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RESUMO

Na busca por cuidados a saude exigidos por uma condigdo crdnica, a familia constréi percursos entretecendo
redes que se articulam com a dindmica familiar, para que possam ter garantido o direito a sadde. Assim, tivemos
por objetivo compreender como a familia é afetada no seu cotidiano pela experiéncia da condigdo crénica por
adrenoleucodistrofia em crianga e como funcionam as redes de cuidado por ela tecidas para sustenta-la nessa
experiéncia. Empregamos a abordagem metodoldgica “Histéria de vida focal,” operacionalizada pelo método
“Entrevista em profundidade” e pela observacdo, para a composicao do corpus de dados. Utilizamos ainda os
desenhos da trajetdria espacial e temporal e das redes de cuidado como ferramentas para analisar o ltinerario
terapéutico dessa familia. Os resultados mostraram que, no entretecimento das redes, instancias publicas e
privadas de diversas dimensdes sdo colocadas em movimento pela familia, na perspectiva de ter o cuidado
permanente, progressivo e constantemente renovado que a condi¢do da crianga exige. Evidenciamos como a
familia foi afetada pelas dificuldades encontradas na obtencdo de respostas efetivas as suas necessidades, o
que leva ao desgaste de seus préprios potenciais de cuidado.

Palavras-chave: Doencas Neurodegenerativas. Familia. Assisténcia a saude.

nosso pais. Por outro lado, buscar a
INTRODUCAO transformacdo do modelo de atendimento
centrado na doengpara outro que coloqgue as
As doengas cronicas tém modificado depessoas na centralidade do  cuidado,
modo decisivo o perfil epidemioldgico das particularmente quando se trata de pessoas que
populagbes em todo o mundo, comovivenciam a condicdo cronica, exige, entre
consequéncia, principalmente, da urbanizacdoutras medidas, a integracdo e a composicdo de
da adocdo de estilos de vida poucos saudaveigedes articuladas de servicos e praticas
da comercializagdo mundial de produtos nocivorofissionais com vista a uma responsabilidade
a saude - como o cigarro e variedades de bebidagmpartilhada no oferecimento de praticas que
alcodlicas -, da poluigdo ambiental e de outrogjarantam a longitudinalidade do cuidgtdEsta
fatores”. Como as doengas nio transmissiveis @ltima é entendida como o estabelecimento de
as transmissiveis de longa duracdo tem algumasgma relagdo personalizada dos servicos e
caracteristicas semelhantes, particularmente profissionais de salide com a pessoa cuidada que
fato de necessitarem de cuidados prolongados gerdure no tempd. Tal longitudinalidade se faz
continuos, elas passaram a ser designadas pelarticularmente importante quando se trata do
termo “condic&o cronicd’, que amplia o seu cuidado & pessoa em condico cronica, visto que
significado para além de doenca cronica. também sua permanéncia se mostra dilatada no
Esse novo perfil aponta o significativo tempo, exigindo cuidados continuados e
aumento das condicbes cronicas como unprolongados que, ndo raro, podem persistir por
grande desafio a ser enfrentado pelos sistemas @¢da a vida e, em alguns agravos, ser
saude de todo o mundo, o que ndo é diferente eprogressivamente mais intensos
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Entre as condi¢cdes cronicas que tém essaspecializados que requer o estado deteriorado
caracteristica esta a adrenoleucodistrofia (ALD)de sua saude, ficando exclusivamente a familia a
uma doenca de cunho genético, rara, de naturezasponsabilidade por esses cuidados.
degenerativa e progressiva, que afeta as Nesse sentido, foiobjetivo deste estudo
glandulas adrenais e a substancia branca doompreender o modo como a familia é afetada
sistema nervos$t®. A forma classica é a mais no seu cotidiano pela experiéncia da condicdo
grave e comeca na infancia, entre os quatro e dezbnica por ALD de crianca, bem como
anos de idade. Na fase inicial a crianga podeonhecer as redes para o cuidado por ela tecidas
apresentar dificuldades de aprendizagempara sustenta-la nessa experiéncia.
percepcdo, falta de concentracdo, perda da
memoria, deficiéncia visual e movimentos de
march&) No adolescente podem surgir
alteracBes neuroldgicas de evolu¢do mais lenta e
na pessoa adulta essa doenca manifesta-se POk
ataxia e doenca medular progressiva.

