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(Re)conhecendo suas casas: narrativas sobre
a desospitalizacao de criancas com doencas de

longa duracio

| " Barbara da Silveira Madeira de Castro, 2 Martha Christina Nunes Moreira |

Resumo: Focalizamos as narrativas dos familiares

de criangas com adoecimentos de longa duragio sobre

o processo de desospitalizagao por eles vivenciado,
privilegiando espagos do cotidiano de duas familias. As
mulheres continuam sendo as principais cuidadoras das
criangas, e se sentem sobrecarregadas, sem conseguir
identificar apoios e redes de suporte. O processo de ida
para casa ¢ desafiador, exigindo para mies ressignificar suas
vidas apés um periodo de longa internagio. As criangas
passam a maior parte do tempo em casa. Outros espagos de
acolhimento que estejam para além dos servigos de satde
ainda sio muito escassos e pouco disponiveis. Mais que
oferecer um “treinamento aos pais”, é preciso trabalhar
elementos de ordem emocional, vinculados aos sentimentos
de seguranca e inseguranca, que podem vir a representar o

didlogo hospital/ casa.
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Introducao

A transicdo no perfil epidemiolégico e demografico brasileiro teve como um de
seus desdobramentos o incremento nos indices de prevaléncia de doengas cronicas e
degenerativas nio somente na faixa etdria de adultos, mas também de criangas e jovens
(MOREIRA, GOLDANTI, 2010). Na aten¢io neonatal, recém-nascidos anteriormente
invidveis passaram a ter uma maior sobrevida, e o niimero de criancas dependentes de
tecnologia crescendo e se desenvolvendo aumentou (MOREIRA et al., 2016, 2017).

Ao se tratar das especificidades clinicas dessas criangas, podemos falar que vivem
com condi¢oes médicas complexas ou cronicas complexas de satde (COHEN et
al., 2011). Tal defini¢do engloba uma vida mediada por malformagoes associadas
ou ndo a sindromes e deficiéncias variadas, cuja dependéncia de tecnologia e de
equipes multiprofissionais refere uma complexidade de interven¢des que sustentam
a vida, muitas vezes restringindo essas criangas a longos periodos em unidades de
internagao. A satde e a qualidade de vida dessas criancas fora dos hospitais dependem
da integracio entre atencdo bdsica e os servigos de saide da atencdo tercidria
(MOREIRA et al., 2016). Outros lugares de cuidado sao também fundamentais
nesse processo de integragdo, como as unidades de reabilitacdo, a casa, a escola e os
espagos comunitdrios (MOREIRA et al., 2014).

Mesmo reconhecendo que na literatura internacional o termo “Condi¢oes cronicas
complexas” (CCC) mais bem descreve a clinica da cronicidade em criangas, este nio
incorpora a experiéncia de adoecimento, em seus aspectos relacionais, intersubjetivos,
que dialogam com outros padroes de normalidade e adaptagdes que essas criangas
desenvolvem. A descri¢do das criangas a partir da sua clinica, orientada pela
biomedicina, ajuda-nos a clarear questdes da ordem da mecanica, da fisiopatologia,
da organizagao das dependéncias de tecnologias que as marcam e dimensionam
suas necessidades de cuidado. Para a formulacio de politicas publicas, poder utilizar
um conceito que especifique uma clinica diferenciada é essencial para os avangos
necessdrios na programacao e planejamento em satiide, mas nao ¢ suficiente.

Urge dialogar tais referéncias com as memdrias da experiéncia de vida e os
arranjos cotidianos para enfrentar os desafios da desospitalizagio e o encontro com
a casa. Privilegiamos o contexto narrativo da experiéncia com o termo “adoecimento
de longa duragao” (CANESQUI, 2013) para que, além das questoes clinicas e suas

implica¢oes mais diretas, possamos ouvir o sujeito e sua experiéncia.
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Esses adoecimentos levam a internagdes prolongadas, podendo variar de meses
até anos conforme aponta a literatura (NEWACHECK, KIM, 2005; MOURA et
al., 2017; MOREIRA et al., 2017), e por isso a volta para casa é menos uma alta
hospitalar, e mais um processo de desospitalizagao. Aqui definido como “uma operacio
normativa, de retirada do ambiente e de gerar outros locais de referéncia que incluem
inGimeras negociagoes simbdlicas e geogréficas” (MOREIRA et al., 2017, p. 6).

A viabilidade para sair do hospital nao depende apenas da estabilizagao de seus
quadros clinicos, mas de adaptacdes na casa: obras de eletricidade, compra de
refrigeracdo para o ambiente, colocacio de pisos que facilitem a higiene, abertura
de janelas, retirada de infiltragées e focos de mofo. As familias a que nos referimos
pertencem muitas vezes a extratos populacionais onde a pobreza as faz viver em
locais que nao estao adequados as necessidades especiais de satde dos filhos e filhas.
Aos poucos, o hospital e seus discursos de higiene e cuidados vao entrando na casa,
que passa a ser at¢é mesmo inspecionada antes de receber a crianga e sua familia
novamente; assim esse espago vai se reconfigurando para todos que ali moravam.

