacdo concreta de estigmatizacdo (“estigma sofrido”) — ele nao
deve ser considerado uma ilusdo individual. Pelo contrério, ele surge a partir das e em
direcdo as interagOes sociais dos pais de Rebeca, agindo concretamente em seu processo de
adoecimento, na medida em que se torna uma referéncia importante para a organizagao dos

cuidados cotidianos.

Asma
Fase pré-diagnéstico

A asma é um problema de saide com alta prevaléncia na populacdo infantil,
bastante divulgado na midia. Portanto, trata-se de uma doenca conhecida pela populacao,
em geral, e pelos profissionais de satide. Embora existam casos de asma severa, a maioria
possui graus baixos ou intermedidrios de gravidade. Os tratamentos disponiveis sdo
facilmente acessados pela populacdo e possibilitam um controle eficaz sobre a freqiiéncia e

intensidades das crises, diminuindo bastante a letalidade da doenga.

Mesmo assim, nem todos os profissionais e servicos de sadde estdo
suficientemente preparados, orientados e organizados para realizar o diagndstico € manejo
da asma, de forma rédpida e eficiente, retardando assim o seu controle. Essa situacdo

aumenta o impacto negativo dessa doenca no sistema de satde e na vida das pessoas.

Assim, a fase pré-diagnéstica pode estender-se bastante, especialmente nos
casos intermitentes ou persistentes com baixa gravidade. Em geral, os primeiros sintomas

identificados pelos familiares dessas criangas variam entre cansaco, falta de ar, vOomito e
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chiado no peito. Porém, além desses sintomas ndo se apresentarem em todo o seu conjunto,
nem na mesma intensidade, eles podem deixar de manifestar-se durante longos periodos,
retornando posteriormente. Portanto, varia bastante a idade com que € estabelecido o
diagndstico — o qual declara a presenca de um problema cronico de satde responsdvel por

diversos sintomas anteriormente enfrentados como eventos isolados.

Assim, no primeiro ano de vida, Tiago apresenta uma seqiiéncia de pneumonias
seguidas de freqiientes episddios de “bronquite” até os trés anos. Apds essa idade, Tiago
ndo apresenta mais sintomas de problemas respiratorios. Somente com cerca de nove anos,

Tiago recebe o diagndstico de asma, apds sentir fortes dores no peito e falta de ar.

Conforme nos mostra o caso de Regiane, as pneumonias recorrentes sao
apontadas como um sinal de alerta para a existéncia de algum problema de saude
desconhecido, preocupando os familiares das criancas. As hospitaliza¢des, ocorridas em
alguns desses casos, além de consistirem em situagdes bastante desgastantes para as
criancas e seus acompanhantes, sdo tomadas como uma clara sinalizacao da gravidade do

problema.

Comunicagao do diagndstico

As experiéncias familiares com a asma s3o muito relevantes para a
compreensdo das reacoes dos pais ao diagnostico dessa doenca. Assim, a presenca de asma
na familia é relatada em diversos casos (Vitor, Regiane, Lucas...), de forma a acentuar ou
diminuir a gravidade dessa doenca. Por vezes, as experiéncias pessoais do pai e da mae

conduzem a reagdes opostas ou divergentes.

No caso de Vitor, seu pai possui uma experiéncia pessoal positiva com a asma,
enquanto sua mae possui uma experiéncia familiar negativa, gerando reacdes opostas frente
ao diagndstico. No caso de Tiago, a experiéncia familiar de seu pai leva-o a por em
descrédito o diagndstico (uma vez que Tiago ndo apresenta os sintomas cldssicos de asma),
ao passo que a experiéncia pessoal de sua mae leva-a a aceitar o diagndstico sem

preocupagao.
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O diagnéstico de asma pode ser recebido com alivio, na medida em que afasta
outras hipdteses diagndsticas mais preocupantes. Mais uma vez, o caso de Tiago €
exemplar, pois as dores no peito sugerem um problema cardiaco, alarmando bastante o
menino e seus pais, uma vez que este tipo de problema é representado como sendo de alta
gravidade. Quando € comunicado o diagndstico, afasta-se a morte para um horizonte muito

remoto, de maneira que a descoberta da asma representa um alivio.

Se a compreensdo dessas reagdes deve conduzir a uma investigacdo dos eventos
do itinerdrio terapéutico das criangas e das experiéncias familiares com a doenga, por vezes
ela requisita uma andlise mais profunda da prépria trajetéria de vida familiar. O caso de
Regiane € exemplar, na medida em que o surgimento dos primeiros sintomas e o
estabelecimento do diagnoéstico se dao em lugares (cidade, hospital escola do sudeste) onde
seus pais se encontram deslocados de suas origens. Portanto, o isolamento de Regiane no
hospital em que foi realizado o diagndstico de asma reproduz uma situacao de isolamento
social sentida por seus pais, de maneira que esse diagndstico representa uma ruptura na

trajetdria biografica da familia, reorientando os seus rumos.

Fase pos-diagnostico

Apés o diagndstico, os pais das criangas doentes precisam realizar um duplo
trabalho: em primeiro lugar, eles precisam aprender a utilizar os recursos terapéuticos; em
segundo lugar, eles tém que adequar o seu cotidiano as medidas profiléticas indicadas pelos

profissionais de saude.

Em geral, as criancas ndo apresentam fortes resisténcias ao tratamento. Assim,
ainda que as inalacdes costumem ser tomadas por elas como eventos bastante
desagraddveis, seus pais ndo t€ém muita dificuldade para assimilar e executar as medidas

terapéuticas de manutengdo para o controle da asma.

As crises, porém, desafiam a capacidade de resposta dos cuidadores dessas
criancas, uma vez que estes precisam acionar diversos tipos de apoio para levar seus filhos

para os servicos de satide, sempre que ndo conseguem controlar a situacdo em casa. Na
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maior parte dos casos investigados, os pais dessas criangas nao possuem veiculos proprios.
Além disso, em todos eles, as maes nao trabalham fora de casa para cuidar de seus filhos.
Sendo assim, em geral, elas nio podem contar com seus maridos para dividir a
responsabilidade de levar seus filhos aos servigos de saide. Nessas ocasides, elas precisam
negociar a obtencdo de apoios (que nem sempre ocorrem), abrindo mao da palavra final

sobre onde e quando levar seus filhos em busca de assisténcia médica.