A devastacdo e a complexidade da ALD,

METODOLOGIA

O presente artigo trata de estudo de caso de
a crianca, Belchior (nome ficticio), e de sua
familia, que vivenciam a condicdo crénica dessa
il d it crianca por ALD, com sérios comprometimentos
particularmente quando esta se mani est%le ordem motora e neuroldgica, condigdo cujas
precocemen'te, perm'lt('e-nos abordar esse agra\f)q'imeiras manifestacbes ocorreram aos sete
ha perspectiva do vivido por uma fam|l|aAch anos, 0 que se caracteriza como sua forma mais
uma'b'l'?na(;lga nessa and'%ao dgronlci[a, rave e fatal. Utilizamos como método a
possibiiitando ~a compreensac das diterente bordagem qualitativa e descritivo-exploratoria,

maneiras que essa experiéncia afeta tanto Sonstituida por meio dhistéria de vida focal

crlanga_d cdomg a_dfadmllla, d?da 'a'd grandeé VF), que visa a compreensdo profunda do
necessidade de culdados por €la exigida, a qug,;qq pelas pessoas da familia, bem como as

val sé tornando progresswam'ente mais mten;a ??iterpreta(;c”)es e significados que estas dédo a sua
medida que a doenga progride e a encam'nhQXperiénciQ'S)

para a finitude. Pudemos apreender também o0s A familia do estudo, embora numerosa,

modos de enfrentamento dessa experiéncia pel . . - .
- . L P . P a?presenta um nucleo de cuidado familiar restrito
familia através das trajetorias empreendidas na

intensas buscas por cuidados. bem coma elgo pai, Baltasar, a mae, Maria, e a irma, Mirra. O
: P ’ P sujeito do estudo foi selecionado por meio de
tecitura de redes que possam l|he dar cert

SUStentacio e apoio nesse prodfsso Busca ativa em servicos publicos de saude.
¢ P p ~ Foram adotados como critérios de inclusdo na
Nesse movimento de apreensdao d

experiéncia de adoecimento, ao reconstruir ess esquisa matricial, dentro de nosso objetivo, ser
e?cursos & possivel erceber ue a busca rsuério do SUS, vivenciar uma condig&o crbnica
P P P q P& ter acionado alguma instancia juridica ha, no

cuidados ultrapassa os limites das redes formaifu,nimo 1 (um) ano para a garantia do direito 2
gﬁ:aagegggg d(())u?rljtsemii#grl}cs%gse Siggﬁ) (SU? aude. Assim, a familia de Belchior respondeu a
¢ ’ + PY%9dos os critérios e foi por nos escolhida

exemplo, instancias do campo juridico ue . A .
plo, PO ) 4 mediante sua concordancia em participar do

m mpor r r i N . X
passam a compor as. edes para o cu dadoN tudo no primeiro contato realizado com o pai
saude dessa familia, visando obter a resolugag

daquilo que esta sendo preterido ou a crianca.

negligenciado para suprimento das necessidad Empregamos a HVF operacionalizada por
gig P P fieio do método “Entrevista em profundidade —

de cuidados da crianca adoecida. Tal pr6-8) Durante a entrevista alguns
compreensao se tornou importante porque .' .

dian![Oe das muitas necessi dg des de Fz:ui?ia d uestionamentos foram feitos para aprofundar as
ersonalizado gue a crianca exige. a famili eflexdes. Essa abordagem permite a “apreensdo
P 9 & g€, @ a realidade das préticas de saude efetivadas nos
encontrou poucas respostas efetivas junto aogervigos do SUS, bem como para apreender a
servicos e profissionais de saude por elg. . L

rocgrados Dgsse modo. a crianca deF;xa deqogma do usuario durante o seu processo de
P ’ ' & adoecimento e de busca junto aos servicos de

receber os cuidados profissionais dom|C|I|aressaude<,7). O recurso do registro das entrevistas
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gravadas em imagem filmatogréfica constituiu-uma crianca na mesma idade poderia
se como uma parte importante para a ampliagaddesenvolver:

da observacdo por nos empregada, pois permite [...] a gente mandava ele pegar um... um lapis, ele

qualificar e enriquecer o registro da_s cenas e da pegava outra coisa; a gente mandava escrever na
coleta de dados como parte essencial do trabalho margem do caderno, ele escrevia 14 na outra

de campo na pesq_uisa qualitativa, assim como margem; a gente mandava fazer um “a”, ia fazer
apreender 0s sentimentos, as percepgdes e 0 outra letra (Baltasar).
contexto de vida e as relagfes estabelecidas entre ,

Com o agravamento do estado de saude da

0s membros da familia, além de dar . L

. N ) . crianga, esta passa a apresentar limitac6es cada
complementaridade as narrativas obtidas na . . o
entrevist4® vez mais severas de movimento, fala, visdo e