A mudanga do hospital para casa supera uma simples mudanga fisica, e se assume
como um campo relacional, onde estio em didlogo significados, expectativas,
investimentos. Pinto et al. (2010) ressaltam que as intervengdes de apoio e suporte
devem ter inicio ainda na hospitalizagao, com vistas a melhorar o enfrentamento de
permanéncia e alta da crianca e da familia.

Essa reflexdo nos leva a reconhecer que para criangas com internagoes
prolongadas, em virtude de condi¢bes cronicas complexas, e experienciando o
adoecimento crbnico, o processo de ida para casa revela mais que a mudanca de
um lugar de convivéncia institucional de cardter fechado — um hospital — para o
ambiente privado da intimidade da casa. Conhecer melhor as insegurancas que
essas transigoes representam pode contribuir para um cuidado integral a satide de
criancas adoecidas cronicamente.

Neste artigo, focalizamos as narrativas dos familiares de criangas com
adoecimentos de longa duragio sobre seus processos de desospitalizacio, com
o objetivo de explorar as referéncias de apoio que colaboraram para garantir o
crescimento da crianca no hospital e posteriormente em casa, e desvelar os desafios
que isso representa na retomada e estabelecimento de novas rotinas, com as emogoes

que mediam esse processo.
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Metodologia

Na base do artigo reside uma pesquisa de mestrado aprovada pelo Comité de Etica
sob o nimero CAAE: 55816116.2.0000.5269. Privilegiando o método da narrativa,
vinculamos um lugar estratégico as memérias (POLLAK, 1989), para a constru¢io
identitdria da crianca, e paraa reconstru¢ao identitdria de seus cuidadores em situagoes
criticas de nascimento de um filho marcado pelas experiéncias de adoecimento e
internacio prolongada. Memérias essas que sdo transformadas ao serem contadas,
acontecimentos que sao narrados nao como relatos factuais, mas como reconstrugao
de identidade. O acesso a essas memérias é o que abre a possibilidade de construcio da
narrativa considerada como produgao de sentido, de criagio de novas possibilidades.
Assim, o que se deseja com o uso da narrativa enquanto método é ouvir nio sé o
que a pessoa fala, mas como a pessoa fala sobre sua experiéncia, a maneira como ela
apresenta o que narra, a ordem que escolhe para narrar os acontecimentos, tudo isso
é caro para a andlise das narrativas (HYDEN, 1997).

Foram entrevistadas duas maes que tiveram seus filhos hospitalizados por 1 ano
e 2 meses ¢ 1 ano e 11 meses. Com a primeira delas, a entrevista foi feita no curso de
reforgo escolar que sua filha frequenta. Assim, a entrevista foi feita em duas etapas
durante o tempo em que sua filha estava na aula, em torno de 1 hora e 30 minutos.
J4 com a segunda mae, a entrevista foi feita em sua casa, ao longo de uma manha,
em que estavam presentes seu marido e dois de seus trés filhos. Nos primeiros vinte
minutos de entrevista, seu marido participou e pode fazer uma breve narrativa
sobre o processo de desospitalizagao por eles vivenciado. Ou seja, recuperando suas
memorias sobre o tempo no hospital e a desospitalizagao, com a chegada em casa.

As entrevistas eram iniciadas com a seguinte pergunta: Como foi o processo de
ida para casa? Partindo da ideia de que essa pergunta seria provocadora para o acesso
as memorias das mulheres sobre o processo de adoecimento dos seus filhos, sobre
quanto a experiéncia de ter um filho com uma doen¢a de longa dura¢ao mudou suas
vidas e experiéncia.

As narrativas foram gravadas, transcritas, lidas pela pesquisadora e por sua
orientadora, e a partir dessa leitura, a andlise dos dados foi feita considerando as
experiéncias relatadas, dialogando-as com os objetivos da pesquisa. Quais sejam:
identificar as referéncias de apoio que contribuiram para garantir o crescimento

da crianga no hospital e posteriormente em casa, e desvelar os desafios que isso
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representa na retomada e estabelecimento de novas rotinas, e as emogdes que
mediam esse processo. Assim, alcangamos quatro niicleos comuns: (a) A casa e a rua:
reconhecendo-se estrangeiro na sua prépria casa; (b) As rupturas na vida das maes:
as memorias das mulheres; (c) O lugar das criangas e como as maes as percebem; (d)
Apoios e redes sociais.

Foram selecionadas familias com criancas com condigbes cronicas complexas
reconhecidas como doengas de longa duracio, que tivessem experienciado internagoes
de mais de 90 dias. As familias que residiam em locais considerados de alto risco
foram excluidas da pesquisa, pois a proposta era que as entrevistas pudessem ser
feitas em espagos de vida cotidiana das criancas e suas familias. Assim, locais tidos
como de alto risco na cidade do Rio de Janeiro poderiam ser inacessiveis para a
pesquisadora. A necessidade de preservagio da integridade fisica da pesquisadora
nao era somente um imperativo de seguranca prépria, ela foi reconhecida por outra
mulher, que a principio seria entrevistada e que indicou 0 momento de inseguranga
e violéncia a que estava exposta onde morava, manifestando que a entrada da
pesquisadora ofereceria risco a ela prépria, contraindicando sua visita a casa.