Ademais, como cuidadoras principais de seus filhos, elas testemunham
integralmente os diversos eventos e etapas do processo de adoecimento das criancas
doentes, elaborando conhecimentos e percep¢des diferentes de seus maridos a respeito do
gerenciamento da asma. Assim, muitas vezes, elas precisam convencer os maridos ou
familiares sobre a necessidade de levar os filhos com urgéncia para os servicos de saude,
quando estes buscam minimizar a gravidade dos sintomas apresentados pelas criancas. Essa
situacdo torna-se ainda mais dramdtica quando a crianca ndo apresenta os sintomas
classicos de asma, os quais funcionam como sinais de alerta. Assim, nesses casos, a
invisibilidade da doencga dificulta a identificacdo da sua gravidade, a0 mesmo tempo em

que aumenta as preocupacdes maternas.

A adesdo ao tratamento € significada de diferentes maneiras, de acordo com os
significados atribuidos as medidas terapéuticas. Assim, por exemplo, o tratamento
medicamentoso nao oferece dificuldades operacionais para ser administrado, sendo bastante
valorizado pelos pais das criancas doentes. No entanto, em alguns casos a dependéncia dos
remédios (quimioterdpicos) € interpretada no mesmo registro da dependéncia quimica
provocada pelas drogas ilicitas. Assim, as maes das criancas doentes alarmam-se diante dos
efeitos negativos que os medicamentos podem exercer sobre o organismo de seus filhos,
instaurando uma relacdo viciosa no seu uso. Nesses casos, — especialmente quando a
doenca estd controlada, propiciando o desaparecimento quase completo dos sintomas — o
tratamento aparece em primeiro plano como a evidéncia maior da realidade da doenca,
sendo representado como o proprio mal (dependéncia/limitagdo) que atinge a familia.
Nesse contexto, os cuidadores leigos das criangas podem realizar alteragcdes no tratamento,
visando a minimiza¢do da “dependéncia quimioterdpica” das criancas para a realizacdo de

suas atividades cotidianas.
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As expectativas de cura mantidas pelos pais das criangas doentes desempenham
um forte papel nesse jogo interpretativo sobre os graus de autonomia e de dependéncia das
criancas (e de suas familias!) em relacio ao tratamento. Assim, freqiientemente as
alteracdes do tratamento indicado pelos profissionais de sadde, introduzidas pelos
cuidadores leigos das criancas, visam atuar na realidade presente, visando o horizonte da

cura (futuro).

O processo de crescimento e desenvolvimento das criangas garante a esperanga
de uma cura espontinea, no periodo da adolescéncia. Uma condicdo sine qua non dessa
cura é o controle da doenca ao longo do tempo. Assim, quanto menor a manifestacao
sintomdtica da doenca e quanto menor a dependéncia do organismo em relagdo aos

medicamentos, maior € a expectativa de que a cura seja alcancada no futuro.

Em geral, as familias ndo medem esfor¢os para assumir as medidas profilaticas
ambientais indicadas pelos profissionais de saide. Isso ndao quer dizer que elas realizem
todas as medidas estritamente conforme indicadas, mas sim que h4d uma grande
preocupacao em organizar o espaco domiciliar e as dinadmicas familiares no sentido de

aumentar o controle da doenca.

Assim, encapar colchdes e travesseiros, evitar o uso de cortinas e tapetes,
manter as criangas afastadas dos produtos de limpeza, utilizar sabao neutro na limpeza das
roupas e das prOprias criangas, dentre outras, sdo algumas das medidas profildticas
realizadas no espago domiciliar. Por vezes, a familia chega a mudar de residéncia, visando
um ambiente mais adequado para a crianga doente; em outras ocasides, a mudanga de casa
pode representar uma ameaca para o controle da asma, em vista das novas condi¢des

ambientais.

O grande desafio reside no controle do espago extra-domiciliar, onde podem ser

identificadas duas frentes de desafios.

Uma primeira frente de desafios reside na interven¢do sobre as proprias
dindmicas familiares, visando a organizacao dos cuidados. Assim, a mae deve afastar-se do

trabalho para dedicar-se aos cuidados, enquanto o pai deve garantir o sustento da casa. Nas
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situagdes de crise asmatica, essa divisdo acaba sobrecarregando a mae, a qual se vé sozinha
frente a situagdes criticas. Ainda nessa linha de problemas, controlar as atividades das
criancas, estabelecendo limites para suas brincadeiras na rua, por exemplo, passa a ser uma
tarefa angustiante, na medida em que as criancas ndo costumam agir de forma muito
disciplinada em relacdo as restricdes impostas por suas maes. Ademais, a prépria educagao
das criangas passa a ser um desafio, na medida em que os pais das criangas buscam
minimizar os efeitos negativos do papel de doente na vida das criancas, a0 mesmo tempo
em que devem assegurar cuidados especificamente voltados para o controle da asma. Nesse
sentido, educar e tratar os filhos da mesma maneira que fariam (ou fazem) em relacdo a
uma crian¢a sem asma requer a identificacdo de limites imprecisos, representando um

grande desafio.

Uma segunda frente de desafios € identificada na impossibilidade de controlar
aspectos ambientais que extrapolam os limites familiares. Assim, tabagismo, queimadas,
ruas de terra, emissdo de gases poluentes sao exemplos de aspectos sdcio-ambientais que as
familias ndo t€m muita possibilidade de controlar, desafiando a eficidcia das medidas

profilaticas domiciliares.

Representacio Social

Enquanto a asma € vista como um problema de saiide comum da infancia
(popularmente designado como “bronquite”), a fibrose cistica aparece como uma realidade
totalmente nova para as familias das criangas doentes. Em geral, a fibrose cistica é
representada pelas familias como um problema grave de saide, enquanto a asma representa
um problema ndo tdo grave. No entanto, em ambos 0s casos, a nocdo de gravidade serd

significada de maneiras diferentes, no transcorrer do processo de adoecimento.

Tanto a fibrose cistica quanto a asma possuem o fator genético como
componente (exclusivo ou importante) de sua etiologia, aumentando a forca com que o
diagndstico impulsiona os pais das criangas doentes a realizarem a reconstrucdo narrativa

de suas trajetdrias biograficas (inclusive em direcdo as geragdes passadas), na busca da
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origem do mal que se abate sobre a familia. Em ambos os casos, essa busca conduz a
explicacdes que extrapolam a perspectiva biomédica, incorporando elementos biograficos
fundamentados em experi€ncias religiosas, morais, espirituais, etc. Essa reconstrugdo
biogréfica produz uma nog¢do de pertencimento, segundo a qual a doencga passa a pertencer

ao universo familiar.