- . . . degluticdo, com atrofia dos membros, chegando
A transcricdo das narrativas foi realizada na, o
. . ao estado de dependéncia total, mesmo para suas
integra da forma como foi expressa,

. i T atividades cotidianas mais simples, como as de
conservando, inclusive, erros gramaticais e d

A . , . igiene pessoal, sentar-se, andar e se alimentar,
concordancia. Também fizemos uma leitura

detalhada das imagens produzidas, que, juntcs).endo que sua nutricdo passa a ser realizada por

~ . via gastroenteral, necessitando de dieta especial.
com as observacBes e notas metodoldgicas, f

. . o ssa expressao de necessidades
inserida no diario de campo, formando 0 nossq . . ;

o . progressivamente mais intensas, ampliadas e
corpus de andlise. Submetido esserpus a

: ) . . renovadas ao longo do tempo passa a exigir que
leituras exaustivas, dele emergiram unidades de 9 bo P grd

L . a familia produza uma gama de cuidados,
significado que foram articuladas em torno de o
. _empreendendo buscas por condicbes para sua

um Unico eixo de compreensdo, por nos_ . . : . S
. - o realizacdo tanto junto a servigos e profissionais
denominado “A familia entretecendo redes para . NP
. T de saude como em outras instancias, de acordo
0 cuidado a Belchior”. Ainda para ancorar essa L . .
~ . com a logica prépria, a fim de obter respostas
compreensdo das buscas empreendidas pQr

. . X . mais efetivas aquilo que busca, avancando para
cuidado pela familia de Belchior, apoiamo-nos d q ¢ P

: d oo N outros patamares de condicdes para o cufdado
nas discussdes sobre o Itinerario Terapéiftito P GOes p

ssim, consoante a racionalidade com que a

e suas ferramentas, sendo que para este estugQ_.,. . .
o amilia produz, busca e gerencia 0s muitos
elaboramos o desenho da trajetoria temporal e . . )
. . . .__Cuidados requeridos por Belchior, passamos a
espacial (figura 1), buscando, também, enfatizar;. : . . :
. o . discutir os potenciais de cuidados e o0s intensos

as redes tecidas pela familia para ampara-l

DO . %ispéndios gerados nesse movimento da familia,
nessa experiéncia de adoecimento.

O estudo foi desenvolvido no Ambito OleV|S|b|I|zando, em alguma medida, os muitos

. . : ... afetamentos produzidos nessa longa experiéncia

pesquisa matricial, respeitando-se 0s critérios ,
- . . . de adoecimento.

metodologicos e éticos legais, e foi aprovado

pelo Comité de Etica do Hospital Universitério

Julio Muller (CEP/HUJM), sob o protocolo

671/CEP-HUJM/09.

A familia entretecendo redes para o
cuidado a Belchior
Iniciamos com a apresentacdo das redes para
B 0 cuidado tecidas pela familia e dos que dela
RESULTADOS E DISCUSSAO participam por compreendermos Sser necessario
entendé-laeem sua légica e dindmica proprias,
Nos encontros realizados com a familiaampliando os potenciais de cuidado da faffiilia
pudemos apreendarhistdria de adoecimento de A importancia da instauracdo dessas redes é
Belchior, que, a época dos nossos encontrosfirmada por entendermos que a familia cuida de
estava com dez anos de idade. O sewnodo solidario, amparada por uma teia de
adoecimento teve inicio no periodo de suaelagbes, proximas ou mais distantes, que sdo
alfabetizacdo, manifestado, inicialmente, porpor ela mobilizadas para ampara-la nessa
dificuldades de cognicéo, as quais foramexperiéncia de adoecimefit. A mobilizacéo
percebidas pelos pais quando, ao acompanharege tais recursos se faz concomitantemente aos
suas tarefas escolares, viram que o0 seguidados profissionais que também ela btf8ca
aproveitamento escolar estava aquém do que
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Essa compreensdo aponta que o cuidado & Assim, trazemos o desenho da trajetoria de
pessoa em condigdo crénica exige a organizag&musca por cuidado empreendida pela familia
de uma rede articulada de servicos de saude coffigura 1), e nela destacamos o modo muito
préticas profissionais menos intervencionistas garticular como teceu as redes para o cuidado ao
mais cuidadora, tendo o olhar voltado aslongo dessa experiéncia de adoecimento,
necessidades ndo s6 da pessoa adoecida, ma&grapolando, em muito, o fluxo formalizado da
rede de saud®.

também de sua famiffa

.
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Figura 1: Trajetoria temporal e espacial empreendida etdlia para o cuidado de Belchior.

