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RESUMO

Este artigo objetivou compreender o modo como a familia produz o cuidado a crianga em condicéo cronica por
adrenoleucodistrofia. Configura-se como estudo de situacgao, cujo corpus de analise foi composto por “cenas de
cuidado” filmadas durante entrevista em profundidade realizada com os pais de crian¢a adoecida, mantidas em
acervo de imagens da pesquisa matricial. As cenas analisadas evidenciaram os esfor¢cos dos pais em produzir
cuidados continuos, permanentes e intensos a crianca. No desenvolvimento deste cuidado, destacamos o
estabelecimento de comunicacgao peculiar com a crianga; os olhares de cuidado constantemente direcionados as
suas necessidades; a prontiddo para cuidar; e a incorporacao de saberes diversos no cuidado. Compreendemos
gue a familia desenvolve, também, cuidados do ambito profissional, visto que, na maior parte do tempo, cuida
solitariamente. Ponderamos, por fim, que os intensos esforcos empreendidos pelos pais permite-lhes a
modelagem de cuidado personalissimo, capaz de abarcar a complexidade das necessidades da crianca
adoecida.

Palavras-chave: Familia. Cuidado da Crianga. Enfermagem. Doencga Cronica.

condicBes cronicas foi reiterada em 2012 pela
Organizacdo Pan-Americana de Saude (OPAS),
sendo que sua abordagem enfatiza, em relacéo
aos servicos de saude, a capacidade de
longitudinalidade da atencdo profissional, por
consideracdo ao tratamento prolongado e
complexo, exigindo cuidados constantes, tanto

INTRODUCAO

As condicBes cronicas apresentam-se como
um problema de salude pulblica de grande
magnitude sendo que, desde 2002, a
Organizacdo Mundial de Saiude (OMS) alertava

para 0 seu aumento em ritmo alarmante em todo
0 mundo. Nesse ano, a OMS estimou que, até
2020, elas responderiam por 78% da carga
global de doengcas nos paises em
desenvolvimento; e redefiniu como ‘“condigdes
cronicas” as doengas ndo transmissiveis e
transmissiveis, assim como as incapacidades
estruturais, em consideragcdo a sua persisténcia
no tempo e necessidade de gerenciamento para
um cuidado permanente .

A preocupagdo com 0 gerenciamento das

em relagdo a terapéutica em si, como as
situacOes que possam influir na progressdo do
estado de salde da pessoa adoecida. Na provisao
de cuidado substancial a esta, tal abordagem
enfatiza o autocuidado, o cuidado familiar e
comunitario®.

As repercussdes de adoecer por condigdo
crénica recaem especialmente sobre a familia,
pois é esta quem vivencia a continuidade e a
permanéncia dos cuidados exigidos®. A partir
dessa constatacdo como realidade cada vez mais
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frequente e das exigencias de cuidado que
acarreta, surgiu o interesse em realizar este
estudo, com base na experiéncia de uma familia
gue vivencia a condicdo cronica por
adrenoleucodistrofia (ALD), tendo como olhar
privilegiado o cuidado familiar.

A ALD é um agravo raro, geneticamente
determinado por gene recessivo ligado ao sexo.
Afeta mais comumente os meninos durante a
infancia e, inicialmente, pode ou néo apresentar
insuficiéncia adrenal; acarreta uma variedade de
manifestacbes  neuroldgicas, tais  como
comportamento hipercinético, regressao
neuroldgica, surdez neurossensorial e atrofia
Optica. A desmielinizagdo da substancia branca é
progressiva e 0 estado neuroldgico deteriora,
resultando em incapacidade completa, estado
vegetativo e morte®.

No caso da vivéncia de condicdo cronica que
caminha para a finitude, tal como a ALD,
considera-se que 0s servicos de salde deveriam
desenvolver cuidados paliativos, que ndo se
enguadram nas acBes preventivas nem curativas,
devendo sua fundamentacdo aos principios da
qualidade de vida e da dignidade da pessoa
humana, este dltimo consubstanciado no
primeiro artigo da Constituicdo Federal vigente
no Brasil®. Salientamos que toda crianca tem
protecdo infraconstitucional dada pelo Estatuto
da Crianca e do Adolescente, a garantir-lhe o
direito integral a salde e a prioridade a receber
protecéo e socorro em quaisquer
circunstancias®.