No caso da fibrose cistica, essa pertenca € acelerada pela maneira abrupta e
profunda com que a familia € inserida no universo da doencga, apds o seu diagndstico. De
maneira que, mesmo sendo um problema de satde desconhecido, a fibrose cistica passa

rapidamente a ser uma realidade familiar para os cuidadores das criangas doentes.

Assim, enquanto a explicagdo genética introduz um elemento aleatério (acaso
genético) na explicagdo do surgimento da doenga, a reconstru¢do biografica busca pelo
carater necessdrio desse acontecimento (mesmo que por vezes ndo o encontre!) na
interpretacdo de seu passado. A gravidade dessa doenca € atestada pelos exames que
evidenciam o seu cardter progressivo em dire¢ao ao comprometimento da fun¢do pulmonar,
ao mesmo tempo em que € ressignificada em relacdo aos eventos do itinerdrio terapéutico
das criancas doentes e das suas atividades cotidianas (presentes). Nesse sentido, o seu
carater cronico implica um futuro evitado (morte), de forma que os olhos dos cuidadores da

crianca doente voltam-se para o presente.

No caso da asma, a existéncia de casos de asma na familia facilita o
estabelecimento dessa no¢do de pertencimento e introduz o cardter necessario do mal
familiar. No entanto, as condi¢des ambientais trazem a tona aspectos contingenciais (acaso

ambiental) da determinacdo do problema, jogando-o para além das tramas familiares.

A gravidade da asma estd intimamente associada a ocorréncia das crises
(agudizacdes). Portanto, quando controlado, esse problema de saide passa a ser
evidenciado pelo tratamento. Dessa maneira, o seu cardter cronico € explicitado pelo
prolongamento do tratamento, implicando a organizagao do presente em vista de um futuro

desejado (cura espontanea).
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Rede Social

A diversidade apresentada pelas redes sociais das familias investigadas nao
permite a proposi¢ao de uma tipologia que conduza a generalizacdes sobre os efeitos dessas
redes sobre o processo de adoecimento. Porém, os estudos de caso mostraram com clareza
como o processo de adoecimento € dimensionado a partir de interacdes sociais efetuadas

com os membros dessas redes.

Nas trés fases do itinerério terapéutico — a pré-diagndstica, a comunicagao do
diagnoéstico e a pds-diagnostica — procurou-se compreender como diferentes linhas de
interpretacdo sdo estruturadas a partir das interacdes ocorridas entre as familias das criancas
doentes, os membros de suas redes sociais e os profissionais de saudde, produzindo

significados para o processo de adoecimento cronico infantil.

Sluzki (1997), a partir de sua vasta experiéncia clinica no campo da saide
mental, incorporou de maneira ativa o conceito de rede social, em uma abordagem
sisttmica da saide. Valendo-se dessa experiéncia clinica, ele chama a atengdo para a

complexidade das relagdes existentes entre a rede social e a saude individual.

A complexidade dessas relacdes aparece no proprio momento em que se
procura delinear as redes sociais dos sujeitos investigados. Uma primeira questdo que se
coloca, antes mesmo de determinar as técnicas de obten¢do de dados e de mapeamento da
rede, seria perguntar quem define os critérios de inclusdo e de exclusdo das redes sociais.
Seriam os investigadores especialistas em redes sociais? Ou seriam os investigados leigos

no assunto?

Sluzki afirma que uma maneira de fugir a questdo seria tomar as relagdes
familiares como centro da rede social, enquanto que as interacdes com outros individuos
comporiam niveis cada vez mais periféricos do mapa da rede social. Isso se justificaria, na
medida em que as relagdes familiares constituem vinculos genealégicos razoavelmente
estaveis, evocados a todo o momento por denominagdes, sentimentos e interagdes que
reafirmam a sua realidade. Porém, segundo o autor, essa resposta produziria um

engessamento das redes sociais, completamente antagbnico ao cerne do conceito e as
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dinamicas de sua constitui¢ao na realidade concreta. Afinal, ele lembra que existem muitos

casos em que o centro da rede social ndo € constituido pelas relagdes familiares.

Muito embora, no caso das criangas, isso ndo se verifique facilmente, o
argumento continua valendo em favor das propriedades tedricas do conceito. Além disso,
aquela resposta recoloca a questao inicial: como e quem define quais sdo as relacdes intra e

extra-familiares?

A partir dessa discussdo, Sluzki problematiza o olhar do investigador,
chamando a aten¢do para o fato de que: a unidade de anélise € prerrogativa do observador e
ndo caracteristica imanente da realidade observada; o observador faz parte da realidade
investigada. Assim, o autor aponta para a complexidade do conceito e das bases da
abordagem sistémica, ao assumir que a investigacdo das redes sociais deve partir do
pressuposto de que o todo € resultado das interacOes entre as partes, a0 mesmo tempo em

que as partes sofrem a acdo do todo.

A partir dessa idéia, pode-se afirmar que o conceito de redes sociais dirige-se
para as relacOes existentes entre os sujeitos e as estruturas, na medida em que enfoca
interagoes sociais através de uma abordagem construcionista da realidade (micro-social), ao
mesmo tempo em que ndo ignora as relacdes de determinacdo macro-estrutural.
Obviamente, o enfoque dado pela unidade analitica estabelece um recorte do real,
estabelecendo um “empobrecimento” inerente ao olhar do investigador, de maneira que

essas relacdes de determinacao podem ou nio aparecer nas andlises efetuadas.

Por isso mesmo, em termos ideais, as investigacdes das redes sociais devem
buscar novos enfoques e niveis de andlise, de modo a complementar os conhecimentos ja

estabelecidos sobre as realidades investigadas.

Assumindo-se que esses niveis de andlise nunca devem perder de vista o carater
central das interagdes sociais na constituicdo e significacdo das redes sociais, Sluski as
define como sistemas significativos de vinculos interpessoais dos individuos. Nesse
sentido, os encontros com membros de nossa rede social estabelecem a memoria de nossa

propria histéria de vida, reforcando determinados aspectos que compdem a nossa
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identidade, assim como produzem, no espaco consensualmente validado da linguagem,

linhas de interpretacao que significam o proprio real.