Com o adoecimento de Belchior a familia cuidado proprio, como também na busca por
passa a despender muito esfor¢co na producéo ddencéao profissional, dados os novos contornos e
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a evolucgéo rapida da enfermidade, que passama@mo mediadoras, afetando, de alguma maneira,
exigir cuidados permanentes e progressivamenta trajetéria de busca por cuidado e propiciando
mais intensos e ampliados. Essa busca se deu enelhores condicées para sua realiz8¢&t que
instituicbes de salude de nivel priméario,sdo exemplos as instancias juridicas ou suas
secundario e, principalmente, terciario; masprovocadora‘él), conforme apresentado no
também instancias do poder judiciario, dentreAgrupamento Il (parte inferior da figura 1), as
outras, foram acionadas pela familia, de modajuais possibilitaram o acesso a a¢fes em saude
gue pudessem, de alguma forma, garantir ague contribuiram para os cuidados a crianca.
condi¢des necessérias para o cuidado a Belchior, Analisando a trajetéria de busca pelo cuidado
através do provimento de insumos ou recursoempreendida constatamos que, ao perceber as
diagnosticos e terapéuticos. Participam, aindaprimeiras manifestacbes do adoecimento de
dessa busca, membros da familia e pessoas @lchior, a familia foi, inicialmente, auxiliada
relacbes préximas, auxiliando-a de modo diretgoor profissionais da escola do filho (Fig.1, seta
ou indireto. 0):
dNa figurala ngsgtmgqo eo mOVIc;nento das Olha! Porque eu cheguei a falar com a professora
redes para O cuidado sao mostrados COM & ne¢1 Eu tava achando que ele tava doente, né? [...]
finalidade de apreendermos os efe't0§ Ai fui conversar com a psicéloga. Foi la que
produzidos na vida cotidiana de quem se V€ encaminhou pro médico. [...] Me deram um papel
obrigado a buscar, produzir e gerenciar cuidados e eu fui procurar, né? (Maria).
diuturnamente, pois permitem nos saber quais . -
- . ~ A partir desse momento a familia passou a
pessoas dela participam. Nessa tecitura esta&o ;
~ .- tecer redes que pudessem ampara-la nesse
presentes aquelas pessoas de relacdes intimas . . N
L. o ~ rocesso, dando respostas mais efetivas as suas
e/ou proximas da familia que compdem a red : g
hecessidades de saude em cada momento do

de sustentacdo por sua permanéncia e consténc% : o .
A : adoecimento. Inicialmente, essa tecitura se deu,
ao longo da experiéncia de adoecimento

mantendo participacdo mais afetiva e efetiva ncl)D rlnqpalmente%' para p(()jSSIbIII,t(E;.I’ ° acezso a

cuidadd servicos e profissionais de salde que pudessem
o . UV . diagnosticar o agravo apresentado pela crianga

fig.1, seta 1, 4, 6, 7, 15). Diante da dificuldade

do setor publico também participam, conforme L i
s de acesso e resolutividade dos servicos ofertados
representado no Agrupamento | (lado direito da

figura 1); porém, diferentemente da rede depela rede publica de satde, a bus,cal_ por Servicos
ﬁe pudessem esclarecer o diagnostico também é

sustentacdo, estes atuam de modo pontual e ¢ . ,
) . N , eita na rede privada (fig.1, seta 2, 5, 8), semdo
determinados momentos no cuidado a saude - :
amilia amparada economicamente pela

crianca, desenvolvendo acbes diretas de : . .
NP ) . comunidade religiosa a qual pertence.
assisténcia, particularmente no periodo do
diagnéstico ou no caso de exacerbacdo dos NOs somos da comunidade religiosa [...] Nos tava
sintomas, quando precisam ser acionados, dado lutando pra conseguir, ai eles [comunidade
o distanciamento que mantém da crianca religiosa] f_alou_ pra ,ele [BaltasAar]: “Oi, vamos
adoecida e da famiffa levar o c,allnr’le_lro ai pra vocés, mas nao se
Participacdo pontual semelhante assumiram preocupe.” Al fizemos o exame dele (Maria).
as instituicdes e servicos privados e conveniados Embora seus recursos financeiros sejam
de saude que prestaram atendimento a Belchi@scassos, a familia teve que assumir o gasto com
no inicio do seu adoecimento, conformea consulta médica e exames, em vista da piora
apresentacdo no Agrupamento Il (parte superiocrescente do estado de saude da crianca e da
da figura 1). Sua atuacdo aconteceu de formaouca resolutividade do SUS, conforme
muito limitada e pontual, na realizacdo de algunsipontam:
exames € no ofe'reCImentol('je um.dlagnostlco E dificil, porque, né, pelo SUS é dificil. Ai,
incerto, o que obrigou a familia a acionar outros  ,.abamo tendo de pagar. Ai conseguimos um

