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RESUMO

MATOS, A. P. K. Vivéncias morais de familias de criancas e adolescentes assistidos por
tecnologia em cuidados domiciliares. 2020. 180 f. Tese (Doutorado) — Escola de Enfermagem
de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo, Ribeirdo Preto, 2020.

O avango das politicas publicas, o progresso tecnologico e do conhecimento cientifico levaram a
mudanga do perfil epidemioldgico de criancas e adolescentes brasileiros, aumentando a
expectativa de vida desse grupo que antes ndo poderia sobreviver. Entre elas encontram-se as
criancas com necessidades especiais de saude que podem ser agrupadas de acordo com a
demanda de necessidade e, neste estudo, destaca-se as criancas e os adolescentes assistidos por
tecnologia. Esta pesquisa teve como objetivo geral compreender a vivéncia moral de familias de
criancas e adolescentes assistidos por tecnologia no domicilio. Foi realizado um estudo de
abordagem qualitativa, com fundamentagdo tedrico-metodolégica no framework da vivéncia
moral de Hunt e Carnevale e na fenomenologia interpretativa de Patricia Benner. Ambos tém
base na hermenéutica, que propde compreender o fendmeno pela interpretagdo. Foram utilizados
como instrumentos de coleta de dados a entrevista ¢ a observagdo, € como instrumentos
facilitadores o desenho, o genograma e o ecomapa. O estudo foi conduzido em Sao Carlos,
interior do Estado de Sao Paulo, com 15 participantes de quatro familias de crianca ou
adolescente assistidos por tecnologia em cuidados domiciliares. Os participantes foram os
familiares, incluindo pais, avds, tios, primos e um adolescente assistido por tecnologia. A andlise
de dados foi pautada na interpretacdo fenomenoldgica dos casos paradigmaticos, com analise
tematica, a qual apontou que a familia d4 o melhor na busca da manuten¢do da vida da crianga ou
do adolescente. Essa vivéncia ¢ explicada em trés temas: engajando-se para a manutengdo da
vida, impactando a vida da familia e relacionando-se com profissionais e institui¢des de saude. O
primeiro tema, engajando-se para manutencdo da vida, ¢ fundamentado no forte vinculo, o que
desperta 0 medo da morte da crianca ou do adolescente e na dedicacdo aos seus cuidados. O
segundo tema, impactando a vida da familia, revela o impacto emocional, social e financeiro.
Aponta para as diferentes emogdes vivenciadas, o isolamento social, a importancia de apoio, o
enfrentamento do preconceito, a busca por normalidade, a dependéncia de assisténcia do governo
e as dificuldades decorrentes da burocracia. O terceiro tema tem como foco o relacionamento
com os profissionais de saude, com as experiéncias da vivéncia moral com impacto positivo ou
sofrimento moral, a depender da postura do profissional. Os resultados contribuem para o avango
na compreensdo da vivéncia moral de familias de criangas ou adolescentes brasileiros assistido
por tecnologia em cuidados domiciliares. Os resultados destacam o potencial de oferta de cuidado
humanizado e integral a essas familias, quando acessada sua vivéncia moral, uma vez que a
compreensdo desse aspecto pode contribuir para uma convivéncia com a crianga ou o adolescente
assistido por tecnologia menos desafiadora para a familia, pois, dessa maneira, ela ¢ acolhida em
sua integralidade e individualidade, sentindo-se fortalecida e apoiada.

Palavras-chave: Enfermagem pediatrica. Doenca Cronica. Familia. Tecnologias da satde.
Hermenéutica. Bioética.



ABSTRACT

MATOS, A.P.K. Moral experience of families with technology-assisted children and
adolescents cared for at home. 2020. 180 f. Thesis (Doctoral) — Ribeirdo Preto College of
Nursing, University of Sao Paulo, Ribeirdo Preto, 2020.

The advancement of public policy, technological progress, and scientific knowledge has led to
changes in Brazilian children and adolescents’ epidemiological profile. Thus, increasing the life
expectancy of a group that previously had no chance of survival. They are known as children
with special health care needs that may be divided into groups according to their individual care
needs, and in this study, we focus on a specific group: the technology-assisted children and
adolescents. The aim is to understand families’ moral experience with technology-assisted child
and adolescent cared for at home. This is a qualitative study, guided by the conceptual framework
of moral experiences proposed by Hunt & Carnevale, and Patricia Benner’s interpretative
phenomenology as a methodological framework. Both have been drawn on the hermeneutic,
which helps to understand the phenomena through interpretation. Interviews and observations
were the primary data collection method. Field notes, genograms, and ecomaps were also used as
facilitating instruments. The study took place in S3o Carlos, in the countryside of Sdo Paulo,
consisting of 15 participants from four families of the technology-assisted child or adolescent
cared for at home, including parents, grandparents, uncle, cousins, and one technology-assisted
adolescent himself. The data analysis was based on the interpretative phenomenology of the
paradigmatic cases, using thematic analysis that showed that the family gives its best to maintain
the child or adolescent’s life. The results are explained on the following themes: engaging to
maintain life, impacting family’s lives and relations with healthcare professionals and health care
organizations. The first theme, engaging to maintain life, is based on the strong bond that leads to
fear of the child or adolescent’s death, leading to a more significant dedication to the child or
adolescent’s care. The second theme, impacting family’s lives, reveals the emotional, social, and
financial impact. It encompasses the different lived experiences referring to the emotions, social
isolation, the relevance of support, dealing with prejudice, seeking normality, the dependence on
governmental assistance, and the difficulties with bureaucracy. The third theme addresses the
relationship of the family with the health care professionals that may bring positive impact or
moral distress, depending on how this relation is established. The results help advance the
understanding of families' moral experience with a child or adolescent technology-assisted, who
is cared for at home. The results highlight that accessing these families' moral experience may
increase the potential of offering a humanized care. Understanding these families’ moral
experience helps make this lived experience lighter, less challenging as a result of caring for them
in its individuality, so they feel strengthened and supported.