Mais uma vez, os estudos de caso oferecem diversas andlises nesse sentido,
ressaltando que as interagdes sociais com 0s membros das redes sociais sdo fundamentais
para o estabelecimento das linhas interpretativas que orientam a reconstrucao narrativa da
trajetéria biogréifica, instaurada pelo diagndstico de uma doenca grave (ou pelas
situagOes-limites enfrentadas ao longo do processo de adoecimento cronico infantil).
Assim, o0 modo como os sintomas, as medidas terapéuticas, a no¢do de cura e o papel de
cuidador, por exemplo, sdo significados no processo de adoecimento, estd diretamente

relacionado as interacdes sociais das criancas doentes e de seus cuidadores.

N3ao obstante essas consideragdes, de forma didética Sluzki procura resumir as
relacdes existentes entre a saude individual e as redes sociais a dois tipos de efeitos
reciprocos: o positivo e o negativo. Assim, ele propde a existéncia de “circulos virtuosos” e

de “circulos viciosos” da sadde.

Os circulos virtuosos prevéem que uma boa saude individual facilita o acesso a
uma grande gama de interacgOes sociais, favorecendo a constitui¢cdo de redes sociais mais
estdveis e duradouras; ao mesmo tempo, uma rede social estdvel e duradoura, constituida
por interacdes sociais que produzem fortes vinculos entre seus membros, em geral produz
um efeito protetor para a saude destes, na medida em que atua com rapidez na identificacio
de alteragdes corporais, no encaminhamento a busca de ajuda, no oferecimento de apoio

(emocional, operacional, econdmico, etc.), dentre outros aspectos.

Os circulos viciosos seriam instaurados pela situacao oposta, onde a debilitacao
da saude do individuo e a fragilidade de sua rede social atuam negativamente, uma sobre a

outra, de forma a aumentar, a longo prazo, o isolamento social e a gravidade da doenca.

Essas duas situagdes podem ser identificadas nos casos analisados. Os circulos
virtuosos podem ser encontrados nos casos em que o processo de normalizacdo da doenca
favoreceu-se, em grande parte, das redes de apoio constituidas ao longo da trajetdria de

vida familiar e do processo de adoecimento das criangas, as quais atuaram positivamente na
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estruturacdo de um cotidiano familiar favoravel ao controle da doenca e a organizacdo dos
cuidados. Do mesmo modo, circulos viciosos podem ser encontrados em casos (ou fases do
processo de adoecimento) onde a debilidade extrema da satdde individual conduz a
passagens do itinerdrio terapéutico que aumentam o isolamento social, a0 mesmo tempo em
que rupturas nos lagos constituidos com os membros das redes sociais aprofundam o

impacto negativo da doenca no cotidiano familiar.

Estigma

Muito embora poucas situacdes concretas de estigmatizacdo tenham sido
relatadas nas entrevistas realizadas, o estigma consistiu em um conceito importante para a
compreensdo do processo de adoecimento crOnico infantil. Particularmente, o chamado
“estigma sentido” teve um papel relevante na organizacdo dos cuidados — especialmente,
quando esta organizacdo € dimensionada como um elemento central do processo de
normalizagdo do adoecimento cronico infantil. Assim, os pais das criancas doentes
procuram minimizar a mediacdo da doenca nas interacdes sociais de seus filhos, tanto no
espacgo intra-familiar quanto no extra-familiar. Nesse sentido, eles procuram garantir que
seus filhos sejam considerados criancas normais tanto na escola quanto dentro da prépria
familia, procurando assimilar os cuidados no cotidiano familiar e escolar, de maneira a
diminuir a0 maximo a excepcionalidade ou instabilidade por eles instauradas. Da mesma
forma, eles evitam utilizar os nomes das doengas, designando-as por termos gerais, por
exemplo, como “problema respiratério”. Eles também estimulam os familiares a nio
proteger demais as criancas doentes, pois isso as distinguiria de seus irmaos, primos ou

amigos.

Cuidado

Embora o cuidado ndo tenha sido definido conceitualmente, nesta pesquisa,
como uma categoria de andlise, € sobre ele que se dirige o enfoque das andlises realizadas.

Quando a organizac¢do dos cuidados foi investigada, procurou-se identificar de que maneira
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as acOes realizadas ganham sentido nas dindmicas cotidianas das criangas e de seus
familiares. Assim, o cuidado ndo foi enfocado como um simples conjunto de medidas
profilaticas e terapéuticas expressas em termos de procedimentos tecnicamente orientados.
O cuidado foi enfocado como uma dimensao central do processo de adoecimento, através
da qual os préprios sujeitos (cuidadores e de cuidados) se constituem. Nesse sentido, o
cuidado ndo foi resumido a sua dimensdo pragmatica, mas explorado em sua dimensdo
ontolégica'’ (Ayres, 2004). Sem negar o fato de que o cuidado estd voltado para a agdo,
procurou-se compreender como as interagdes sociais necessdrias a concretizacdo dessa acao
estabelecem sentidos para o cuidar, os quais estdo inseridos, por sua vez, em um campo de

relagdes complexas — a andlise da narrativa biografica permitiu trazer a tona essa

complexidade.

Esse enfoque permite abordar as relacdes entre os sujeitos € as estruturas em
uma perspectiva construcionista da realidade. Isto é, quando se aborda o cuidado como um
campo de relacdes produzido nas interacdes sociais em que os proprios sujeitos se
constituem, torna-se imperativo lancar um olhar sobre os cendrios de praticas sociais em
que ocorrem essas interagdes (dinamicas familiares, casa, rua, escola, instituicdoes de
sadde...). No entanto, esses cenarios ndo sdo abordados em si mesmos, como uma realidade
existente externamente aos individuos, mas sim a partir dos processos de significagao
empreendidos nas interagcdes sociais que os constituem como espagos de relacdes. Nesse
sentido, talvez seja importante abandonar a designacdo ‘“‘cendrios”, pois trata-se de

espacializacdes de relagdes sociais com o corpo, com a saide, com a vida.