Com base no cumprimento dos requisitos da Resolugio CNS n° 466/12, todos

os nomes sio ficticios e as identidades nio sio reveladas.

Resultados e Discussao

Foram selecionadas inicialmente para a pesquisa quatro familias, considerando
os critérios de inclusio indicados. Como somente duas delas puderam ser acessadas
em ambientes cotidianos de vida da crianga — casa ou escola —, as outras duas,
em virtude de problemas de risco pela violéncia no bairro e/ou por impossibilidade
de marcagdo no ambiente cotidiano em fungao de uma segunda gravidez da mae,
nao puderam ser entrevistadas. Assim, para o presente artigo trabalharemos com as
narrativas de duas familias cujos nomes de maes, pais e criangas foram alterados a
fim de guardar anonimato.

A primeira familia foi a de Helena e sua filha Julia de 4 anos e 8 meses de idade.
Helena tem 48 anos, é casada com o pai de Jalia hd nove anos e ¢ mae de um rapaz
de 21. Helena deu a luz Julia e s6 pouco mais de um més depois percebeu a coloragao
da pele de sua filha alterada, amarelada, e a levou ao hospital. Depois de um tempo

internada em um hospital particular em sua cidade, Julia foi transferida para um
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hospital publico de referéncia no Rio de Janeiro, onde se diagnosticou que a ictericia
fora causada por um processo inflamatério que gerou obstrugao dos ductos biliares,
condi¢io chamada atresia de vias biliares. Jalia passou por algumas cirurgias para
a reversao do quadro, mas como ndo surtiram o efeito esperado, foi indicado o
transplante de figado, em Sao Paulo. Foram quatro meses internada no Rio de Janeiro
e mais dez meses (internada) em Sao Paulo até poder voltar para sua casa.

A segunda familia foi a de Daniela e Pedro e Pedrinho de 4 anos e 11 meses
de idade. Daniela foi encaminhada ao hospital de referéncia com doze semanas
de gestacdo. Apds um exame jd ter detectado uma anomalia cardiaca, descobriu-se
que Pedrinho tinha sindrome de Down, com seu quadro agravado por uma série
de malformagées e disfungdes. Foram diversas intervengdes cirtrgicas e sessoes de
imunoglobulina até Pedrinho, apés deixar de ser dependente de oxigénio, conseguir
ir para casa, com 1 ano e 11 meses. Durante esse tempo, foi pedido na justica que
Pedrinho fosse para casa com home care, e esse pedido foi concedido pouco tempo

depois de sua alta.

A casa e a rua: reconhecendo-se estrangeiro na sua prépria casa

A desospitalizagao é uma conquista para pais e para os profissionais de satde,
mas essa ida para casa tem diversos significados e marca o comego de uma nova
etapa para as familias, com insegurangas e o desenvolvimento de expertise materna
na identificagdo de sinais de risco para a satde jd tao instdvel dos filhos, em um
papel de cuidadoras em tempo integral. Na entrevista, Helena pdde colocar com
clareza essa questao:

(...) ¢ na volta pra casa que comeca. Enquanto vocé td no hospital vocé estd lidando
com a doenca, mas tem vérias pessoas pra te socorrer, primeiro passo: vocé fica aguar-
dando a alta mesmo sabendo quando ela vai ser, ai quando vem a alta vocé pergunta: e
agora? Como ¢ que vai ser? Uma crianca que estd melhor, mas ainda tem uma doenga,
a inseguranga é muito grande, serd que eu dou conta? [...] Mas qual era o objetivo? A
melhora da Julia, entdo eu me bloqueei. Bloqueei algumas coisas, sentimentos em prol
da Julia (Helena).

A ida para casa pode inaugurar uma tensao entre saber x nio saber, inseguranga
x bloqueio, desestabilizando aprendizados anteriores, feitos sob apoio e orientacio
profissional. Estar no hospital é estar sob responsabilidade institucional. A trajetdria

de uma familia que passa por um longo periodo de internagio e tem um filho
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com uma doenga cronica é reorganizada, e além da necessidade que é imposta
externamente de se ter um ambiente suficientemente seguro e adequado para as
criangas, hd uma necessidade de as maes se readaptarem e refletirem sobre o lugar
onde habitam e o reflexo que isso traz para suas vidas:

Afagente foi pra casa e eu nao quero ninguém na minha casa, porque eu era muito neurd-
tica com esse negécio de imunidade. Eu nio tocava ninguém nos corredores do hospital,
eu nio abragava, entéo assim, eu tinha muito medo de levar alguma coisa pro meu filho,
entio eu fiquei neurdtica, lavava mao toda hora, minha mao era grossa de tanto dlcool,
sabonete que eu passava, e era aquilo, nio quero ninguém na minha casa (Daniela).

A intimidade e a privacidade como qualidades de um ambiente como o da casa
nio sio garantidas em um hospital. E para essas familias levar o filho para casa
pode significar fazer da casa uma extensio do hospital, no caso acima promovendo
um ambiente asséptico, quase tdo artificial como uma institui¢ao, em um modelo
idealizado, que nem mesmo o hospital realiza, mas parece cultivar. Ou seja, a casa
se tornaria um hibrido de espago privado e intimo, mas com a assepsia necessdria a
manuten¢io de uma crianga com um quadro complexo de sadde.