Keywords: Pediatric Nursing. Chronic Disease. Family. Biomedical Technology. Hermeneutics.
Bioethics.



RESUMEN

MATOS, A. P. K. Vivencias morales de familias con nifios y adolescentes asistidos por
tecnologia en cuidados domiciliarios. 2020. 180 hojas. Tesis (Doctorado) — Escuela de
Enfermeria de Ribeirao Preto de la Universidad de Sao Paulo, Ribeirao Preto, 2020.

El avance de las politicas publicas y el progreso de la tecnologia y del conocimiento cientifico,
propicié el cambio del perfil epidemiolégico de nifios y adolescentes brasilefios, aumentando la
expectativa de vida de ese grupo que antes no podria sobrevivir; dentro de ese grupo se
encuentran los nifios con necesidades especiales de salud, los que pueden ser agrupados de
acuerdo con la demanda de la necesidad. En este estudio se destaca a los nifos y adolescentes
asistidos por medio de la tecnologia. Esta investigacion tuvo como objetivo general comprender
la vivencia moral de familias con nifios y adolescentes asistidos por medio de la tecnologia, en el
domicilio. Se realiz6 un estudio de abordaje cualitativo, fundamentando en la teoria metodoldgica
del framework de la vivencia moral de Hunt y Carnevale y, en la fenomenologia interpretativa de
Patricia Benner; ambos tienen base en la hermenéutica, la que propone comprender el fenomeno
a través de la interpretacion. Se utilizaron entrevistas y observacion como instrumentos de
recoleccion de datos, y el dibujo, genograma y ecomap como instrumentos facilitadores. El
estudio fue realizado en la ciudad de Sao Carlos, en el estado de Sao Paulo, con 15 participantes
de cuatro familias con nifios o adolescentes asistidos por la tecnologia, en cuidados domiciliarios.
Los participantes fueron los familiares, incluyendo padres, abuelos, tios, primos y un adolescente
asistido por la tecnologia. El analisis de los datos fue guiado por la interpretacion fenomenoldgica
de los ejemplares y por casos paradigmaticos, con andlisis tematico, el que apuntd que la familia
da lo mejor de si buscando mantener la vida del nifio o adolescente. Esa vivencia es explicada en
tres temas: compromiso con el mantenimiento de la vida, impacto en la vida de la familia y
relacionamiento con profesionales e instituciones de salud. El primer tema, compromiso con el
mantenimiento de la vida, tiene como fundamentos el temor vinculado al miedo que despierta la
posible muerte del nifio o adolescente y en la dedicacion a sus cuidados. El segundo tema,
impacto en la vida de la familia, revela el impacto emocional, social y financiero, que apunta para
las diferentes emociones experimentadas: aislamiento social, importancia de los apoyos,
enfrentamiento del prejuicio, busqueda por normalidad, dependencia de asistencia del gobierno y
dificultades provenientes de la burocracia. El tercer tema, relacionamiento con profesionales,
tiene relacion con las experiencias de la vivencia moral y con el impacto positivo o sufrimiento
moral, lo que depende de la postura del profesional. Los resultados contribuyen para el avance en
la comprension de la vivencia moral de familias con nifios o adolescentes brasilefios, asistidos por
medio de la tecnologia, en cuidados domiciliarios. Ademads, los resultados destacan el potencial
de la oferta del cuidado humanizado e integral a esas familias, cuando se considera su vivencia
moral, ya que la comprension de ese aspecto puede contribuir para una vivencia con el nifio o
adolescente asistido por una tecnologia menos desafiadora para la familia; asi, de esta manera la
familia acoge el cuidado en su integralidad e individualizado sintiéndose fortalecida y apoyada.

Palabras clave: Enfermeria pediatrica; Enfermedad Cronica; Familia; Tecnologias de la salud;
Hermenéutica; Bioética.
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APRESENTACAO




Esta tese apresenta a compreensdo das vivéncias morais de familias de criancas ou
adolescentes assistidos por tecnologia em cuidados domiciliares.

Crianga sempre foi um publico que me atraiu desde a mais tenra idade. O amor pelos
pequenos sO cresceu com o tempo, € sempre tive certeza que queria trabalhar com eles, faltava-
me descobrir de que maneira. Outra paixdo era o mundo da ciéncia, conhecido por meio dos kits
de brinquedos imitando instrumentos de um laboratorio cientifico e de um programa de televisdo
que apresentava um cientista fazendo experiéncias em situagdes do cotidiano.