O desejo insere-se na constitui¢do do cuidado, na medida em que os cuidadores
referem as suas agdes a sentidos produzidos em suas narrativas biograficas, em um
complexo jogo temporal entre o presente, o passado e o futuro. Isso ndo quer dizer que o

cuidado (ou a interpretacio do cuidado) seja fruto da imaginacdo; pelo contrdrio, ele

7" Ayres (2004) procura analisar o cuidado em trés niveis de andlise: enquanto uma categoria ontolégica, a
partir das formulacdes heideggerianas a respeito da constituicao do ser na dialética temporal entre passado,
presente e futuro, realizada nos projetos existenciais dos cuidadores; enquanto uma categoria genealdgica, a
partir das andlises foucaultianas a respeito dos dispositivos disciplinares que constituem o “cuidado de si”
(e os sujeitos disciplinares desse cuidado); e, finalmente, enquanto uma categoria critica, em que se recupera a
perspectiva interacionista e relacional do cuidado, forcando a ruptura com as dicotomias existentes entre a
técnica e a arte, em prol de relagdes mais dialégicas entre os sujeitos.
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apresenta-se como um elemento estruturante das relagdes existentes entre os sujeitos

(pai, mae, cuidador, profissional de saude...).

Quando os individuos constituem-se enquanto sujeitos do cuidado, eles
estruturam um campo de relacdes que fornece limites para as interagdes sociais. Esse
campo nao estd isento de conflitos. Pelo contréario, alguns dos conflitos estruturais da
relacdo médico-paciente, por exemplo, sdo estruturantes do campo de relacdes instituido
pelo e instituinte do cuidado. Portanto, a mera inversdo de posi¢des entre o médico e o
paciente ndo mudaria essa tensdo estruturante (Soares e Camargo Jr., 2007). Porém, esse
campo ndo se encontra em perpétuo estado de equilibrio, mas pode sofrer desestabilizacoes,
abrindo-se para a constitui¢do de novos sujeitos e de novos sentidos para o cuidar, em que
as fronteiras entre o Eu e o Outro, entre a Razdo e a Emocao, entre a Arte e a Técnica, entre
a Ciéncia e o Senso Comum, ganham novos contornos. O cuidado, entdo, mostra mais uma
vez a sua face interacionista, pois revela a constru¢do de uma realidade negociada (entre os
sujeitos investigados, mas também entre aqueles que os investigam; enfim, nos intersticios

das diversas ordens de interpretacao que constituem o real).
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A cronicidade ganha distintos significados nos processos de adoecimento
investigados; porém, de maneira geral, ela esta associada a no¢do de gravidade, provocando
ndo s6 uma reorganizacdo do cotidiano (presente), mas uma reconstru¢do da trajetdria
biogréfica familiar. Nesse sentido, a cronicidade dimensionada no processo de adoecimento
cronico nao se resume a um longo curso clinico, mas significa interligar o passado e o
futuro em uma narrativa sobre o presente. Essa narrativa constitui sentidos para os
cuidadores e para os cuidado cotidianos, moldando o corpo e o espirito, de maneira atenta

aos ditames da doenca e a trajetoria familiar.

Essa temporalidade torna-se ainda mais complexa quando dimensionada no
processo de desenvolvimento e crescimento infantil. As criangas sdo tomadas pelos adultos
em seu devir, ou seja, nas suas potencialidades futuras, definidas nos projetos de vida
tracados pelos seus cuidadores. Com os olhos no presente, os pais das criangas doentes nao
deixam de projetar cendrios futuros e de desejar que seus filhos se tornem adultos sadios
(mesmo que portadores de uma doenca cronica). Porém, a Infancia € definida pela sua
vulnerabilidade ao meio (ambiente, familiar, social) e, portanto, estrutura-se sob a égide de
um futuro ameacado. Essa situagdo € acentuada no processo de adoecimento cronico
infantil, quando ameacas simbdlicas e organicas estdo indissociadas nas representacdes
sociais, nas redes sociais e nos estigmas estruturados pelas interagdes sociais das criangas

doentes e de seus cuidadores.

N

Atentos a ordem do dia e da vida esses cuidadores assimilam o carater
disciplinar do campo da sadde, no estabelecimento dos cuidados, sem restringir-se a ele.
Assim, a medida que consolidam seu papel de cuidador a partir de interagdes sociais com
membros de sua rede social e com os profissionais de saude, significando-o em sua
trajetoria biografica, eles incorporam elementos técnicos e simboélicos que os autorizam a

abrir um campo de negociagdes em torno dos cuidados.

Essas negociacdes parecem travar-se mais com os familiares e profissionais de
saude, do que, por exemplo, com os professores das criangas. A escola parece estar pouco

integrada a rede de cuidados que se arquiteta em torno das criancas doentes.
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Outro elemento singular do processo de adoecimento cronico infantil consiste
na credibilidade da percepcdo infantil na descricdo e interpretacdo dos sintomas e do
tratamento. Assim, os adultos desconfiam da realidade, da veracidade e da relevancia das
queixas e solicitacdes das criancas. Mesmo nas consultas médicas, a participacdo das
criangas costuma ser bastante passiva, na medida em que os profissionais de saide falam a

respeito delas com seus pais, dirigindo-se a elas somente em alguns poucos momentos.

Finalmente, representacdo social, rede social e estigma s3o conceitos que
permitem o dimensionamento do processo de adoecimento cronico infantil nas interagdes
sociais, produzindo um tipo de andlise que perfaz a singularidade da explicacdo sociolégica
frente a outras ciéncias humanas. Ou seja, esses conceitos estruturam teoricamente a
pesquisa, em um grau intermedidrio, bastante propicio para abordagem das relagdes
existentes entre as micro € as macro-estruturas, entre os sujeitos € as estruturas, entre os
individuos e a sociedade. Sem fechar necessariamente com uma grande teoria sociolégica
especifica, esses conceitos garantem o delineamento de uma problemadtica — a construgao
social da realidade — mantendo uma abertura para diferentes enfoques analiticos que podem

ser definidos ao longo da investigagdo.

Além disso, quando utilizados na investigacdo do processo de adoecimento
cronico infantil, esses conceitos permitem a elaboracdo de andlises que ndo se restringem
ao campo de interesses da sociologia, mas que se revertem em beneficio das préaticas

cientificas, pedagdgicas e assistenciais do campo da sadde.