Em relacdo ao cuidado familiar, pressupomos
que este possui uma dimensdo artesanal, que
podemos referir como “modelagem do cuidado”,
aludindo ao trabalho do escultor que executa na
argila a sua obra, de modo Unico. Também o
cuidado vai sendo modelado pela familia de
acordo com “o modo como experiencia o
adoecimento de um de seus membros, das
possibilidades e condi¢Ges que dispbe para o
cuidado da propria pessoa adoecida”??,

Na vivéncia familiar abarcada neste estudo, a
abordagem da modelagem do cuidado visou
evidenciar 0 modo como uma familia que
vivencia o adoecimento de seu filho mais novo
por ALD prove cuidados pessoalizados a ele,
preservando sua dignidade no curso do
adoecimento e a prépria vida, visto que a crianga
é totalmente dependente desse cuidado.

A importancia do estudo estd em abordar o
cuidado na perspectiva familiar, relevando os
modos como a familia produz cuidados
indispensaveis e especificos para a salde de um
membro adoecido®. Conhecer esta produgéo
pode trazer algumas indicacbes para o0
aprimoramento das praticas profissionais em
salde, com acento para a enfermagem que toma
0 cuidado como seu objeto singular. Aponta-se,
assim, a necessidade de que tais praticas se
integrem ao cuidado familiar de modo efetivo,
potencializando-o; e sem transferir as familias
suas responsabilidades no cuidado®. Assim,
objetivamos compreender o modo como a
familia produz o cuidado a crianga em condicao
crénica por ADL.

PERCURSO METODOLOGICO

Estudo qualitativo que  permite a
compreensdo  das  experiéncias, historias,
relacdes, percepgdes, conhecimentos e ideias
resultantes das interpretacbes que as pessoas
fazem do seu viver®. Desenvolvido por meio do
estudo de situacdo que abarca o contexto
cotidiano de vida e a experiéncia peculiar de
adoecimento e cuidado de pessoas e suas
familias, sendo possivel tracar algumas
inferéncias mais abrangentes a partir dessa
microrrealidade e dar relevo as sinuosidades das
relagOes de diversas ordens estabelecidas durante
suas vidas?.

O tema aqui abordado, o cuidado familiar,
pautou-se em “cenas de cuidado” (CC) obtidas
do acervo de imagens filmicas do banco de
dados da pesquisa matricial ao qual este estudo
se vincula. Desse acervo, elegemos as imagens
geradas na entrevista em profundidade realizada
com a familia participante do estudo, na qual se
utilizou a filmagem como um dos métodos de
registro.

Trata-se da familia de Belchior, crianga com
11 anos no momento deste estudo, e que
apresentava a forma mais grave e fatal da ALD,
ja com comprometimento neurolégico e motor
acentuado, para a qual os cuidados, profissionais
e familiares, eram constantes e cada vez mais
intensos a medida que sua doencga evoluia. Os
pais de Belchior sdo Baltasar, 49 anos, cujo
trabalho é de encanador; e Maria, 50 anos, que é
servidora publica na funcdo de copeira em uma
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unidade de salde de nivel secundario em
Cuiabd-MT. Ressaltamos que todos 0s nomes
sdo ficticios para preservar o anonimato dos
participantes deste estudo.

Os encontros de entrevista ocorreram na
residéncia da familia em Cuiaba-MT, no periodo
de maio de 2010 a janeiro de 2011, num total de
seis, com duragéo aproximada de uma hora e 30
minutos cada. Desses encontros, dois foram
filmados (o terceiro e gquarto), o que gerou duas
horas e 20 minutos de filme. O registro filmico
foi feito com camera digital fixa sobre uma mesa
na sala da casa, cenario em que transcorreu o
encontro de entrevista.

O uso do video na recolha de dados em
pesquisa constitui-se em metodo de observagéo
indireta e permite a obtencdo de muitos dados
que ndo sdo possiveis por outros meios®?. A
filmagem, inicialmente considerada apenas
como suporte & observagdo, possibilitou-nos
visualizar o cuidado continuamente realizado
pelos pais ao filho, descortinando-se em ato
durante o transcurso de cada encontro de
entrevista; pois, a0 mesmo tempo em que
narravam a histdria do adoecimento de Belchior,
eles desdobravam-se para atender suas
necessidades de cuidado, sendo registrado pelo
video 0 modo como o realizavam.