Quando eu tinha 14 anos meu primeiro sobrinho, Willian, nasceu e cuidar dele me fez
ter certeza que era com essa populacdo que eu queria trabalhar. Aos 19 anos fui contratada por
uma mulher gravida de trigémeos para ser cuidadora de seus bebés, que nasceram prematuros.
Por esse motivo, eu fui ao hospital aprender sobre os cuidados que eles exigiriam e foi uma
enfermeira que me guiou pelas sondas, tubos e fios que envolviam aqueles bebés. Acredito que
ela viu meu olhar assustado e gentilmente foi acalmando meus receios e me ensinando como
cuidar. Essa foi a primeira vez que uma enfermeira impactou minha vida.

Em 2008, no primeiro ano da minha graduacdo em enfermagem na Universidade Federal
de Sao Carlos, fiz minha primeira iniciacdo cientifica (sem financiamento) em parasitologia com
o objetivo de avaliar a ocorréncia de parasitas em alfaces de hortas prontas para consumo em
diferentes estabelecimentos de Sdo Carlos. Apds essa experiéncia enriquecedora e positiva com a
Dra. Fernanda de Freitas Anibal, decidi me aproximar da pediatria, area que sempre gostei.

Assim, em 2009, me envolvi com a temdtica de Enfermagem Pediatrica. A proposta era
identificar as revelacdes manifestadas por criancas portadoras de doencas cronicas em tratamento
ambulatorial por meio do uso do brinquedo terapéutico. Essa foi minha segunda iniciagdo
cientifica, agora com fomento da Fundacdo de Apoio a Pesquisa do Estado de Sao Paulo-
FAPESP e orientagcdo da Dra. Monika Wernet. Essa experiéncia abriu meu olhar para a pesquisa
de abordagem qualitativa. Na constru¢do do genograma e ecomapa de uma crianga participante
da pesquisa, destacou-se quantas modificagdes aconteceram na vida do seu irmdo mais velho,
apos a descoberta da condi¢do cronica. Como esse irmdo vivéncia a doenca? Com poucas
respostas satisfatorias da literatura cientifica surgiu a vivéncia do mestrado, que teve como
resultado a dissertagdo intitulada “Ser irma(ao) de crianga com asma ou bronquite na perspectiva

hermenéutica de Gadamer”.



Nessa caminhada do mestrado, em algumas entrevistas com o irmao ou irma da crianga
com asma ou bronquite, os pais, avos, primos e outros familiares mostravam grande interesse em
participar, compartilhar suas vivéncias. Por vezes eu os escutava, acalmando seus anseios, para
poder entdo conversar com o irmdo ou a irmd. Dai surgiu a curiosidade sobre como seria a
vivéncia da familia, mas nesse caso com uma popula¢do que tem crescido cada vez mais e esta
sendo cuidada no domicilio: as criancas e os adolescentes assistidos por tecnologia. Tive entdo o
privilégio de ter a Dra. Regina Aparecida Garcia de Lima como orientadora ao desbravar esse
novo mundo do doutorado.

Em 2015, por intermédio da Dra. Ivone Cabral, comecamos a conversar com o Dr. Franco
Carnavale, que me aceitou como aluna para um intercambio de sete meses na McGill University,
Ingram School of Nursing, tendo-o como supervisor. Com fomento da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), fui para o Canad4 aprender sobre
vivéncias morais, pesquisa qualitativa e a enfermagem no cuidado da satde da crianca. Ressalta-
se a importancia da participagdo como trainee no Views On Interdisciplinary Childhood Ethics
(VOICE), liderado pelo Dr. Carnevale, e no McGill Qualitative Health Research Group,
liderado pela Dra. Mary Ellen Macdonald, ambos associados a McGill University. Essa
vivéncia com o Dr. Carnevale foi fundamental para a construcao desta tese.

Pouco depois da minha volta do Canadé, em 2018, minha mae descobriu um cancer de
pancreas bem avangado. De repente, me tornei cuidadora principal, ganhei uma vizinha
indesejada, a morte, e aquelas falas dos entrevistados passaram a ter um significado diferente
para mim, houve nova fusdo de horizonte. Isso ¢ relevante de ser mencionado, pois foi um marco
para a minha historia e, evidentemente, afetou minha fusdo de horizontes com o texto quando em
periodo de anélise dos dados.

Esse foi o caminho trilhado no desenvolvimento desta tese, dividida em partes: a primeira
refere-se a introducdo que apresenta o estado atual da arte, detalha quem sdo as criangas e os
adolescentes assistidos por tecnologia e suas familias, o que ¢ conhecido sobre a vivéncia dessa
populacdo, delimitagdo do objeto de estudo e a justificativa. A segunda parte apresenta o
objetivo, seguida da terceira, explicando a abordagem teoérico-metodologica escolhida, o
framework vivéncia moral de Hunt e Carnevale (2011), a fenomenologia interpretativa de Benner
(1994), e a abordagem metodoldgica, com a etapa operacional utilizada para o desenvolvimento

deste estudo. A quarta parte trata da apresentagdo dos resultados, os quais tornaram claro o que



era importante para as familias de criangas ou adolescentes assistidos por tecnologia: a busca pela
manutengdo da vida da crianga ou do adolescente. Com isso como pano de fundo vieram as
vivéncias morais: o engajando-se para a manutencao da vida, impactando a vida da familia e
relacionando-se com profissionais de satde que, posteriormente, na quinta parte, foram
discutidos a luz da literatura internacional e nacional. A sexta parte contém as consideracdes
finais desta investigacdo, seguido da sétima parte contendo as referéncias e seguido dos

apéndices e anexos.
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1 INTRODUGCAO
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1.1 Estado da arte