meios por eles compreendidos como mai? dinheiro emprestado, pagamo o exame [...]. A
resolutivos e efetivos. Entre esses meios estdo gente ficou numa situacéo dificil, porque primeira

algumas instituicbes e pessoas que atuaram vez noés levamos, fez uma tomografia. O médico
falou que tava com uma inflamacao no sangue, na
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mesma hora ja dizia que um negécio que pareceitempo de caréncia”’ que o plano de salde exige,
ne! [..] A deixou a gente em divida, mas jndependentemente de qual seja o agravo.
mandou fazer uma ressonancia pra ver mais Ademais. mesmo com O acionamento da
gfjg'hado' E a'f tudo s6 na baset fjohd.'nhe'fo' t'?etl%sténcia juridica (fig.1, seta 22) como meio de
~> Mesmo, 10SSe esperar, ate Noje Nao UNN@a antir e agilizar a realizacdo do exame, este
feito. Ai fizemos a ressonéancia e falou que ele¥2 .
ndo se faz rapidamente, demandando esfor¢o da

tinha duas falhas no cérebro, uma falha no_ “ - . O
cérebro. Ai nos ficamos uma coisa assim, meiof@milia para o cumprimento da deciséo judicial:

em duvida, a gente ficamo... assim... numa corda  Aj, ta esperando outro exame. O juiz ja
banda, como diz o outro (Baltasar). determinou que é pra fazer. S6 que faz tempo
que... Faz dia que t6 pelejando e ndo me
chamaram pra fazer, né! Esse o... Pra repetir esse
acido graxo de cadeia muito longa. (Maria)

A doenca desconhecida que afeta de modo
intenso a vida da crianca nos permite
compreender quanto a incerteza do diagndstico
mostrado nos exames e a demora na realizagdo Concordamos que, “ao partir do pressuposto
da consulta médica angustiaram a familiade que o direito existe para se realizar, a ideia d
Mesmo em momentos posteriores, quando j&fetividade significa o desenvolvimento concreto
havia uma hipétese diagnéstica de ALD, mas erala funcéo social do direito [...]. O esfor¢o para a
necessaria a confirmacdo através de examgarantia do direito a salde remete ao proprio
especifico, Baltasar alega que o SUS nagrocesso deidadanizagdpou seja, 0 processo
realizou tal exame. de tornar garantias formais efetivamente

Assim, a utilizacdo do sistema de saldeexercidas pelos atores sociais em seu
privado e do plano de cooperativa médica éotidiano™**" no entanto, vemos o movimento
decorrente da imagem negativa que a familiala familia em busca de um direito que é
passa a ter do servico publico, seja pela demoregiteradamente garantido, primeiro
no atendimento as suas necessidades seja pelanstitucionalmente e depois pela propria
qualidade das praticas médicas ofertadas, patecisdo judicial, mas que também acaba
haver ainda diferenca na forma de condugéo daeiteradamente negado.
praticas profissionais. Alids, mesmo a busca por Na trajetoria de busca pelo cuidado
um plano de cooperativa médica (fig.1, seta 9empreendida pela familia, a obtencdo do exame
como uma alternativa para o pagamento integralle analise de acido graxo de cadeia muito longa,
das consultas e exames privados ndo se mostr@xame sanguineo especifico que possibilita o
resolutiva, conforme aponta Baltasar: diagndstico da ALD, né&o foi a Unica dificuldade

. . . encontrada. A possibilidade de acompanhamento

O que falaram pra mim foi o seguinte: o plano de

saude, nem conhecia esse tipo de exame, que e?fgr um profissional médico foi relatada pela

é uma coisa nova. Eles falaram pra mim. O salarig@milia  como  problematica, havendo a
tava todo... Ficou mais... Agora falou pra mim: Necessidade de mediacdo. Assim, para a

“Um exame de sangue mais simples, assim, dtilizacdo da rede publica de saude para a
gente faz; assim mesmo tem um ano pra autorizaconsulta com a neurologista de modo mais
0 exame, sO de seis meses em diante.” Pra quemfetivo, no &ambito do SUS somente foi

precisa agora, entdo... Ai mandei cancelar, pogonseguida com a ajuda de uma colega de
que... novecentos e poucos reais... Ai mande{rghalho (fig.1, seta 10) de Maria, e para as
cancelar (Baltasar). situacBes de maior urgéncia o hospital publico