Nesse sentido, a investigacdo socioldgica das doencas cronicas, a0 mesmo
tempo em que conta com uma longa tradi¢do empirica e tedrica (especialmente presente na
producio norte-americana), permite desenvolver uma vertente da sociologia da saude ainda
pouco explorada no Brasil, designada por Straus como Sociology in Medicine. Inserida
nessa vertente, a andlise da narrativa biogrdfica apresenta-se como uma perspectiva
analitica que propicia uma via conciliatéria entre os interesses empiricos e tedricos da

sociologia e da clinica.
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ANEXO I - Doencas nao-transmissiveis com participacao de microorganismos

Quadro — Doencas nfo-transmissiveis com possivel participacdo de microorganismos em suas determinacgdes

Doencas Agentes
Papiloma virus, Herpes virus tipo II,
1. carcinoma cérvico-uterino HTLV-I*
2. carcinoma do reto Herpes virus tipo II (em aidéticos)
3. leucemias e linfomas de células T HTLV-I*
4. leucemias de células cabeludas HTLV-II
5. carcinoma primdrio do figado Virus da hepatite B
6. carcinoma da lingua Herpes virus tipo I (aidéticos)
7. sarcoma de Kaposi Citomegalovirus (em aidéticos)
8. carcinoma da rinofaringe Virus de Epstein-Barr

9. alguns tipos de linfomas/Burkitt

Virus de Epstein-Barr

10. carcinoma do estdmago

Helicobbacter pilori?

11. carcinoma da bexiga

Schistosoma hematobium

12. colangiocarcinoma

Clonorchis sinensis

13. doeng¢a de Hodgkin entre jovens

Virus?

14. diabetes mellitus insulinodependente

Coxsakie virus B 1, Echovirus, Herpes virus 6, virus
da parotidite, da rubéola, citomegavirus, etc.

15.paraparesia espdstica tropical (mielopatia)

HTLV-T*

16. esclerose multipla Virus?
* Retrovirus, Human T Cell Lynmphocite Virus
Fonte: Lessa, 1998.
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ANEXO II - Quantificacao do conceito de campo de satide

Quadro X Participacdo dos Elementos do Campo da Saide na Determinacao de DCNT

BIOLOGIA ESTILO DE ORG. SERV.

DOENCAS HUMANA VIDA AMBIENTE SAUDE
Cardiovasculares | +++ ++++ ++ +++

Diabetes +++ ++/+++ ++ ++
Neoplasias ++ ++ ++++ ++

Doencas Resp. |+ ++ ++++ +++

D. articulares™ |+ ++ ++ -/+

D. gastrointest. |+ +++ ++ ++

Em relag@o a participagdo: + = pouca; ++ = média; +++ = expressiva; ++++ = intensa.
* inclui apenas artrites/artroses mono ou poliarticulares, ndo-infecciosas e sem manisfestagdes sist€émicas.
Fonte: Lessa (Rouquayrol, 1999: 291)

Vale salientar que essa quantificacdo foi elaborada por Lessa (1999), a partir de
inquérito realizado em médicos de Salvador, expressando, portanto, uma realidade
assistencial especifica. Sendo assim, tais valores podem ser modificados de acordo com
outras evidéncias empiricas e/ou juizos sustentados por outros investigadores. De qualquer
forma, o conceito de campo de saude permite pensarmos sobre a determinagdo das doencgas
cronicas, de maneira a considerarmos uma ampla gama de aspectos a ela relacionados, sem
com isso nos limitarmos a uma hierarquizagao rigida e predefinida de critérios utilizada na

sua explicagdo causal.

Anexos

422




ANEXO III - Roteiros Tematicos de Entrevista (RTE)

RTE com os Pais da Crianca Doente

- Histéria familiar: trajetéria de vida, locais de residéncia, ocupacgdes;

- Cotidiano Familiar: descricdo das atividades cotidianas de cada membro da
familia residente no domicilio da crianca doente;

- Diagnostico: descricdo do informe, impressdes iniciais, busca de ajuda (outros
profissionais, parentes, amigos), reordenamento das atividades cotidianas;

- Tratamento: descricdo dos cuidados domiciliares (quem, como e quando
realiza), dificuldades econdmicas, emocionais e operacionais relativas ao
cuidado domiciliar, rede de apoio (familiares, amigos, colegas, grupos de ajuda,
etc.), divisdo das tarefas familiares;

- Instituicdes de Saude: importancia dos servicos de saide e das redes
institucionais de apoio para o desenvolvimento dos cuidados cotidianos;

- Profissionais de Saude: acolhimento, confianca, tipo de ajuda;

- Escola: absenteismo, dificuldades de desempenho escolar e no relacionamento
com colegas e professores;

- Irmaos: relacionamento entre os filhos, relacionamento de cada filho com seus
pais;

- Determinagdo da Doenca: etiologia “leiga” (episodio especifico, historia
familiar, etc.);

- Rede Social: descricio das atividades e relacionamentos mantidos
cotidianamente pelos pais e pelas criangas

RTE com a Crianca Doente

- Diagnéstico: descricao do informe ou da descoberta, sentimentos e idéias,
reacdes e expectativas;

- Tratamento: procedimentos, desconfortos e dificuldades, internacdo e cuidados
domiciliares;

- Irmao(s): relacionamento antes e apds a doenca, atencdo dos pais, atividades;

- Escola: relacionamento com colegas e professores, restricdes, apoio;

- Cotidiano: descri¢do das atividades cotidianas.

RTE com Irmao(s) da Crianca Doente

- Atividades Cotidianas;

- Relacionamento com irmaio;

- Diagnéstico e tratamento: envolvimento, reagdes;
- Relacionamento com os pais.
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RTE com o Médico(a) do Ambulatorio

Trajetoria profissional;

Surgimento do interesse pelas doengas cronicas;

Comparar as doencas cronicas e as doencas agudas: aspectos cientificos e
assistenciais;

Avaliar as principais dificuldades e facilidades, em geral, encontradas pela
crianca e seus familiares no enfrentamento da doenga (asma ou fibrose cistica) e
na realizacao dos cuidados;

Identificar o principal cuidador leigo da crian¢a no ambito domiciliar.

RTE com os Professores da Crianca Doente

Diagnostico: breve relato sobre a maneira como a crianga, seus professores e
seus colegas receberam a noticia do diagndstico;

Atividades Escolares: avaliagdo sobre possiveis interferéncias da doenca no
desenvolvimento das atividades escolares (aspectos cognitivos, emocionais, de
aptidao, etc.);

Relacionamento: avaliagdo sobre possiveis interferéncias da doengca no
relacionamento entre a crianca e seus colegas, na escola;

Cuidado: apontar possiveis cuidados especificos a serem tomado em relacdo a
crianca, devido a sua doenca.
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ANEXO IV - Termo de Compromisso do Pesquisador

Os pesquisadores, abaixo assinados, responsaveis pela pesquisa “O
PROCESSO DE ADOECIMENTO INFANTIL DIMENSIONADO NA FAMILIA,
ESCOLA E GRUPOS DE CONVIVIO DE CRIANCAS COM PROBLEMAS

CRONICOS DE SAUDE”, comprometem-se a:

- Manter em sigilo as identidades dos participantes;

- Responder prontamente qualquer questdo levantada pelos
participantes;

- Garantir a possibilidade de abandono da pesquisa aos seus
participantes, sem a incidéncia de qualquer tipo de 6nus a quem o
desejar.