Com o avanco das politicas publicas de atengdo a saude, das politicas socioeconomicas de
distribuicdo de renda, do progresso do conhecimento cientifico e do desenvolvimento de
tecnologias para manutenc¢do da vida, ocorreu uma mudanga no perfil epidemioldgico das criangas
e dos adolescentes brasileiros. Esse contexto contribuiu para a reducdo das taxas de doencas
infectocontagiosas ou transmissiveis e aumentou a incidéncia de doengas cronicas ou ndo
transmissiveis entre essa clientela. Tal situagao propiciou aumento da expectativa de vida de recém-
nascidos pré-termo, criangas com doengas congénitas, com doengas cronicas ou que sofreram
algum tipo de trauma e que sem os recursos tecnologicos ndo teriam possibilidade de vida (SOUZA
etal., 2018; MOREIRA et al., 2017; GOLDANI et al., 2012).

Essas criangas que “compreendem aquelas com maior risco de apresentar uma condi¢do
fisica, comportamental, emocional, cronica ou de desenvolvimento e de necessitar de uma rede de
servigos especializados de satde, em quantidade superior aos requeridos pelas criancas em geral ”
(CABRAL et al., 2015, p. 1079) sao definidas no Brasil como Criangas com Necessidades
Especiais de Saude (CRIANES) e, na literatura internacional como Children with Special Health
Care Needs (CSHCN) (McPHERSON et al., 1998).

Nos Estados Unidos, estima-se que 11,2 milhdes de criangas (considerando-se os menores
de 18 anos) tém alguma necessidade especial de saude. Esse nimero corresponde a 15,1% das
criancas desse pais (UNITED STATES DEPARTMENT OF HEALTH AND HUMAN
SERVICES, 2013). Um estudo com o objetivo de determinar a propor¢do de criangas assistidas
por tecnologia que tiveram alta de um hospital infantil terciario, descrever as suas caracteristicas e
examinar aspectos do seu cuidado depois da alta apontou que 58% das 100 criangas analisadas
tinham alguma necessidade especial de satde (FEUDTNER et al., 2005).

No Brasil, faltam dados oficiais detalhados da incidéncia e prevaléncia de criangas e
adolescentes com necessidades especiais de saude, provavelmente devido aos diversos termos
empregados para classificar esse grupo e a multiplicidade de condi¢des clinicas que agrega
(CABRAL et al., 2013). Mas a literatura aponta que as criangas com necessidades especiais de
saude representam, na atualidade, quase um quarto da populacdo infantil no Brasil (CABRAL;
MORAES, 2015). Um estudo com dados regionais, especificamente de Belo Horizonte, Minas

Gerais, com o objetivo de identificar e caracterizar as criangas com condi¢do cronica egressas de
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uma unidade de terapia intensiva neonatal apontou que dos 1.080 prontuarios analisados, que
refletiam os atendimentos de um ano do setor, 138 (12,77%) deles foram incluidos no estudo,
constatando que, no momento da alta, essas criancas apresentaram diagndsticos com repercussao
em seu crescimento e desenvolvimento ou demanda de cuidados especiais de satide (TAVARES et

al., 2014).

Alguns autores apontam cinco conjuntos de demandas de cuidados de criangas e
adolescentes com necessidades especiais de satde: de desenvolvimento, incluindo os que requerem
reabilitagdo psicomotora e social devido a disfuncdo neuromuscular; tecnologicos, aqueles que
necessitam de equipamentos tecnologicos para manuten¢do da vida, por exemplo, uma crianca ou
adolescente assistido por ventilagdo mecanica; medicamentosos, criangas ou adolescentes que
precisam de farmacos para viver; habituais modificados, aqueles que precisam de modificagdes na
forma de realizar cuidados didrios e mistos, que t€ém mais de uma demanda de cuidado (CABRAL;
MORAES, 2015).

Destacamos, neste estudo, as criancas e adolescentes assistidos por tecnologia, definidos
pelo Office of Technology Assessment, do Congresso dos Estados Unidos, em um memorando
técnico, como criangas que precisam de instrumentos médicos para compensar a perda de uma
fungdo vital e de cuidados de enfermagem continuos e intensos para impedir a morte ou uma
possivel incapacidade (U.S. CONGRESS, 1987). Tais criangas foram divididas em quatro grupos
de acordo com o tipo de instrumentos médicos e servicos que precisavam: (1) criancas que
dependem de ventiladores mecanicos pelo menos parte do dia; (2) criangcas que requerem
administracdo de medicamentos intravenosos ou nutri¢do parenteral por periodo prolongado; (3)
criancas que dependem diariamente de outros respiradores ou suporte nutritivo incluindo
traqueostomia, aspiracdo, oxigenoterapia ou alimentagao por sonda e (4) criangas com dependéncia
prolongada de outros dispositivos médicos que compense alguma fungdo vital e que exijam
cuidados de enfermagem diario ou frequente. Esse tltimo grupo inclui criangas e adolescentes que
precisam de monitores de apneia, didlise renal, cateterismo urinario, bolsa de colostomia, com
demanda de cuidado de enfermagem especifico entre outros (U.S. CONGRESS, 1987).