Diante dessa apreensao, vale assumir a casa como uma categoria sociolégica
(DAMATTA, 1985), compreendendo-a em didlogo com “a rua”. E esses dois espagos
configuram-se como dominios culturais, suportes para simbolos, promotores de
interpretagdes, que os fazem transcender sua presenga como meros espacos fisicos,
despertando emogdes e reagdes. A casa e sua representagiao enquanto espago seguro,
do que hd de mais intimo, sé pode ser assim entendida quando contrastada com o
mundo exterior, a rua. A casa pode ser tanto um espaco fisico, como o hospital pode
ser interpretado como casa pelas criangas longamente internadas, pela seguranga
que pode garantir no monitoramento clinico, na responsabilidade que assume. Ao
retornar para casa depois de uma longa internagio, os sentimentos gerados podem
ser de inseguranga e estranhamento, contrastando com a imagem tradicional de
seguranga e privacidade que a casa pode representar. Retornar para casa com uma
crianga que vive adoecida cronicamente revela-se como um desafio permanente.

Em alguns momentos, o espago do hospital se torna o lugar de seguranga, onde
seus filhos estdo sendo cuidados todo o tempo e amparados por equipamentos que
podem ser usados quando e se necessdrio. J4 a casa, lugar para onde se almeja voltar,
precisa ser (re)conhecida como o lugar seguro e esse reconhecimento faz parte de um

processo muitas vezes tdo doloroso quanto prazeroso para essas familias.
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Quando uma crian¢a que ficou um longo periodo internada vai para casa, as
maiores preocupagdes sao “treinar’ as mies, que sao em maior parte as cuidadoras
(MOREIRA etal., 2017; GAVAZZA et al., 2008.), garantir que elas saibam agir em
casa mantendo a rotina de cuidados a seus filhos. Por mais que a equipe se preocupe
em estar presente e em poder ajudar sempre, pouco espago ¢ aberto para que essas
mulheres possam sair do lugar de “maies ideais” (PAEZ, MOREIRA, 2016) e
falar de seus medos e preocupacoes. A presenca da crianca com doencga crénica
em casa representa para a familia que j4 tinha estabelecidas suas tarefas préprias, o
aprendizado de novos papéis, outras formas de dividir as obrigagoes e se relacionar
internamente e com o meio ambiente (MARCON et al., 2007).

A ida para casa, entdo — apds uma longa internagao onde seus filhos estavam em
um espago visto por elas como controlado —, pode representar um enorme risco para
a sadde de seus filhos e um aumento de responsabilidade para as familias. A casa
é reconstruida na tensio permanente seguran¢a X inseguranga, risco x vigilﬁncia,
controle x segredo. Assim, elas buscam fazer do espaco de casa um espaco igualmente
controlado, restringindo a proximidade das visitas, restringindo os lugares que seus
filhos possam ir. As maes passam a ter a sensagdo de que se “algo acontecer” serdo
elas as responsabilizadas e criam estratégias para lidar com isso. Entretanto, viver
sob essa responsabilidade traz consequéncias na vida dessas familias, em especial

dessas mulheres.

Rupturas na vida das maes: as memérias das mulheres

E esperado das maes nas sociedades ocidentais que elas se dediquem inteiramente
a seus filhos, conseguindo trabalhar, cuidar de si e de sua casa, mas que possam
dedicar grande parte do seu tempo a seus filhos (LUPTON, 2013). Ser uma boa
mie estd intimamente relacionado, nos dias de hoje, a ser uma boa cidada:

Aquela Helena eu nao tenho mais [falando sobre si ], eu sou vigilante, alerta o tempo
todo. Se eu for a um lugar, ndo me permito mais bebida, nio que eu bebesse, mas se eu
quiser beber uma taga de vinho alguma coisa que as pessoas até relaxam naquela conversa,
eu nio me permito isso, porque eu tenho que estar vigiando. Eu nio posso sair do meu
controle, pra eu olhar, pra eu observar se ela tem ferida no corpo, se ela td apresentando
alguma coisa, o canto da boca que as vezes abre, eu jd tenho que passar pomada. Eu nao
quero que as coisas vao adiante (....) O meu banho ¢ rdpido, eu nao sei ficar debaixo do
chuveiro, tomar aquele banho relaxante. Sdbado é um dia que a minha mae vai de manha
e brinca com ela, é um dia que tomo o banho relaxada um pouquinho mais, mas mesmo
assim meu ouvido fica atento pra ver se estd acontecendo alguma coisa. Eu relaxar nio
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consigo mais, minha voz mudou, meu tom de voz mudou, nio é mais calmo, é forte, meu
jeito de ser mudou todinho (Helena).