Assim, embora ndo previamente planejada
para tal finalidade, a filmagem trouxe em
evidéncia diversas cenas de cuidado a Belchior
no momento da entrevista aos seus pais, 0 que
nos permitiu apreender algumas dimens@es da
experiéncia de cuidado e adoecimento que
extrapolaram a dimensdo do dizivel, mostrando-
se como “cuidado em ato”.

O corpus de analise foi composto por uma
selecdo de cenas de cuidado a Belchior. Sabe-se
que ndo ha um Unico modo de coletar,
transcrever e codificar um conjunto de dados que
seja verdadeiro com referéncia ao texto original.
O importante, entdo, é ser o mais explicito
possivel a respeito dos recursos que foram
empregados e os procedimentos analiticos?.
Portanto, no tratamento dos dados, nosso
primeiro passo foi assistir aos dois encontros
filmados, primeiramente sem &udio, de modo
que fosse priorizada a apreensdo e detalhamento
do cenario, lugar ocupado pelas pessoas,
posicionamento dos corpos, gestos, movimentos,
atitudes, expressdes e demais elementos que

pudessem evidenciar o modo como o cuidado
familiar era dirigido a crianga. Tal fase permitiu-
nos a “descricdo da imagem” em texto.
Retornamos, entéo, a filmagem assistindo-a mais
uma vez e detendo-nos em diversas cenas,
validando se a imagem e sua descricdo textual
estavam em consonancia e conferindo o
detalhamento destas. Nessa fase, foi empregada
a filmagem com &udio, dirimindo duvidas em
relacdo aos acontecimentos. Reescrevemos, com
isto, a descricdo de imagens incorporando
detalhes  anteriormente  despercebidos ou
melhorando descrices ja realizadas.

Produzimos dois planos de registro no
desenrolar de cada cena: a) um plano narrativo,
no qual foi possivel seguir atentamente as falas,
as guais diziam o modo como o adoecimento foi
se instaurando na vida do filho e da familia, da
peregrinacdo dos pais em busca de cuidados
profissionais, das inGmeras dificuldades que
enfrentaram, dentre outros; ou seja, a historia de
adoecimento e de cuidado por eles vivenciada;
b) um plano imagético, de conteldo puramente
visual, constituido pela descri¢cdo das presengas
em cena, do desenrolar dos gestos e movimentos
e do cenario da sala.

Realizamos, a seguir, a analise da descri¢do
textual das imagens identificando as unidades de
significado e registrando nossas primeiras
observacdes e questionamentos. Relacionamos,
entao, tais unidades e observacoes
correspondentes utilizando marcag¢fes em cores
diferenciadas ao longo do texto. Com este
delineamento, houve o0 seu agrupamento em um
eixo de sentido, configurando a categoria
empirica deste estudo: “Modelagem do cuidado
familiar” que evidencia o modo de acontecer do
cuidado familiar a crianca. Os fragmentos
empiricos que empregamos na composi¢do dos
resultados foram nomeados de CC, por se tratar
da descricdo de imagens, ndo sendo, portanto,
narrativas de sujeitos.

A pesquisa matricial que norteia a conducdo
metodoldgica deste estudo encontra-se aprovada
sob n® 671/CEP-HUJM/09, sob a égide da
Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de
Saude. Esta aprovacdo contempla a composicéo
de banco de dados da pesquisa, a produgdo de
imagens, bem como a utilizacdo do banco para
novos estudos, estando 0s sujeitos entrevistados
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cientes por meio da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADOS E DISCUSSOES

MODELAGEM DO CUIDADO FAMILIAR

Ao observarmos as cenas reveladas nas
imagens filmicas, pudemos evidenciar as muitas
dependéncias de Belchior e sua necessidade
intensa de cuidados, resultantes da deterioragédo
organica pela doenga. Assim, foi importante
fazer um breve relato da evolucdo do seu
adoecimento e do contexto em que o cuidado
acontece.

Os pais, Baltasar e Maria, comecaram a
perceber que algo estava errado com a saude do
filho quando ele estava com sete anos de idade,
periodo de sua alfabetizagdo. O adoecimento
manifestou-se inicialmente por dificuldades
cognitivas, percebidas pelos pais quando o
acompanhavam na realizacdo das atividades
escolares. A demora no diagnéstico do agravo
gerou muita angustia, ao passo que 0s sintomas
se intensificavam e seu estado de salde se
agravava. Na realizacdo desse estudo, Belchior
apresentava limitacbes de movimentos, fala,
visdo e degluticdo, estando totalmente
dependente do cuidado da familia.