No memorando (U.S. CONGRESS, 1987, p. 5) ¢ utilizada a expressdo technology-
dependent children (criangas dependentes de tecnologia) para definir as criancas descritas acima e
foi utilizado esse termo para se referir a populacdo do estudo. Entretanto, no desenvolvimento da

pesquisa, interlocutores questionaram sobre o uso da palavra “dependéncia” de tecnologia,
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apontando como pejorativo e ndo percebendo seus familiares como dependentes dos dispositivos
técnicos.

Moreira et al. (2017, p. 7) ressaltam a relacdo crianga-tecnologia:

Na primeira dimensao das recomendacdes, essa necessidade de defini¢des que possam
deixar claro de que criangas estamos falando, sintoniza com essa discussdo de sistemas
complexos e de uma constru¢do de corpos infantis onde se concretizam hibridos entre
corporeidade e tecnologia. Cabe destacar aqui que essas criangas desafiam padrdes de
desenvolvimento e reinventam outras formas de se fazer entender e de se relacionar com
sondas, bombas de infusdo, tubos de traqueostomias e gastrostomias. Cada tecnologia
dessas se torna parte de seus corpos e passa a ser incorporada, gerando outros usos e
fungdes. Fungdes de relagdo entre humanos e ndo humanos, conexdes multiplas que geram
associagoes produtoras de vida.

Assim, apesar do termo ‘dependente de tecnologia’ ser apropriado gramaticalmente para
definir a necessidade de tecnologia, a proposta deste estudo era tornar clara as vivéncias das
familias e por isso relevante o que para elas era visto como pejorativo. O dicionario de lingua
portuguesa Aurélio (2020) traz a seguinte definicdo para “dependente”: “que depende ou esta
subordinado; que esta sujeito. Que ndo se consegue se manter sozinho e vive a custa de outrem.
Que expressa dependéncia, que esta sujeito a algo ou alguém. Que ndo se consegue livrar de algo,
especialmente de um hébito ou vicio”. Diante disso, decidiu-se buscar na literatura um termo que
fosse mais apropriado a essa populagao.

Em uma revisdo de literatura com o objetivo de identificar os termos e defini¢cdes atuais
usadas para descrever e identificar criangas e adolescentes que necessitam de tecnologia, observou
que, nos 26 artigos incluidos na revisdo, os termos mais utilizados foram: complexos (complex),
encontrado em oito artigos; dependente de tecnologia (technology dependent), utilizado em sete
artigos; quatro usaram o termo medicamente fragil (medically fragile) ou uma combinagao desses
termos. Um artigo utilizou o termo assistido por tecnologia (technology assisted) como uma
variagdo do termo dependente de tecnologia (technology dependent) (SPRATLING, 2015).

Na busca por um termo que fosse coerente com a proposta deste estudo, ou seja, uma
postura respeitosa, humanizada, integral e de um olhar sob uma perspectiva diferente para essas
criangas e adolescentes e suas familias, identificou-se o termo assistido por tecnologia. Segundo o
dicionario (MICHAELIS, 2019), um dos significados de assistir ¢ “prestar ajuda ou assisténcia a;
ajudar, estar presente, permanecer”. Logo, os participantes desta pesquisa foram tratados como

familias de criancas e adolescentes assistidos por tecnologia.
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Em 2001, no Reino Unido, estimou-se por volta de 6.000 criangas assistidas por tecnologia
sendo cuidadas em seus lares (GLENDINNING et al., 2001). Nesse nimero vem crescendo,
especificamente as criangas assistidas por ventilagdo mecanica. Estudo realizado com criangas em
cuidados domiciliares ou hospitalares e que, quando clinicamente estaveis, continuavam com o
auxilio de ventilagdo mecanica para respirar apds as tentativas fracassadas de desmame teve como
um dos objetivos identificar o nimero e localizacdo dessas criancas que recebiam ventilagao
mecanica em longo prazo (long-term ventilation). O estudo apontou continuo crescimento do
nimero dessas criangas, em 1998, 93 de 136 criangas, ou seja, 68,5% eram cuidadas no domicilio.
A pesquisa realizada em 2008 apontou que, de 919 criangas, 92%, ou 844, estavam sendo cuidadas
no ambiente domiciliar (WALLIS et al., 2011).

Ha estimativa de que existam em torno de 600.000 criangas assistidas por tecnologia nos
Estados Unidos em cuidados domiciliares, populagdo que continua a crescer (TOLY; MUSIL,
2015).

No Canada, as criangas com necessidades especiais de saide que exigem cuidados mais
complexos sdo denominadas children with medical complexity (CMC), e, em portugués, “criancas
com complexidade médica”. Esse grupo apresenta uma ou mais condi¢des cronicas complexas que
afetam vdrios sistemas. Além disso, tem uma limitacdo funcional significativa e geralmente
depende de tecnologias como alimentagdo por sonda e traqueostomia. Essas criangas utilizam com
frequéncia as institui¢cdes de cuidado a satide necessitando de auxilio de diversos setores. Elas sdo
caras para o sistema de satde, apesar de serem menos de 1% das criangas canadenses. Por exemplo,
elas despendem o equivalente a um terco, aproximadamente, do que ¢ gasto com as criangas nesse
pais, correspondendo a 10% das internacdes hospitalares. Aproximadamente 36% das criangas com
complexidades médicas na provincia de Ontario, Canadd, recebem tratamento em casa, o que ¢
referente a 11% do total de custo com seu cuidado (DEWAN; COHEN, 2013; COHEN et al., 2011).