Recai sobre as mies uma autovigilancia, incrementando responsabilizagoes
pela satide de seus filhos. Ter um filho com uma condigao cronica pode representar
um desafio na tarefa de ser uma “boa mae”. Esses cuidados tornam-se um imperativo
para que seu filho possa estar em casa, com o apagamento da fun¢do paterna, que
também pode e deve cuidar. Essas mulheres ganham a responsabilidade de gerir
suas casas para que essas sejam lugares apropriados onde seus filhos possam ficar.
E possivel observar que o que as maes apreendem ¢ a ideia de que elas sio capazes
de controlar tudo, que as escolhas que elas fazem diariamente serdo os principais
determinantes para o bem-estar de seus filhos. E essas escolhas tém consequéncias
diretas em suas vidas.

Smith (2013) aponta para o impacto na vida da mie que passa a exercer o papel
de principal cuidadora de um filho adoecido longamente. Segundo Alves e Bueno
(2018), a mae, muitas vezes no papel de cuidadora principal, negligencia a prépria
satide. Ao tentar lidar e se adaptar as novas configuracoes colocadas pela condigao
de seus filhos, o foco sao as necessidades da crianga, como aponta Helena. Essa
tentativa de responder a todas as demandas que sdo identificadas como urgentes
pode gerar um intenso desgaste fisico e também emocional.

Maes de criangas com condigbes cronicas se reconhecem sabendo mais que
qualquer um, incluindo o pai da crianca, como lidar com ela, como administrar
a medica¢io e monitord-la (LUPTON, 2013). Elas ressaltam o quanto conhecem
seus filhos e como detalhes que s6 elas sao capazes de perceber podem mostrar que
algo nio vai bem. Afirmam que quase instintivamente sio capazes de saber como
seus filhos estao. Moreira, Cunha e Mello (2016) destacam ainda que a presenga
dessas criangas vivendo com condi¢des complexas e raras produz “novas” maes
que aprendem a falar de seus filhos incorporando avaliagdes técnicas, dominando
conhecimentos sobre tecnologias, parAimetros e sinais que podem indicar risco de
morte para seus filhos. Elas dominam diagnésticos e manejam com isso as relagoes
de poder com os profissionais de referéncia, autorizando-se a questionar e serem
protagonistas desse processo de cuidar.

Esse modelo, das mies como principais responséveis pela sadde de seus filhos,

amparado no discurso médico do inicio do século XX, estd intimamente ligado
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a0 ideal de promogio da satde de que cada um deve cuidar de sua prépria saide.
Nessa légica, ter acesso as informagdes ¢ o suficiente para que cada sujeito faga
suas escolhas, sendo responsabilizado caso adoega. Afinal, nao fez boas escolhas,
nio se exercitou suficientemente, nio se alimentou da maneira correta, nio fez
exames periodicamente.

Quanto as maes encorajadas a agir racionalmente, Lupton (2013) as denomina
“enterpreneurial citizens”, evocando um mandato social que atribui 2 mae, nao cuidar,
mas gerir a saide de seus filhos. Quando esse filho possui uma doenga cronica, a
gestao do cuidado, o agir racionalmente tornam-se ainda mais imperativos. Cabe
as maes manter o tratamento de seus filhos em casa, agir rdpida e racionalmente
caso algo acontega, fazer tudo o que estd e ndo estd ao seu alcance para que sejam
consideradas boas maes pelos profissionais de saide. Nao ¢ raro ouvir julgamentos a
respeito das maes, nao das familias, nao do pai, mas das maes que nao administraram
o remédio na hora ou dosagem correta, que nao obrigam seus filhos a comer, ou a
fazer fisioterapia etc.

Ao assumirem o papel de principais cuidadoras de seus filhos (DINIZ, 2007;
SMITH, 2013; ALVES, BUENO, 2018), as mies reorganizam suas vidas em torno
desse cuidado, responsabilizam-se por tudo o que acontece na vida dos mesmos,
sentindo-se culpadas pelo o que nao acontece da maneira idealizada. Segundo Pinto
et al. (2010), a preocupagio com a recuperagdo do filho, com a reagdo do marido/
companheiro, amigos e familia extensa opera como fator estressor. Incluindo a
preocupagao com or¢amento familiar interferindo no funcionamento da familia,
considerando o aumento de gastos com transporte, medicagoes e perda de dias de
trabalho, principalmente da mie.

Essas maes, além do cansaco fisico e mental, experienciam limitagdes nas suas
interagdes sociais. Sair de casa por si s6 jd constitui um desafio que se torna um
limitador, fazendo com que fiquem cada vez mais isoladas. O que se percebe, como
Lupton (2013) aponta, é que pouco se fala das questoes emocionais e de sentimentos
como raiva, impaciéncia e frustragdo das mies no cuidado de seus filhos. Assumir
esses sentimentos pode evocar culpa, mas é preciso refletir que isso nao exclui sentir
amor por eles.

O espago de pesquisa foi reconhecido como uma oportunidade de poder falar
sobre as questoes pessoais, sobre as frustragdes, sobre nao ser uma mie ou uma

mulher perfeita:
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Comeceti a ficar depressiva, niao queria mais sair de casa, ndo queria mais fazer as coisas.
Af eu fui procurar acompanhamento psicolégico particular pelo memorial. Af o médico
falou que eu tava tendo uma crise de ansiedade [...] Af eu comecei a tomar fluoxetina,
al me sentia um pouco mais calma, mas ainda nio satisfeita com a minha vida, muito
infeliz, muito chorosa e comecei a brigar com Pedro. Sé que Pedro ¢ um homem muito
paciente, ele procurava nio discutir comigo, falava quer chorar, chora, quer gritar, grita.
E nio tinha com quem me abrir, s6 com meu marido, s6 com meu marido (Daniela).