A familia reside em bairro periférico e de
classe trabalhadora. A casa é simples, de
cdmodos pequenos, com poucos moveis de
aparéncia antiga, dispostos alinhados junto a
parede. Na sala ficam sofas de dois e trés lugares
cobertos por uma capa, uma mesa, duas cadeiras
e uma estante que acomoda a televisdo. Em um
dos quartos, visto da imagem feita da sala,
notamos que havia duas camas juntas as paredes,
uma cadeira de rodas, colchonetes e um pequeno
movel que acomodava uma televisao.

Além desse cenario, as imagens mostraram
uma crianca de estatura grande para idade, 11
anos, incapaz de se mover, sentado em uma
cadeira de fio e precisando de apoios para
sustentar seu tronco e cabeca, ja sem qualquer
controle de movimento e posicdo, sendo que
suas mdos e bracos estavam atrofiados. Seu
olhar nos parece vago, assim como seu rosto,
ndo expressando alegria nem tristeza; tudo o que
sai da sua boca sdo ruidos e saliva que néo
consegue mais deglutir. Sua alimentacdo era
realizada por uma gastrostomia e seu pai o

mobilizava de tempos em tempos, da cadeira de
fio para a de rodas ou sofa, carregando-o em
seus bracos. Estes fragmentos de cenas remetem
a imaginarmos outras, da dindmica peculiar da
familia, especialmente a presenga constante do
pai e da mde se organizando e realizando
cuidados de que Belchior  necessita,
diuturnamente, para viver.

A rotina de cuidados ao filho proporcionou
aos pais construir conhecimento sobre seu
agravo e seu tratamento e, principalmente,
percepcao agucada de suas necessidades fisicas e
afetivas. Por certo que conviver com a condicéao
crénica implica em também aprender com e
sobre ela™. Tal aprendizado permite aos pais
conhecer as necessidades do filho por meio de
comunicagdo muito peculiar e sutil que foi sendo
elaborada por outros meios, valorizando
expressdes corporais, faciais e sons vocalicos,
dada a auséncia da fala na crianca. O trecho a
seguir evidencia 0 modo como o pai busca
compreender as necessidades do filho:

Em um determinado momento Belchior vira
sutilmente a cabeca em direcdo ao pai que esta
sentado proximo, no sofa. Baltasar percebe o
movimento do filho como se fosse um chamado e
0 responde, perguntando para ele o que estava
querendo dizer. [...] Belchior faz movimentos com
a boca e o pai estende o braco e coloca a mao na
testa do menino, trazendo a cabega dele para
frente, faz um carinho e levanta para arruméa-lo
numa posi¢éo mais confortavel. (CC)

Percebemos que estas manifestagdes
rudimentares de comunicacdo nem sempre sdo
evidenciadas com intensidade e/ou
intencionalidade por parte de Belchior, e sua
compreensdo e bastante dependente do esforgo
de percepgdo dos pais. Assim, mesmo que O
filho ndo conseguisse mais pronunciar palavras,
Baltasar conversava com ele e demonstrava ser
atencioso, 0 que salienta a dimensdo afetiva
deste cuidado. Tal atitude do pai nos permite
corroborar com o significado do termo cuidado
como sendo uma atitude amorosa, acolhedora,
de atencdo e envolvimento com aqueles aos
quais estamos afetivamente vinculados e que
amamos™?.

A preocupacdo dos pais em saber como esta
Belchior e deixa-lo o mais confortavel possivel é
notada através dos olhares constantes dirigidos a
ele. A seguir, alguns fragmentos desses “olhares
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de cuidado”, especialmente, quanto ao modo
como se revezam em uma atencdo continua
sobre ele, como que constatando a possibilidade
estar precisando de algo:

Quando o pai se levanta para reposicionar o
travesseiro atras das costas do filho, pois ele
estava sem apoio, a mde volta o olhar para
Belchior. [...] Em dado momento, apds Baltasar
levantar para procurar uns documentos para
mostrar aos pesquisadores, Maria fica observando
o filho por aproximadamente 10 segundos. [...]
Enquanto Baltazar fala com os pesquisadores, a
mée inclina-se para olhar Belchior e a bolsa de
nutricdo, e resolve levantar para endireitad-lo na
cadeira [...]. (CC)

Consideramos que a familia € um sistema
composto de vinculos, sejam eles afetivos,
sociais ou econdmicos, tendo uma dinamica
especifica, passivel de modificagdes a depender
dos momentos da vida de cada um de seus
membros, a exemplo de quando ocorre uma
doenca. Nessa circunstancia, o problema de
salide de um membro afeta todos os outros™®.