No Brasil, estudos com criangas ou adolescentes dependentes de tecnologia sdo mais
recentes ¢ limitam-se a cendrios especificos por localizacdo ou faixa etdria; porém, ainda que
diluida, essa populagdo ¢ expressiva em nimeros absolutos (CABRAL et al., 2013; DRUCKER,
2007). Um estudo apontou que, de 138 criancas egressas de Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
com alguma condi¢do cronica, 8,1% necessitavam de tecnologia continua (gastrostomia,
jejunostomia, traqueostomia, oxigenoterapia e derivagdo ventriculo peritoneal) (TAVARES et al.,

2014). Apesar da falta de exatiddo nos nlimeros que expressem a totalidade dessa populagao, sabe-
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se que as familias de criancas e adolescentes assistidos por tecnologia deparam-se com mudancgas
no estilo de vida, principalmente quando estdo em situagao de cuidado da crianga e do adolescente
em domicilio (CABRAL et al., 2013; LEITE; CUNHA, 2007; VERNIER; CABRAL, 2006).

A atenc¢do as criangas e aos adolescentes assistidos por tecnologia antes era desenvolvida
principalmente em ambiente hospitalar. A familia, a equipe multidisciplinar, a comunidade e os
gestores de satde tém unido esforgos para que seja realizada uma alta responsavel (LIMA;
RIBEIRO, 2009; MOREIRA et al., 2017; OKIDO et al., 2012). O ambiente domiciliar mostra-se
benéfico, pois apresenta menor risco de infec¢do, oferece o aconchego da familia e estimulo social
para a crianca ou o adolescente assistido por tecnologia, bem como a oportunidade de participar de
atividades cotidianas do lar e da familia, além de permitir que aqueles com maior grau de autonomia
frequentem a escola. Os pais entendem que a ida do(a) filho(a) do hospital para casa ¢ bom para
toda a familia e que, nesse ambiente, o apoio mutuo ¢ ser maior (DRUCKER, 2007; MOREIRA et
al., 2017).

Apesar das inimeras vantagens do cuidado no domicilio, as criangas e os adolescentes
com necessidades especiais de saide de maneira geral, quando em ambiente domiciliar, podem
exigir cuidados de enfermagem especializados, de natureza complexa, intensa e continua, o que
pode ser um desafio para seus cuidadores, trazendo alteragdes inevitadveis em varios aspectos da
vida familiar (CAICEDO, 2014; CARNEVALE et al., 2006; DRUCKER, 2007; GHANDOUR et
al.,2014; LEITE; CUNHA; TAVARES, 2011; MARIANI; DUARTE; MANZO, 2016; MESMAN
et al., 2013; MOREIRA et al., 2017; NEVES; CABRAL, 2009; O’BRIEN, 2001; OKIDO et al.,
2012; WHITING, 2013).

O estudo de Neves e Cabral (2009), de abordagem qualitativa, realizado em hospital no
estado do Rio Grande do Sul, com o objetivo de discutir os desafios dos cuidados ofertados por
cuidadoras familiares de criangas com necessidades especiais de satde na perspectiva das proprias
cuidadoras, apontou que ter uma crianga assistida por tecnologia em aten¢do domiciliar afetou a
familia emocionalmente. Destacou que as maes ou cuidadoras faziam um esfor¢o além do natural
para cuidar dessas criangas. Outros autores (MESMAN et al., 2013), que tiveram como objetivo
realizar uma revisao sobre como a dependéncia da tecnologia afetava aspectos especificos da vida
da crianga e de sua familia e discutir como esse entendimento modificava o cuidado médico
ofertado, destacaram um estudo com maes de criancas que dependiam de ventilador mecanico, em

que 45% dos participantes tinham sintomas de depressdo, o que vai ao encontro de outro estudo da
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mesma revisdo, com pais de criangas que dependiam de didlise peritoneal, o qual identificou que
esses pais tinham mais chances de ter depressdo do que pais que tinham uma crianga com
desenvolvimento padrdo. Pesquisa realizada nos Estados Unidos com o objetivo de determinar os
fatores relacionados com sintomas de depressdo em maes que cuidam de criangas assistidas por
tecnologia em casa indicou que de 103 maes, 40% delas tinham alto risco de ter depressao, fato
que poderia afetar o funcionamento familiar (TOLY; MUSIL, 2015).

Estudo longitudinal realizado nos Estados Unidos, cujo objetivo foi examinar a satde fisica
e mental, funcionamento familiar e carga de cuidados de 84 pais de criangas clinicamente frageis
ou criangas com complexidades médicas durante o periodo de cinco meses, revelou que a maioria
se sentia constantemente cansada e com problemas nos relacionamentos familiares como falta de
comunicagdo, dificuldade da familia de resolver juntos seus problemas, estresse, tensdo, conflitos
e dificuldade de tomarem decisdes em conjunto (CAICEDO, 2014).

Estudo realizado nos Paises Baixos descreveu o apoio recebido por pais de criangas com
doenca renal. Foram identificadas, na perspectiva dos pais, trés formas de apoio: de informagao,
emocional e apoio pratico. Sobre a necessidade de informagdo, os pais expressaram precisar de
mais informacdes dos profissionais de satide sobre as medicagdes, dieta, sobre a condicdo da
crianga, orientacdo sobre como manter a rotina de trabalho e lazer diante das necessidades de
cuidado do filho. Quando ndo tinham esse apoio buscavam essas informag¢des na internet. Os pais
que gostariam de ter apoio emocional, por exemplo, foram aqueles que tiveram problemas
conjugais diante do impacto da doenca da crianca e precisam de suporte nesse sentido. Com
respeito a necessidade de apoio pratico, os pais revelaram precisar de suporte pratico no cuidado
direto da crianga, com pessoas capacitadas para cuidar dela na escola e durante o transporte
(GEENSE et al., 2017).