Embora haja normas da Agéncia Nacional dgem sido acionado:

Saude (A_NS) que buscam regulamentaraoferta Ai, ficou com a pneumonia, ficou um dia

de servicos através do sistema de salde internado. Ai, deu alta ele... dia vinte e oito de
suplementar, de modo a impedir que ocorram abril e, ai, comegou febre de novo e nés fomo pro
discriminagdes no atendimento a pessoas que pronto-socorro. Ai, diz que era dengue. Ai,

apresentem agravos fora do interesse econdmico, quando ele foi melhorando da dengue, deu
como os de alto custo, na pratica tal exclusdo se Pneumonia de novo. A, ficou varios dias 1a no
faz bastante visivel na situacdo vivenciada pela Pronto-socorro. Ai, quando saiu, saiu assim
familia de Belchior, impressa na forma de (Maria).
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Nota-se que o0 apoio ao cuidado familiarsessdes de fisioterapia e fonoaudiologia, apesar
tem sido negligenciado por alguns profissionaisde os profissionais de saude reconhecerem a
da Atencédo Bésica e, ainda que facam “visita” enecessidade da continuidade do cuidado, né&o
casa, 0 espagcamento temporal entre uma e outf®uve a sua manutengao.
dessas visitas mostra que de fato ndo h& A necessaria continuidade do cuidado néo foi
acompanhamento da crianca do modo adequadaarantida a crianca, o que gerou grande prejuizo
a sua saude. Necessario seria, que também neste

[...] Eu precisei do médico [da ESF] duas vezes ", . . .
pra ele vim aqui pra ver meu filho [...] Outro dia, nivel, as praticas profissionais se pautassem na

mandei chamar ele de novo. Ele falou: “Ele néo iacOncep¢ao da integralidade e longitudinalidade
marcar?”. Ele mandou o enfermeiro. J& agorado cuidado, ou seja, que O0s servicos
mudou de médico, tem um médico trabalhando aiviabilizassem todos os procedimentos de saude

médica, eu ndo lembro bem o nome dela. Mesmajue a crianga necessitasse, ainda que por
sem convidar ela, ela veio aqui visitar ele. Entdoencaminhamento a outros niveis assisteritiais

eu acho igual a ele [o médico], ele tem por Com a progressdo das manifestacdes
obrigagéo por Vvisitar, principalmente, paciente yateriorativas produzidas pela condicdo de

igual a ele, e foi uma falha, porque se € uma y,acimento e as inumeras dificuldades
salide da familia”, entdo é fazer visita nas Casasénfrentadas ara a realizacio dos cuidados
Nés precisamos dele, ele ndo veio socorrer a P ¢ '

gente, mandou que levasse no hospital publicd®Utras instituicoes, ate mesmo fora do campo
que ia dar um jeito no transporte... Modo de dizers@ude, precisaram ser reiteradamente acionadas,

gue n&o vinha. Transporte nés damos um jeito d€0OMO € 0 caso da instancia juridica ou daquelas
levar (Baltasar). que a provocarafif, e até mesmo da companhia

Diante da concepcdo focada no novode energia elétrica (fig.1, seta 44), que retirou

: , . im poste de iluminacdo publica que estava em
modelo assistencial, os profissionais da ES . . R
frente da casa da familia, para facilitar o aca@sso

deveriam estabelecer vinculo com a pessoa . )
: - . aragem da casa quando Belchior precisava ser
adoecida e sua familia, garantindo-lhes u

. o . ransportado de carro.
cuidado longitudinal e assim estabelecendo o LA
. . Embora algumas instancias possam fazer
compromisso e a corresponsabilidade dos

NI X o . arte da rede de apoio acionada pela familia na
profissionais da saude e da familia, visando \ ;
; ) ~ usca por respostas as suas necessidades no
integralidade da atencdo. Parte desse