Durante todo o tempo dos encontros, mesmo
envolvidos com a entrevista, 0s pais estiveram
atentos ao cuidado do filho, algumas vezes
juntos e outras em rodizio, enquanto um cuidava
0 outro dava atencdo a entrevistadora. Dentre
esses cuidados, observamos a limpeza da saliva
que escorria; mudanca da posi¢do da crian¢a na
cadeira; reposicionamento da cabegca que
frequentemente pendia para os lados; mudanga
na posicdo das pernas; massagem no pescoco
durante crise de engasgo; lavagem da sonda de
alimentacg&o; troca de Belchior da cadeira para o
soféa e verificacdo de edema em membro inferior.

Esses cuidados, outrora ausentes na vida em
familia, agora fazendo parte intrinseca do seu
cotidiano, nos faz concordar com autorest®
guando afirmam que o adoecimento instaura
outras normalidades na vida das pessoas,
afetando-as de modo significativo em Vvérias
dimensfes de seu cotidiano. Essa compreensao
nos distancia da ideia da doenga como uma
entidade morbida, bioldgica e fisica, ampliando-
a para a nocdo do adoecimento como parte da
cotidianidade dos processos de vida.

Para termos uma nogdo da frequéncia com
gue o cuidado era realizado a ele, detivemo-nos
a contar o nimero de vezes em que acles de
cuidado ocorreram no periodo de tempo filmado,

0 que evidenciou alguma forma de cuidado
acontecendo a cada seis minutos.

Estudo realizado com a mesma familia®”
evidenciou que essa demanda intensa de
cuidados continuos, ininterruptos e complexos
foi decisiva para que os pais conciliassem seus
respectivos empregos, de modo a poderem
permanecer tempo suficiente em casa para
produzir o cuidado a Belchior em sistema de
plantdo. Embora a familia consanguinea de
Maria e Baltazar seja bastante estendida, os pais
tomavam para si a responsabilidade pelo cuidado
a crianca, dadas as caracteristicas
especialissimas dele, tanto no aspecto técnico de
sua realizacdo quanto na caracteristica da
comunicagdo com Belchior. Nas cenas,
destacamos, exemplarmente, as minlcias que
envolvem o cuidado que Maria realiza a
Belchior:

Maria se levanta para cuidar do filho que esta em
uso de uma sonda gastrica para se alimentar
devido a impossibilidade de deglutir. Ela retira a
extensdo da sonda de cima do térax da crianca,
tenta firmar sua cabeca com travesseiros e limpa a
saliva que escorreu da boca dele. [...] Em certa
ocasido em que a saliva de Belchior escorre para
fora da boca, a mée se levanta pega um tecido em
cima da cadeira para enxuga-lo, aproveita e
reposiciona as pernas que ele havia estendido.
(CC)

A posicdo corporal assumida por Maria e
Baltasar, quando sentados no sofa, anuncia que
eles estdo preparados para se levantar a qualquer
momento, denotando preocupacdo em atender o
filho rapidamente ao menor sinal de necessidade.
Essa posicdo é alternada entre os dois, bem
como assumida por ambos, refletindo sua
prontiddo para o cuidado. Na cena abaixo, com
Baltasar, um pouco desta prontiddo para o
cuidado do filho se descortina:

[...] Maria e Baltazar encontram-se sentados em
um sofa de trés lugares e Belchior em uma cadeira
ao lado. Ela, sentada na extremidade do sofa, mais
distante de Belchior, apresentava as costas
apoiadas no encosto do sofa e o cotovelo apoiado
no braco do mesmo, aparentando estar
confortavel. Baltasar ocupava o outro assento,
préximo a Belchior. Sem acomodar as costas no
encosto do sofa, tinha o corpo inclinado para
frente e os cotovelos apoiados nas pernas. (CC)