E importante destacar que esta pesquisa pretende contribuir para a
compreensdo da maneira como criangas e seus familiares convivem com
problemas cronicos de saide, de forma que as institui¢cdes e profissionais de
saude possam melhorar a assisténcia prestada.

Marcelo Eduardo Pfeiffer Castellanos® (RG 21571995-5)

Everardo Duarte Nunes** (RG 2108762)
Telefones para contato:

DMPS/FCM - Fone 3788 8036
Comissao de Etica em Pesquisa — Fone 3788 8936

* aluno do Curso de Doutorado em Sadde Coletiva do Departamento de Medicina
Preventiva e Social da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de
Campinas.
** professor do Curso de Doutorado em Satide Coletiva do Departamento de Medicina
Preventiva e Social da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de
Campinas.
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ANEXO V - Termos de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PAIS OU RESPONSAVEIS PELA CRIANCA DOENTE

Prezado(a) Sr(a), meu nome é Marcelo Eduardo Pfeiffer Castellanos, aluno do
Curso de Doutorado em Satde Coletiva do Departamento de Medicina Preventiva e Social
da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas. Venho, por
meio deste Termo, convidd-lo a participar da pesquisa “O PROCESSO DE
ADOECIMENTO INFANTIL DIMENSIONADO NA FAMILIA, ESCOLA E GRUPOS
DE CONVIVIO DE CRIANCAS COM PROBLEMAS CRONICOS DE SAUDE”.

Esta pesquisa pretende entender como as doengas cronicas afetam o cotidiano de
vida das criangas e de seus familiares. Serdo feitas visitas domiciliares, em datas agendadas
com anterioridade, no intuito de conhecer o cotidiano familiar e de realizar entrevistas
(gravadas) com as criangas selecionadas e seus familiares. Também serdo realizadas
entrevistas (gravadas) com os médicos, professores e, possivelmente, amigos destas
criangas.

Notifico que as identidades dos participantes serao mantidas sob sigilo, isto é,
ndo serdo reveladas publicamente, seja por via oral ou escrita. Assim, esta pesquisa nao
oferece risco a integridade fisica ou moral de seus participantes, sendo garantida a
possibilidade de abandona-la e de retirar o consentimento de sua participacdo em qualquer
momento de seu desenvolvimento, sem a incidéncia de qualquer tipo de 6nus.

E importante destacar que esta pesquisa pretende contribuir para a compreensdo da
maneira como criangas e seus familiares convivem com problemas cronicos de saude, de
forma que as institui¢cdes e profissionais de saide possam melhorar a assisténcia prestada.

Eu, , portador do
RG , declaro estar ciente da finalidade desta pesquisa e
autorizo a realizacdo de entrevistas com ,
de ___ anos de idade, na qualidade de seu ( ) pai ( ) mae ( ) responsavel legal.

Campinas / /

Assinatura

Qualquer informacao favor contatar os pesquisadores:
Marcelo Eduardo Pfeiffer Castellanos — RG 21571995-5
Everardo Duarte Nunes — RG 2108762
Fones 3788 8036 (DMPS/FCM/UNICAMP)

3788 8936 (Comissdo de Etica em Pesquisa/UNICAMP)
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PAIS OU RESPONSAVEIS PELO IRMAO DA CRIANCA DOENTE

Prezado(a) Sr(a), meu nome é Marcelo Eduardo Pfeiffer Castellanos, aluno do
Curso de Doutorado em Satde Coletiva do Departamento de Medicina Preventiva e Social
da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas. Venho, por
meio deste Termo, convidd-lo a participar da pesquisa “O PROCESSO DE
ADOECIMENTO INFANTIL DIMENSIONADO NA FAMILIA, ESCOLA E GRUPOS
DE CONVIVIO DE CRIANCAS COM PROBLEMAS CRONICOS DE SAUDE”,

Esta pesquisa pretende entender como as doencgas cronicas afetam o cotidiano de
vida das criangas e de seus familiares. Serdo feitas visitas domiciliares, em datas agendadas
com anterioridade, no intuito de conhecer o cotidiano familiar e de realizar entrevistas
(gravadas) com as criangas selecionadas e seus familiares. Também serdo realizadas
entrevistas (gravadas) com os médicos, professores e, possivelmente, amigos destas
criangas.

Notifico que as identidades dos participantes serao mantidas sob sigilo, isto é,
ndo serdo reveladas publicamente, seja por via oral ou escrita. Assim, esta pesquisa nao
oferece risco a integridade fisica ou moral de seus participantes, sendo garantida a
possibilidade de abandond-la e de retirar o consentimento de sua participacao em qualquer
momento de seu desenvolvimento, sem a incidéncia de qualquer tipo de 6nus.

E importante destacar que esta pesquisa pretende contribuir para a compreensdo da
maneira como criancas € seus familiares convivem com problemas cronicos de saude, de
forma que as instituicdes e profissionais de saide possam melhorar a assisténcia prestada.

Eu, , portador do
RG , declaro estar ciente da finalidade desta pesquisa e
autorizo a realizacdo de entrevistas com ,
de __ anos de idade, irmao(a) de de anos

de idade, na qualidade de seu ( ) pai ( ) mde ( ) responsavel legal.

Campinas / /

Assinatura

Qualquer informacao favor contatar os pesquisadores:
Marcelo Eduardo Pfeiffer Castellanos — RG 21571995-5
Everardo Duarte Nunes — RG 2108762
Fones 3788 8036 (DMPS/FCM/UNICAMP)

3788 8936 (Comissio de Etica em Pesquisa/UNICAMP)
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
IRMAO(A) DA CRIANCA DOENTE

Prezado(a) Sr(a), meu nome é Marcelo Eduardo Pfeiffer Castellanos, aluno do
Curso de Doutorado em Satde Coletiva do Departamento de Medicina Preventiva e Social
da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas. Venho, por
meio deste Termo, convidd-lo a participar da pesquisa “O PROCESSO DE
ADOECIMENTO INFANTIL DIMENSIONADO NA FAMILIA, ESCOLA E GRUPOS
DE CONVIVIO DE CRIANCAS COM PROBLEMAS CRONICOS DE SAUDE”,

Esta pesquisa pretende entender como as doencgas cronicas afetam o cotidiano de
vida das criangas e de seus familiares. Serdo feitas visitas domiciliares, em datas agendadas
com anterioridade, no intuito de conhecer o cotidiano familiar e de realizar entrevistas
(gravadas) com as criangas selecionadas e seus familiares. Também serdo realizadas
entrevistas (gravadas) com os médicos, professores e, possivelmente, amigos destas
criangas.