Pesquisa com abordagem qualitativa, realizada no Rio de Janeiro, teve como objetivo
discutir as mudangas significativas ocorridas no interior da organizacdo das familias em funcao do
cuidado da crianga assistida por tecnologia, destacando que aquelas sentiram o impacto dos
primeiros dias em que a crianga passou a ser assistida pela tecnologia, caracterizando esse momento
como um caos instalado em suas vidas. As mudancas causaram ansiedade, irritacdo, culpa,
frustracdo, estresse, medo, problemas conjugais ¢ ndo aceitacdo. Em algumas familias, essa
mudanga ocasionou, também o adoecimento de outros membros, como o alcoolismo paterno que

teve seu inicio apds o adoecimento da crianca. As maes mencionaram ter que adaptar sua casa e
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rotina as tecnologias estranhas ao seu cotidiano e, nesse processo, a familia desenvolveu estratégias
para manter suas atividades rotineiras (como cuidar dos outros filhos, limpar a casa, preparar o
alimento) e ainda manter o ambiente doméstico apropriado para o filho assistido por tecnologia e
cuidar dele. Além disso, o cuidado continuo da crianga assistida por tecnologia alterou as atividades
de sono e repouso da familia, trazendo estresse para todos (LEITE; CUNHA, 2007).

Com relagdo ao aspecto social, o estudo com abordagem qualitativa, realizado em hospital
no Rio Grande do Sul, com o objetivo de descrever os desafios dos cuidados ofertados por
cuidadoras familiares de criangas com necessidades especiais de satide na perspectiva destas,
identificou que quando estavam cuidando da crianga no domicilio, viviam, sem perceber, um
isolamento social que resultou em um confinamento em casa (NEVES; CABRAL, 2009). Em
adi¢do, outro estudo (MESMAN et al., 2013) apontou que os pais tinham menos tempo livre, uma
vez que a crianga assistida por tecnologia demandava mais atencdo e que também faltava tempo
para descanso desse cuidado continuo.

Corrobora com esses dados a pesquisa de abordagem qualitativa realizada na China
Continental, com o objetivo de descrever a experiéncia de pais que cuidavam de criangas com
traqueostomia em casa por um periodo maximo de 30 dias. Segundo os autores, a sobrecarga
psicoldgica de cuidar em casa de uma crianca com essas caracteristicas resultou em pais que
apresentaram depressao, ansiedade e isolamento social. Por outro lado, foi revelado também o
crescimento pessoal, uma vez que os pais mudaram sua perspectiva diante da vida depois que a
crianca adoeceu e diante dos cuidados, oportunizou-se uma vida pacifica. Também desenvolveram
sua habilidade de enfrentamento em tempos dificeis, fazendo aquilo que pensavam ser impossivel
de fazer (GONG et al., 2019).

Sobre o suporte social, o estudo com abordagem qualitativa, realizado em hospital no
Reino Unido, com o propdsito de identificar areas de compatibilidade e de diferencas na
experiéncia de pais de criancas com necessidades especiais de satde identificou trés temas:
“impacto”, “necessidade de ajuda e suporte” e “busca por significado”. Segundo o autor, os pais
afirmaram precisar de ajuda para poder ter uma pausa do cuidado com a crianga, mas que era dificil
encontrar alguém capacitado para fazé-lo (WHITING, 2013).

O estudo com abordagem qualitativa, realizado no Canad4, com o objetivo de desvelar a
experiéncia moral de familias com criangas que necessitam do uso de ventilagdo mecanica no

domicilio revelou que estas ndo se sentiam parte da comunidade onde viviam por ter uma crianga
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com deficiéncia e, para evitar os olhares assustados na rua, sentiam-se obrigadas a isolar-se em
casa. Esse fato ocasionou profunda soliddo e isolamento, sentimentos que surgiram pela sensagao
de que ninguém os entendia, nem mesmo a familia extensa (CARNEVALE et al., 2006).

Em um estudo de caso etnografico, realizado no interior do estado de Sao Paulo, com
objetivo de compreender a experiéncia materna no cuidado ao filho assistido por tecnologia, a mae
mencionou ndo poder nem mesmo ficar doente, pois era ela quem realizava todo o cuidado ao filho.
Neste mesmo estudo, foi observada uma relacdo conturbada e de desconfianca entre a mae e as
instituicdes de saude. Por outro lado, havia institui¢des de saude que apoiavam financeiramente
essa mae e a familia (OKIDO et al., 2012). Pesquisa com familiares cuidadores de criangas com
necessidades especiais de saude desenvolvida na unidade de internagdo pediatrica de um hospital
universitario na regido sul do Brasil, com pais que ja tinham cuidado de suas criangas no domicilio,
apontou que os familiares tinham na espiritualidade e religiosidade sua rede de apoio (SILVEIRA;
NEVES, 2012).