As duas maes eram consideradas pela equipe do hospital “maes ideais” no cuidado
de seus filhos, as duas com ensino superior, organizadas, acompanhadas de seus
maridos. Essa imagem construida pela equipe do hospital refor¢a a imagem de mies
ideais, modelos. Os espagos para a desconstrugio dessa imagem e desse imperativo
vao se reduzindo, o que leva essas maes a se sentirem ainda mais isoladas e mais
responsabilizadas para o sustentarem, o que costuma ter um custo emocional alto

em suas vidas.

O lugar das criangas e como as maes as percebem

Considerando as experiéncias que as familias, principalmente as maes, de
criancas com doencas de longa duragio vivenciam e a importincia dessa questao,
uma metassintese identificou quatro temas recorrentes (NELSON, 2002): 1 — Se
tornar mae de uma crianga com deficiéncia; 2 — A negociagao de um outro tipo de
cuidado materno; 3 — Lidar com uma vida nova que serd diferente do que era até
entdo e, por ultimo, 4 — O processo de aceita¢io e negagao.

O processo de desospitalizacio provoca emogdes cercadas de estranhamentos
para as mulheres: na ida para casa, o cuidado com a crianga ganha outro sentido,
com sentimentos de angustia e preocupa¢io muitas vezes escondidos. Esse processo
¢ antecedido do aprendizado sobre o cuidado com seu filho adoecido cronicamente e
deve ser considerado para podermos compreender o lugar ocupado por essa crianca.

Se tornar mae de uma crianga adoecida cronicamente exige uma reconstrugio da
prépria ideia de se tornar mae. As mies relatam o quanto os primeiros momentos
com seus filhos despertaram sentimentos maltiplos de surpresa, estranhamento:

E quando o Pedro nasceu foi uma sucessio de noticias nio tio satisfatérias, porque pra
mim jd foi chocante meu filho nascer e eu nem ver a cara, ele nao ficou em ventilagao
mecAnica, nem foi de oxigénio pro ber¢drio, mas eu nem pude ver, nem pegar foi muito
chocante pra mim. E depois nio conseguir pegar meu filho, nem amamentar, nem dar
banho, nem trocar fralda nem nada (Daniela).
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Julia nasceu bem, a principio, sem nenhum problema aparente, com dois meses ¢ vinte e
poucos dias... foi ai que a gente descobriu o amareldo. Nasceu normal, APGAR 10, gra-
videz perfeita, fiz amniocentese, porque devido a idade, engravidei aos 44 anos, um filho
de dezenove. As vezes vocé fica receosa, e toma todos os cuidados (Helena).

Todo o processo de cuidado que ird se construir a partir desses primeiros
momentos em que muito do que se espera ao se tornar mie precisa ser desconstruido
serd marcado pelo o que foi denominado de paradoxo central (NELSON, 2002),
isto é, sempre haverd tensdo entre aceitacdo e negagio da condicio da crianga, e
este paradoxo ¢ essencial para que essa relagio mae-filho possa se construir. Ao
mesmo tempo que a mie aceita e reconhece a condigio de seu filho, o espago para a
esperanca e otimismo em rela¢io ao futuro se mantém.

Assim, esse lugar paradoxal que as criancas ocupam se apresenta nio como um
resquicio de negagdo e sim como uma renegocia¢io entre o que se imaginou e a
crianca nascida cronica. Essa renegocia¢io exige um investimento enorme por parte
das maies, ao falar sobre a esperanga em novos tratamentos, terapias, até mesmo em
células-tronco. A presenga de esperanca e otimismo dialoga com o lugar da diferenga
ocupado por seus filhos, em uma luta por reconhecimento de seus direitos.

Paez e Moreira (2016) exploram essa dimensao de uma corporalidade diferente que
desafia o olhar materno sobre um filho nascido com uma condi¢io crénica complexa,
com muitas dependéncias tecnoldgicas. As autoras destacam que, ao desafiar o
esperado sobre o que seria um corpo de crianga apto a sobreviver, as interpretagoes
das maes permitem a atribuigao de outros significados e intencionalidades. Esse
processo produz intersubjetividade e permite o reconhecimento do filho como
possivel. Segundo esse artigo, aparatos tecnolégicos e cuidados especiais exigidos e
vistos como necessdrios precisam ser encarados como elementos a serem incorporados
na rotina de cuidado, a fim de evitar distanciamento e um sentimento de exclusio
por parte das maes. Faz-se necessdrio ainda transcender o utilitarismo das préticas
baseadas num “treinamento” dos cuidados, como se treinar pudesse evitar as tensoes

que as emogdes promovem no contato com o cotidiano.