. . . . cuidado a Belchior, estas atuam de modo isolado
compromisso é o profissional encaminhar para . . ~
. . : . .e pouco efetivo, dada a dilatacdo no tempo para
outro nivel assistencial quando a necessarid ~ B . Y
o . s ~ . a obtencdo dessas respostas. Além disso, se, “no
resolutividade estiver além de sua competéncia E . . ) .
rasil, a liminar tem sido o instrumento

responsabilidad®’; no entanto n&do foi essa a . .. " T
principal utilizado pelo Poder Judiciario para

pratica vivenciada pela familia. Isso implica . : : A

! A . o Sqarantlr 0 acesso imediato de um cidaddo a um

inobservancia e descumprimento dos principio . : 1420)
determinado bem ou servico de safid&® a

norteadores que regem o proprio modelo de S :
~ o emanda judicial passou a ser mais um problema
atencdo, o que compromete a responsabilidade -
a ser enfrentado pela familia do que uma

tanto dos profissionais como da gestdo dos ~ L
; b : . groposta de solugdo, como a principio se
servicos de saude, desrespeitando o direito ostrava

salude assegurado a todo cidaddo e, em especiraT\], . . .y
Percebemos também como ha uma miriade

a crianga. ~ :
¢ , - . de acdes a serem postas em movimento para que
Felizmente, quando necessitou de fisioterapia ~_ . . . . ~
) . : N ~ 0 cuidado se realize, 0 que da a dimenséo dessa
e fonoaudiologia, devido a progressao do . - R
: - : tarefa de cuidar que a familia assume. Ora, se a
comprometimento neurolégico de Belchior, a

o o familia é imputada a responsabilizacdo moral
familia obteve resposta positiva do centro de P P &

reabilitacdo publico do Estado e, diante dapelo cuidado aos seus membro_s, principalmente
dificuldade da familia em levar a crianca aoquando adoecidos e, em especial ao se tratar de

) . crianca, podemos indagar de que modo o
servico de saude, este passa a promover 0

cuidado de fisioterapia e fonoaudiologia noCUIOIaOIO profissional - tem  participado ~ desse

N . . cuidado apoiando-a e produzindo aquilo que Ihe
domicilio; mas mesmo assim, quando terminou o

periodo determinado pelo judiciario para as
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€ proprio, ou seja, o cuidado profissional eficaz groépria, resultante da complexa conjungéo entre
resolutivd™®. situacbes, necessidades, pessoas, servicos e
Dando énfase a familia como a granderespostas. Esta conjuncdo amalgama-se com
articuladora do cuidado - tanto o préprio quantoafetos, desafetos, indiferenca e negligéncia,
o daquele produzido por profissionais da saude ardindo dificuldades e pondo a prova as
outros, 0 que demonstra seu papel deotencialidades da familia para o cuidado.
gerenciadord - destacamos também o Apesar disso, entendemos que, mais do que a
importante papel da rede de sustentacdo por efamilia, sdo os servicos e profissionais e as
tecida, a qual, por manter maior densidadeproprias politicas de salude que séo tensionados
afetiva nas relacGes estabelecidas, se fagm sua capacidade de produzir praticas de
presente de modo mais perene ao longo dauidado diante de uma condi¢do cronica de
experiéncia de adoecimento. Essa redearater degenerativo.
possibilita, inclusive, que a familia dé conta de Assim, afirmamos que a familia de Belchior
um cuidado que podemos considerar comdentretece redes para o cuidado”, sendo que essa
“especializado”, dadas as suas caracteristicas dentretecitura” se faz tdo mais necessaria devido
atender as necessidades impostas por uma pouca efetividade dos cuidados profissionais
condicdo crbénica de cunho degenerativo eno atendimento as muitas necessidades da

progressivo como a ALD. crianca que vive @ondigdo crbénica por ALD.
Dessa forma, entendemos que a compreenséo da
CONSIDERACOES FINAIS trajetéria empreendida pela familia constitui um

elemento importante na avaliagdo das praticas
Apreendemos que a familia de Belchior gem saude, particularmente no seu modo ainda

quem articula nio apenas a produgdo ddragmentario de se constituir, que torna um tanto

cuidado, mas também as intensas e reiterada@ﬁCiI o glca}nce da integrglidaqle do cuida.dc~)
buscas por servicos e profissionais de saude qd}&eAcgssarlo ?q“e'es que vivenciam a copd'lgao
possam oferecer algum alivio ao sofrimento d&ronica, particularmente com as caracteristicas
crianca. A busca também se faz por insumos dU€ @ ALD traz para essa vivéncia, conforme
condicbes necessarios para que o cuidado seffocuramos mostrar. N&o obstante, podemos

realizado, abarcando uma gama de elementos dgMPeém evidenciar quanto a familia € afetada
diferentes naturezas sendo acessaddRelas dificuldades encontradas quando nao tem

instituicdes diversas, principalmente aquelas quéuas necessidades satisfeitas ou quando estas séo

possam ser garantidoras do direito a saudéitendidas de forma ‘recortada’ e pontual,