A presenca de um ente adoecido faz com que
a familia procure se reorganizar para oferecer as
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melhores condicBes de vida e cuidado a ele. A
doenca ultrapassa os limites do corpo da crianca
adoecida, afetando toda a organizacdo familiar
pelo aparecimento dos sinais e sintomas do
agravo, provocando nos pais que cuidam uma
preocupacdo constante™®. Também, em relagdo
ao ambiente, notamos o cuidado com a limpeza,
tal como a utilizagdo somente de lengois e
fronhas Dbrancos na cadeira de fio que
acomodava Belchior e nos vérios travesseiros
utilizados para apoiar seu corpo. Este cuidado
pode estar pautado em saberes familiares
vinculados aos conhecimentos cientificos, ambos
mediando compreens@es sobre limpeza e salde
no cuidado da crianga, como podemos verificar
na cena a seguir:

[...] No terceiro encontro, Belchior estava
acomodado ao lado do sofa, em uma cadeira de
fio, aparentando estar coberta com travesseiros
por baixo de len¢ois brancos [...]. A pesquisadora
desloca a camera, fazendo aparecer no video
Belchior, sentado a esquerda do sofa, na cadeira
de fio, que novamente encontrava-se forrada com
lencol e travesseiros brancos. (CC)

O uso de tecidos brancos para envolvé-lo
pode sugerir facilidade em perceber mais
facilmente sujidades e, assim, trocar mais
precocemente sua roupa; possibilita, também, o
uso de alvejante na lavagem para melhor limpa-
las. Seja qual for o motivo do uso de tecidos
brancos, € evidente a preocupacdo com o bem-
estar de Belchior, tal como na cena seguinte, em
gue 0 pai substituiu o tecido que caiu no chéo
por outro limpo:

Em certo momento, Baltasar traz a cabeca de
Belchior para frente procurando melhor conforta-
lo e 0 pedago de tecido branco que ajudava a
apoia-la cai no chdo. Baltasar o recolhe do chéo e
leva para dentro de um cémodo, entra em outro
quarto com as maos vazias e volta com um novo
tecido, também branco. Coloca-o novamente na
lateral da cabeca do filho para apoié-la (CC).

Com a necessidade da crianca em alimentar-
se por sonda gastrica, a familia teve que
aprender sobre o tempo de infusdo da dieta, a
sua lavagem, bem como ao monitoramento da
vida atil do equipo para troca-lo, dentre outras
minGcias desse cuidado técnico. E possivel
constatar a habilidade com que Baltasar o
executa na cena a seguir:

Baltasar aparece desconectando a dupla via da
sonda de gastrostomia do equipo e conectando
uma seringa a ela, que parece conter dgua para
lava-la. Apos, ele desconecta a dupla via da sonda
de alimentagdo. (CC)

E na familia e por ela que se produzem
cuidados essenciais a saude, desde as interacbes
afetivas necessarias ao pleno desenvolvimento
da saude mental e da personalidade de seus
membros, a aprendizagem da higiene e da
cultura alimentar, a adesdo aos tratamentos
prescritos pelos servigos, tais como medicacéo,
dietas e atividades preventivas®. Enfatizamos,
no entanto, que o cuidado a Belchior era
realizado solitariamente pela prépria familia e,
embora caiba aos profissionais de enfermagem
realizar cuidados como o0s evidenciados a
Belchior, tal como em relacdo & alimentagdo
especial por sonda, os pais buscaram adquirir
habilidades de diferentes naturezas, até mesmo
da éarea da salde, para produzirem todos o0s
cuidados requeridos por ele, inclusive com
“plantdes” intercalados entre si, pois os cuidados
demandados eram complexos e ininterruptos.

Quando se trata de agravos incapacitantes,
em que a dependéncia de cuidado € ainda maior,
a familia vé a necessidade premente de
incorporar  conhecimentos  profissionais e
adquirir  habilidades  técnicas™”.  Estudo"*?
aponta que a condigdo cronica requer grandes
esforcos da familia para o cuidado ao ente
adoecido, podendo, inclusive, leva-la a
profissionalizar-se, visando melhor preparo para
0 cuidar. Percebemos que os pais do garoto
buscaram incorporar e empregar alguns saberes
profissionais no cuidado ao filho, tal como na
avaliagdo de edema nos membros inferiores da
crianga, descrita a seguir:

Baltasar sempre muito carinhoso, depois de olhar
para a bolsa com a alimentacdo de Belchior, da
uns tapinhas na perna do filho e aperta em sinal de
carinho. Parece perceber algo diferente no contato
e resolve pressionar a regido anterior da tibia para
verificar se est4 inchada. (CC)

Os pais citaram o filme “O o6leo de
Lorenzo™® como importante fonte de
conhecimento para o cuidado que dispensam ao
filho. O filme foi baseado em fatos reais, tendo
como personagem principal uma crianca com
ALD. Percebemos que os pais realizaram, com
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gestos muito parecidos, uma pratica de cuidado
que também se desenrola no filme pelo
personagem da mde, quando a crianga-
personagem engasgou-se com a propria saliva.
Embora o fundamento cientifico desta pratica
possa ndo ser conhecido por eles, utilizam-na a
medida que usufruem dos seus beneficios, como
quando a crianca também se engasga com a
saliva:

Percebe-se que Belchior tem grande dificuldade
de deglutir, pois engasga com a prépria saliva e 0s
pais tentam ajuda-lo mudando a inclinacédo do seu
corpo e massageando seu pescoco. (CC)

Compreende-se que a busca pelo saber
cientifico por esta familia pautou-se em sua
eficicia pratica - em beneficio de Belchior para a
realizacdo de seu cuidado; ou seja, a medida das
dificuldades enfrentadas pela crianga, cada vez
mais agravada em sua condicdo, e da
necessidade de agregarem novos elementos ao
cuidado. Assim, o0s pais apreenderam as
mindcias que envolvem o cuidado especializado,
bem como a habilidade em sua execucao,
buscando incorpora-lo a certa ordem pratica da
vida familiar. Evidenciamos a existéncia de um
saber tacito, construido na experiéncia cotidiana
e sustentador do cuidado familiar, ao qual estdo
incorporados saberes especificos da area da
salde na medida em que a familia percebe que
seja compreensivel e de possivel execucdo,
tornando-se Gtil no cuidado a crianga.

Podemos considerar esse saber técito
construido pela familia como sendo o “sucesso
pratico” do cuidado, ou seja, aquilo que remete
ao valor que uma acdo, tal como técnicas do
campo profissional da salude, assume para as
pessoas em razdo das implicagcdes simbolicas,
relacionais e materiais dessas acfes na vida
cotidiana™. Desse modo, o saber produzido
acerca da saude e da doenca se faz a partir da
experiéncia, isto é, dos significados que dela se
tem, sendo o vivido em si mesmo um meio de
conhecimento. Nesta vivéncia cotidiana, as
familias  desenvolvem uma compreensao
holistica do adoecimento, pois, no vivido, a
doenca ndo é uma realidade de compreensao
objetiva, mas de percepcdo interpretativa,
contextualizada no espaco e tempo dos
acontecimentos.

Portanto, a I6gica do saber da familia, o saber
leigo, € que nem todos seus elementos estdo
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associados a ciéncia, estando imbuidos de
consideracfes afetivas, tendo por funcdo

interpretar a experiéncia, de forma que a
informacdo adquirida com o conhecimento
cientifico € um elemento secundéario a esse
saber®. A inquietagdo por oferecer as melhores
condicBes de vida para a crianga adoecida esta,
certamente, vinculada aos sentimentos dos pais
em relacdo a ela, evidenciados nos gestos
frequentes de carinho no desenrolar das cenas.

O ser humano propbe-se a cuidar
conscientemente do outro, sendo que, no
cuidado, se faz o amor e também se mostra
como preocupacao e zelo pelo ser que ama, ou
com o qual se envolva afetivamente®. Entfo,
consideramos que cada experiéncia de
adoecimento seja Unica para a pessoa adoecida e
para familia que a vivencia; e, nisto, a familia
produz um cuidado artesanal ao ente adoecido,
ou seja, modelado conforme o seu potencial de
cuidar, as singularidades da pessoa que precisa
ser cuidada e os sentidos atribuidos a esta
experiéncia. Entendemos a experiéncia de
adoecimento como um acontecimento que se
amalgama ao proprio viver, sendo que a
concepgdo de ‘amalgamar’ remete a uma relagdo
de coisas ou pessoas, sendo ambos originalmente
diferentes em qualidades, transformando-se,
mutuamente, de diversos modos, combinando-

se, envolvendo-se e confundindo-se™®.