Apoios e redes sociais
O adoecimento cronico pode desencadear rupturas com as regras normais de
reciprocidade e apoio mutuo (BURY, 1982). A internagio prolongada de uma crianga

exige que a relagdo dos pais e da familia se modifique em relacdo a ela e entre seus
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membros. Os rearranjos sao muitos, ¢ a intensidade que os cuidados demandam,
mesmo quando as criangas estao internadas, ¢ alta.

As mies entrevistadas tiveram dificuldade em localizar quem seriam os apoios
para elas. Esta dificuldade é encontrada em outros estudos de maes que tém filhos
com doengas de longa duragio (NOBREGA et al., 2012; WEGNER PEDRO,
2010). Eles apontam que os homens, principalmente no periodo da hospitalizagao,
sao excluidos do cuidado e assim, quando voltam para a casa, o pai tem mais
dificuldade de assumir as tarefas em relagdo a seus filhos, o que deixa as mulheres
ainda mais sobrecarregadas:

O apoio hoje é o pediatra dela, 0 meu apoio ¢ o cirurgido, até mesmo pra mim, qualquer
coisa, eu falo com ele quase que diariamente, ou pra dar bom dia, ou ele pergunta de Julia;
criou uma amizade. Ele acompanha a Julia no curso, ele estd no facebook, no whatsapp,
qualquer coisa eu pergunto (Helena).

Embora as mies sejam reconhecidamente as principais cuidadoras das criangas,
sendo identificadas como tais em muitos estudos (MOREIRA et al., 2017;
GAVAZZA et al., 2008; SILVA et al., 2013; NOBREGA et al., 2012; WEGNER,
PEDRO, 2010), hd um esforgo para reconhecer os pais nas pesquisas e inclui-
los nos discursos sobre cuidado, problematizando esse papel de coadjuvante que
assumem. As redes sociais e esse campo de virtualidades aproximam pessoas, sejam
profissionais e pessoas a eles referidas, e outras que se identificam com “causas”. A
ideia de que para essas maes as grandes referéncias sao os profissionais pode falar
de um certo sentimento de isolamento nessa experiéncia de reconstruir uma vida
comum, sem mediagoes de cuidado especializado.

A figura do homem ¢ historicamente compreendida como secunddria em relagao
ao cuidado e educagao dos filhos, ocupando uma posicao distante como provedor
financeiro, acentuando ainda mais a diferenga hierdrquica entre ele e sua mulher
(SILVA, 2010).

Em uma sociedade patriarcal como a brasileira, esse papel ainda é ocupado,
embora tenha sofrido grandes modificacoes. Alguns estudos (SILVA, 2010;
NOBREGA et al., 2012) mostram que o adoecimento do filho faz com que o pai
busque estar mais presente, mesmo que ainda seja num papel de suporte & mae. Fato
¢ que novas configuragdes familiares estao se estabelecendo, abrindo espago para
que pais possam compartilhar equanimemente os cuidados de seus filhos. Swallow

et al. (2011) observam que é comum aos pais ¢ maes desenvolverem habilidades
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para manter seus filhos com condigoes cronicas em procedimentos e tratamentos.
No entanto, os pais assumem o papel de “protetores” e se preocuparam mais com a
satde e o bem-estar de longo prazo, enquanto as maes se preocupavam mais com os
problemas clinicos atuais, mantendo relacionamentos com os profissionais.

A sobrecarga gerada pelo cuidado complexo acaba por restringir a familia a
rede familiar mais préxima (WEGNER, PEDRO, 2010). Ainda assim, relagdes de
solidariedade, que estdo para além da consanguinidade, sio basicamente formadas
por mulheres (NEVES et al., 2013). Essa rede se forma através dos conhecimentos e
relagoes de proximidade e afinidade com outras mulheres que também frequentam
servicos de satide com suas criangas adoecidas cronicamente. E podemos reconhecé-la
como um elemento de uma base de apoio espontinea ou informal firmada no afeto.

Locais e servicos publicos de atengio a saide préximos ao lugar onde essas
criancas vivem sao escassos. Dessa maneira, muitas delas continuam referenciadas
ao ambulatério do servico onde ficaram internadas e ndo tém muitas possibilidades
de ocupar outros espagos que oferecam atengao integral a elas. Por isso, a rede social
das criangas e, consequentemente, das mies acaba ficando muito restrita ao espaco
institucional e ao familiar nuclear. Ocupar espagos publicos como pragas, escola e
até mesmo a igreja se torna um desafio:

No dia que sai sozinha com eles dois [Para levé-los ao parquinho que fica no préprio
condominio onde moram] eu chorei, porque Pedrinho quis ficar no colo. Af tive que
pedir pra uma pessoa segurar o bebé pra mim e dar um pouco de colo pro Pedrinho e
falar: Pedrinho, mamae nao pode ficar com vocé no colo. Porque ele nio aceita, ele fica
agressivo se joga no chio. Af eu liguei pro Pedro e falei pra ele me buscar pelo amor de

Deus (Daniela).