Notifico que as identidades dos participantes serao mantidas sob sigilo, isto é,
ndo serdo reveladas publicamente, seja por via oral ou escrita. Assim, esta pesquisa nao
oferece risco a integridade fisica ou moral de seus participantes, sendo garantida a
possibilidade de abandond-la e de retirar o consentimento de sua participacao em qualquer
momento de seu desenvolvimento, sem a incidéncia de qualquer tipo de 6nus.

E importante destacar que esta pesquisa pretende contribuir para a compreensdo da
maneira como criancas € seus familiares convivem com problemas cronicos de saude, de
forma que as instituicdes e profissionais de saide possam melhorar a assisténcia prestada.

Eu, , portador do
RG , declaro estar ciente da finalidade desta pesquisa,
estando de pleno acordo em participar da mesma.

Campinas / /

Assinatura

Qualquer informacao favor contatar os pesquisadores:
Marcelo Eduardo Pfeiffer Castellanos — RG 21571995-5
Everardo Duarte Nunes — RG 2108762
Fones 3788 8036 (DMPS/FCM/UNICAMP)
3788 8936 (Comissao de Etica em Pesquisa/UNICAMP)
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
MEDICO(A) DO AMBULATORIO

Prezado(a) Sr(a), meu nome é Marcelo Eduardo Pfeiffer Castellanos, aluno do
Curso de Doutorado em Satde Coletiva do Departamento de Medicina Preventiva e Social
da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas. Venho, por
meio deste Termo, convidd-lo a participar da pesquisa “O PROCESSO DE
ADOECIMENTO INFANTIL DIMENSIONADO NA FAMILIA, ESCOLA E GRUPOS
DE CONVIVIO DE CRIANCAS COM PROBLEMAS CRONICOS DE SAUDE”,

Esta pesquisa pretende entender como as doencgas cronicas afetam o cotidiano de
vida das criangas e de seus familiares. Serdo feitas visitas domiciliares, em datas agendadas
com anterioridade, no intuito de conhecer o cotidiano familiar e de realizar entrevistas
(gravadas) com as criangas selecionadas e seus familiares. Também serdo realizadas
entrevistas (gravadas) com os médicos, professores e, possivelmente, amigos destas
criangas.

Notifico que as identidades dos participantes serao mantidas sob sigilo, isto é,
ndo serdo reveladas publicamente, seja por via oral ou escrita. Assim, esta pesquisa nao
oferece risco a integridade fisica ou moral de seus participantes, sendo garantida a
possibilidade de abandond-la e de retirar o consentimento de sua participacao em qualquer
momento de seu desenvolvimento, sem a incidéncia de qualquer tipo de 6nus.

E importante destacar que esta pesquisa pretende contribuir para a compreensdo da
maneira como criancas € seus familiares convivem com problemas cronicos de saude, de
forma que as instituicdes e profissionais de saide possam melhorar a assisténcia prestada.

Eu, , portador do RG
e do CRM , médico(a) do Ambulatério de
Pediatria do HC/Unicamp, declaro estar ciente da finalidade desta pesquisa, estando de
pleno acordo em participar da mesma.

Campinas / /

Assinatura

Qualquer informacao favor contatar os pesquisadores:
Marcelo Eduardo Pfeiffer Castellanos — RG 21571995-5
Everardo Duarte Nunes — RG 2108762
Fones 3788 8036 (DMPS/FCM/UNICAMP)
3788 8936 (Comissao de Etica em Pesquisa/UNICAMP)
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PROFESSOR(A) DA CRIANCA DOENTE

Prezado (a) Sr (a), meu nome é Marcelo Eduardo Pfeiffer Castellanos, aluno do
Curso de Doutorado em Saide Coletiva do Departamento de Medicina Preventiva e Social
da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas. Venho, por
meio deste Termo, convidd-lo a participar da pesquisa “O PROCESSO DE
ADOECIMENTO INFANTIL DIMENSIONADO NA FAMILIA, ESCOLA E GRUPOS
DE CONVIVIO DE CRIANCAS COM PROBLEMAS CRONICOS DE SAUDE”,

Esta pesquisa pretende entender como as doencgas cronicas afetam o cotidiano de
vida das criangas e de seus familiares. Serdo feitas visitas domiciliares, em datas agendadas
com anterioridade, no intuito de conhecer o cotidiano familiar e de realizar entrevistas
(gravadas) com as criangas selecionadas e seus familiares. Também serdo realizadas
entrevistas (gravadas) com os médicos, professores e, possivelmente, amigos destas
criangas.

Notifico que as identidades dos participantes serao mantidas sob sigilo, isto é,
ndo serdo reveladas publicamente, seja por via oral ou escrita. Assim, esta pesquisa nao
oferece risco a integridade fisica ou moral de seus participantes, sendo garantida a
possibilidade de abandond-la e de retirar o consentimento de sua participacao em qualquer
momento de seu desenvolvimento, sem a incidéncia de qualquer tipo de 6nus.

E importante destacar que esta pesquisa pretende contribuir para a compreensdo da
maneira como criancas € seus familiares convivem com problemas cronicos de saude, de
forma que as instituicdes e profissionais de saide possam melhorar a assisténcia prestada.

Eu, , portador do RG
, professor(a) de
, aluno(a) regularmente matriculado(a) em 200_
no ____ ano do ensino na escola
, declaro estar ciente da finalidade desta pesquisa,
estando de pleno acordo em participar da mesma.

Campinas / /

Assinatura

Qualquer informacao favor contatar os pesquisadores:
Marcelo Eduardo Pfeiffer Castellanos — RG 21571995-5
Everardo Duarte Nunes — RG 2108762
Fones 3788 8036 (DMPS/FCM/UNICAMP)
3788 8936 (Comissao de Etica em Pesquisa/UNICAMP)
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