CONSIDERACOES FINAIS

As cenas de cuidado analisadas neste estudo
desenrolaram-se num periodo curto de tempo,
n&do sendo tomadas como a totalidade do cuidado
a Belchior; no entanto, tais fragmentos do tempo
permitiram evidenciar os esforgos dos pais em
produzir, diuturnamente, o cuidado ao filho.
Paradoxalmente, da-nos uma nocéo daquilo que
realizam e de sua complexidade, incluindo
cuidados do &mbito profissional, pois cuidam
dele solitariamente, na maior parte do tempo,
devido ao pouco apoio profissional em salde
recebido.

Eternizadas em imagem e passiveis de
descricdo em pesquisa, tais cenas evidenciaram
alguns dentre os minuciosos gestos de cuidado a
crianga, 0 cenario em que ele se descortina,
Belchior em sua dependéncia total dos pais e
eles proprios em sua prontiddo para cuidar.
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Podemos afirmar que a familia desenvolve
uma forma de cuidado préprio e personalissimo
gue requer grande esforco de elaboracéo,
especialmente na condicdo crbnica de carater
permanente e progressivo. Assim, ao se
instaurar, na cotidianidade dos processos de vida
em familia, a experiéncia de adoecimento por
ALD exigiu intensa producdo de cuidados
continuos, ininterruptos e mais complexos,
afetando a familia de modo significativo em
vérias dimensdes do seu viver.

O cuidado familiar moldou-se no convivio
préximo dos pais, presenca constante junto ao

necessidades diversificadas, abarcando-as de
modo integral, em consideracdo ao que ele é e
significa para eles; portanto, é intensa a
dimenséo afetiva que molda tal cuidado.

Este estudo mostrou a importancia singular e
vital do cuidado familiar na vida de uma crianga
adoecida, devendo ser valorizado como tal. Por
esta via, procura-se salientar a preméncia dos
profissionais de salde estarem mais proximos da
familia, de modo a contribuir no cuidado da
crianga adoecida e valorizar, preservar e
fortalecer o potencial de cuidado da prdpria
familia.

filho, por meio de esforcos para perceber suas

MODELING OF FAMILIAR
ADRENOLEUKODYSTROFY

ABSTRACT

This article aimed to understand how the family care is for children in a chronical condition by
adrenoleukodystrophy. It is set up as a situation study, whose body of analysis consists of “care routines”
recorded during thorough interviews conducted with the parents of the sick child, and collected in the matrix
research. The scenes analized show the parents” continuous care, permanent and intensive for the child. During
the development of this care, we highlight the peculiar communication established with the child; the constant
care directed to the child’s needs; the readiness of care; and the incorporation of diverse knowledge in the
process. We understand that the family also develops in the professional context of the care since, most of the
time, the family is alone. Finally, we ponder that the intensive efforts undertaken by parents allow them to
modeling very personalized care, capable to envelop the complexities of the diseased child’s needs.

CARE IN A CHRONICAL CONDITION BY

Keywords: Family. Childcare. Nursing. Chronic Disease.

MODELADO DEL CUIDADO FAMILIAR EN LA ENFERMEDAD CRONICA POR
ADRENOLEUCODISTROFIA

RESUMEN

Este articulo tuvo como objetivo entender coémo la familia produce el cuidado al nifio con enfermedades crénicas
por adrenoleucodistrofia. Se configura como un estudio de situacién, cuyo corpus de andlisis fue compuesto por
“escenas del cuidado” filmadas durante la entrevista en profundidad realizada a los padres de los nifios
enfermos, mantenidas en la coleccién de imagenes de la investigacién matriz. Las escenas analizadas mostraron
los esfuerzos de los padres para producir cuidados continuos, permanentes e intensos al nifio. En el desarrollo
de este cuidado, se resalta el establecimiento de comunicacion peculiar con el nifio; el esmero en la atencion
constantemente dirigida a sus necesidades; disposicion para el cuidado; y la incorporacion de diversos
conocimientos en el cuidado. Comprendemos que la familia desarrolla, también, cuidados del contexto
profesional, ya que, en la mayor parte del tiempo, esta cuida sola. Ponderamos, por ultimo, que los intensos
esfuerzos hechos por los padres les permite el modelado del cuidado personal, capaz de abarcar la complejidad
de las necesidades del nifio enfermo.

Palabras clave: Familia. Cuidado del Nifio. Enfermeria. Enfermedad Crénica.
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