Por mais que essas mulheres tenham algum tipo de possibilidade de rede, elas
muitas vezes nao conseguem as tecer, por se sentirem como principais e inicas pessoas
capazes de cuidar de seus filhos. Elas acreditam que apenas elas estao habilitadas para
melhor gerir a satide de seus filhos, mantendo-os estdveis. Assim, confiar em outras
pessoas e outros espagos para que seus filhos possam estar passa a ser muito dificil e
muitas vezes essa devo¢do incondicional ao cuidado ¢ refor¢ada pelos profissionais
de satide, que afirmam que o melhor para a crianga é mesmo ficar em casa sob os
cuidados da mae, sem pensar nas implicagoes isso traz para toda a familia.

Essas familias passam por rearranjos grandes ao ter um filho com doencas de

longa duragao. Muitas vezes, esses sao intensos e reorganizam suas vidas de maneira
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extrema, impondo a essas mulheres que criem novas normas para continuar levando

suas vidas, que se tornam completamente diferentes do imaginado.

Consideracoes finais

A ida para casa de uma crian¢a que passou um longo periodo internada, processo
que denominamos desospitalizacio, é celebrada pela familia e pelos profissionais, mas
também ¢ geradora de ansiedade. Por isso, mais que oferecer um “treinamento aos
pais”, é preciso trabalhar elementos de ordem emocional, vinculados aos sentimentos
de seguranga e inseguranga, que pode vir a representar o didlogo hospital/ casa. Da
mesma forma, as exigéncias clinicas podem fazer da casa um ambiente desafiador,
tendo que ser transformada para receber a crianca, mobilizando recursos materiais
nem sempre disponiveis.

A casa, lugar do intimo, da privacidade, é devassada e se torna o lugar da davida,
do incerto. Ao mesmo tempo, hd um cuidado profissional que se estende a esse
territério, tornando-o permedvel ao discurso técnico, com barreiras fluidas que
dificultam a autonomia da familia no gerenciamento da rotina. Uma crianga que
passou por longas internagdes, caracterizada como uma crianca crénica complexa,
com dependéncia tecnoldgica, quase que autoriza que servigos de aten¢io domiciliar,
internacdo domiciliar e visitas técnicas se tornem comuns e rotineiros. O que vai
acontecer com essa crianga estando em casa? O discurso do risco toma forga e as maes
cabe gerencid-lo com ou sem apoio, evocando o saber que desenvolveram durante os
cuidados ainda no hospital, reconhecendo, a0 mesmo tempo, que cuidar no hospital
¢ cuidar cercada de “segurancas”, da possibilidade de ter a quem recorrer. Enquanto
ir para e cuidar em casa significa manejar a incerteza, o medo, a instabilidade, as
memorias, as cobrangas.

Foi através dos encontros e desencontros com as maes que pudemos observar o
quanto assumir a fung¢ao de cuidadoras de criangas com doengas de longa duragao
tem impacto na vida dessas mulheres ao voltarem para casa.

Entretanto, nao podemos nos abster de questionar por que até hoje, mesmo com
tantas discussoes sobre parentalidade, os pais nao assumem, na maioria das vezes, o
lugar de protagonistas no cuidado de seus filhos ao lado das mulheres. E importante
questionar o quanto o préprio discurso do profissional de satide nao corrobora os

discursos antigos e exclui, pouco a pouco, o pai desse cuidado mais proeminente.
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Ao evocar memdrias e reconstruir o percurso da experiéncia recuperada nas
narrativas, mais do que falar sobre o processo de adoecimento de seus filhos, as
mies encontraram um espago para falar sobre elas. Sobre suas experiéncias como
maes e mulheres, sobre mudancas, adaptagoes e readaptagdes em suas vidas, sobre
seus projetos futuros.

Indicamos a importincia de que outras pesquisas assumam e explorem o lugar
dos homens nesse ambiente de cuidado complexo as criangas. Para os profissionais de
satide, hd menos que treinar e mais o que negociar, em um cendrio onde instituicoes
poderosas passam a disputar legitimidade sobre o direito de cuidar ou garantir
salide para essas criancas. O lugar das transicoes do hospital para casa, desta para
o ambulatério, da crianga que cresce e se torna adolescente também deve se fazer
presente como alvo de novos estudos. Se perguntar sobre como as escolas veem essas
criangas, como lidam com elas e como se permitem flexiveis o suficiente para estar
com elas também merece aten¢io. Vimos o quanto hd de ressignificagio na vida
das mulheres e de seus filhos, que diante de tantos discursos de inviabilidades e

complicagdes conseguem todos os dias tecer novas possibilidades.'
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Abstract

(Re)cognizing their houses: narratives about
de-hospitalization of children with long-term
diseases

Our focus are the narratives of relatives of children with
long-term conditions on the process of dehospitalization
experienced by them, privileging the daily spaces of two
families. Women continue to be the primary caretakers
of children, and feel overwhelmed, unable to identify
supports and support networks. The process of going
home is challenging, requiring mothers to re-signify
their lives after a long hospital stay. Children spend
most of their time at home. Other community spaces
that are in addition to the health services are still very
scarce and almost not available. Rather than offering
"parent training", emotional elements must be worked
on, linked to the feelings of security and insecurity that

may represent the hospital / home dialogue.

» Keywords: children; family; de-hospitalization; long-term
condition; narrative.
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