Assim, apreendemos que a familia é a cuidadordeSgastando ainda mais seus potenciais para o
priméria e a grande gerenciadora da miriade dguidado, ja téo requeridos nessa experiéncia

condicdes que sdo0 necessarias para a realiza¢ 23 e intensa de cu(ljdar dg f'ltho' g dos d
desse cuidado. emais, se as descobertas dos modos de

Neste sentido, na tecitura de redes para 8uidar sdo experimentadas pela familia no seu
cuidado. o se’rvigos biiblicos, privados ecotidiano, os profissionais de saude e, de modo

conveniados de saide, as instancia$SPecial, os de enfermagem, poderiam

representantes do Poder Judiciario e suaBOtencializa-los através de uma participacao

provocadoras, entre outros profissionais &Nais efetiva nas redes de cuidado tecidas por ela,
instituicdes, bem como os parentes e pessod¥®’ = MEIO de . cuidados dom|C|I_|ares
proximas, sao elementogpostos em movimento ESPecializados  articulados ~ aos  cuidados
ao longo da intensa peregrinacéo da familia. Ad@miliares, minimizando, no que fosse possivel,
explorarmos apenas alguns dos muitos percursds SOffimento da crianca e da familia na sua
empreendidos pela familia procuramos mostrafotidianidade. - Assim, poderiamos considerar
que, ao buscar por respostas resolutham a  9ue tais prof[sslona|s estariam desenvolvendo
situacdo agravada de satde de Belclesia vai Melnores  praticas de cuidado e que a
compondo a rede de cuidados, ndo de modB€rmanencia destas pelo tempo necessario, de
aleatério ou dentro da formalidade da 2/9Um modo, garantiria sua efetividade.

organizacdo do SUS, mas segundo uma logica
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WAYS OF WEAVING NETWORKS FOR THE CARE BY THE FAMILY THAT IS
EXPERIENCING THE CHRONIC CONDITION BY ADRENOLEUKODY STROPHY

ABSTRACT

In the search for health care caused by chronic condition, the family builds paths weaving networks that articulate
with the family dynamics, so that the right to health can be guaranteed. Thus, we aimed at understanding how the
family is affected in its daily life by the experience of coping with Adrenoleukodystrophy in a child, as well as the
networks for the care woven by the family to get support in this experience. A methodological approach History of
Focal Life, presented by the Depth Interview and the observation for the composition of the data corpus. We also
used the designs of the spatial and temporal trajectory and of the networks for the care as analyzing tools of the
Therapeutic ltinerary of this family. The results showed that, in the weaving of the networks, public and private
spheres of different dimensions are placed in movement by the family in the perspective of having the permanent
and constantly renewed care that the child’s condition demands. We highlight how the family was affected when
facing the difficulties found in receiving effective answers for their needs, which leads to the erosion of their own
care potentials.

Keywords: Neurodegenerative Diseases. Family. Delivery of Health Care.

MODOS DE TEJER REDES PARA EL CUIDADO POR LA FAMILIA QUE VIVE LA
CONDICION CRONICA POR ADRENOLEUCODISTROFIA

RESUMEN

En la busqueda por cuidados a la salud exigidos por una condicion crénica, la familia construye recorridos
entretejiendo redes que se articulan con la dindmica familiar, para que puedan tener garantizado el derecho a la
salud. Asi, tuvimos por objetivo comprender cdmo la familia es afectada en su cotidiano por la experiencia de la
condicién crénica por adrenoleucodistrofia en nifios y como funcionan las redes para el cuidado, tejida por ella,
para sostenerla en esa experiencia. Empleamos el abordaje metodoldgico “Historia de vida focal”, desarrollada
por el método “Entrevista en profundidad” y por la observacion para la composicion del corpus de datos.
Utilizamos aun los disefios de la trayectoria espacial y temporal y de las redes de cuidado como herramientas
para analizar el Itinerario terapéutico de esa familia. Los resultados mostraron que, en el entretejimiento de las
redes, instancias publicas y privadas de diversas dimensiones son colocadas en movimiento por la familia, en la
perspectiva de tener el cuidado permanente, progresivo y constantemente renovado que la condicién del nifio
exige. Evidenciamos como la familia fue afectada por las dificultades encontradas en la obtencion de respuestas
efectivas a sus necesidades, lo que lleva al desgaste de sus propios potenciales de cuidado.

Palabras clave: Enfermedades Neurodegenerativas. Familia. Prestacion de Atencion de Salud.
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