Em relagdo ao papel na familia, um estudo qualitativo realizado no Reino Unido com pais
de criancas que exigiam cuidados complexos, como aquelas assistidas por tecnologia, identificou
que eles se sentiam envolvidos em diferentes papéis: eram pais, mas foi exigido deles
conhecimento técnico diversificado para cuidar da crianga e, por isso, com frequéncia sentiam-se
no papel de um enfermeiro ou fisioterapeuta (WHITING, 2013). Essa mesma situacao ¢ destacada
na revisdo de literatura realizada por Mesman et al. (2013), pois alguns estudos mostraram que os
pais sentiam que tinham um papel duplo na vida da crianga, ou seja, de cuidador e enfermeiro, e
muitas vezes houve tensdo entre esses dois papéis. Os pais ressaltaram que gostariam de ser vistos
por seus filhos como pais ao invés de um profissional da satide. Ainda nesse contexto, estudo com
pais de criancas clinicamente frageis ou criangcas com complexidades médicas revelou que eles
ofertam uma média de 33 horas por semana de cuidado direto a crianga com necessidade especial
de satde, e outros membros da familia ofertam uma média de 15 horas. Tais cuidados englobavam
banho, vestir a crianga, ajudar a utilizar o banheiro, mobiliza¢do, administragdo de medicamentos,
monitoramento, alimentagao e outros cuidados necessarios (CAICEDO, 2014).

Ainda nesse contexto, outro estudo apontou a sobrecarga dos pais no cuidado direto da
crianga, sentindo-se no papel de enfermeiros e nido de pais. Apesar de ndo terem experiéncia com
esse tipo de cuidado eles buscaram informagdes com profissionais, no hospital e em videos e,

assim, de leigos passaram a se sentir especialistas no cuidado a crianga com traqueostomia. Apesar
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de todo conhecimento adquirido, sentiram falta de ter apoio profissional mais perto do domicilio.
Relataram que a rotina de cuidados era pesada, e alguns pais buscaram ajuda de profissionais ou
familiares para a realiza¢do dos cuidados (GONG et al., 2019).

Estudo de abordagem qualitativa realizado nos Estados Unidos com pais de criangas
assistidas por tecnologia teve por objetivo examinar, na perspectiva da familia, a experiéncia de
prover cuidado domiciliar por tempo prolongado ao filho. Os resultados apontaram aspectos
positivos para a familia, como por exemplo, aprimoramento da habilidade de organizacdo,
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento e melhora na comunica¢do intrafamiliar
(O’BRIEN, 2001). Ainda no ambito das mudancas de papéis na familia, o estudo de caso
etnografico, realizado no interior de Sdo Paulo, apontou que os filhos mais velhos passaram a ser
parceiros no cuidado ao irmao doente (OKIDO et al., 2012).

Além da carga de cuidados, problemas financeiros foram percebidos como grande
estressor para a familia em estudo de abordagem qualitativa, realizado no Rio de Janeiro, quando
foi destacado que no momento em que os gastos aumentavam, as maes relataram deixar de trabalhar
ou reduzir suas horas de trabalho para cuidar do filho assistido por tecnologia (LEITE; CUNHA,
2007).

O estudo de Caicedo (2014) revelou que, dos 84 pais entrevistados, 80% disseram ter suas
decisdes relacionadas ao trabalho afetadas pelas condi¢des de saude da crianca clinicamente fragil.
Nesse estudo, um ter¢o dos pais parou de trabalhar para cuidar em tempo integral do filho, e outros
membros da familia também decidiram sua situacao de trabalho com base nas condi¢des da crianca
clinicamente fragil.

Outro estudo, realizado na cidade de Santa Maria, no Rio Grande do Sul, com familiares
cuidadores de criancas egressas de unidade de terapia intensiva neonatal teve como objetivo
descrever a rede de cuidados de criangas com necessidades especiais de satde em diferentes niveis
de atencdo apds a alta hospitalar. Os resultados identificaram que a avo, cuidadora de uma das
criangas com demandas de cuidados medicamentosos, neuropsicomotor ¢ habituais modificados,
teve que abrir mao de seu emprego para poder cuidar integralmente do neto, pois, assim 0s pais
poderiam trabalhar para obter os recursos financeiros necessarios para custear as demandas de
cuidados da crianca e familia (NEVES et al., 2015).

Da mesma forma, as despesas com criangas assistidas por tecnologia afetavam

consideravelmente a vida familiar, mesmo com os custos dos cuidados médicos e terapéuticos
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cobertos pelo governo americano. Isso porque as familias tinham gastos do dia a dia, como o maior
uso de energia elétrica com luzes acessas o tempo todo e equipamentos eletronicos. Para o autor,
outros gastos com servigos extras como a limpeza da casa e transporte adaptados para a crianga
também influenciaram financeiramente (O’BRIEN, 2001). Um estudo canadense destacou que
uma mae de criancga assistida por tecnologia teve que deixar o trabalho por falta de compreensdo
do empregador sobre sua situagdo de cuidado da crianga, o que causou diminui¢do consideravel na
renda total daquela familia (CARNEVALE et al., 2006).

No Brasil, a Politica Nacional de Atengdo a Crianca — PNAISC — (BRASIL, 2018) ressalta
que um dos desafios no cuidado a populagdo de criancas com doengas cronicas ¢ o impacto da
condi¢do da crianga sobre a familia devido a sobrecarga e a administracdo das necessidades da
crianga, pois ocasionam grandes exigéncias sobre a unidade familiar, como consequéncia pode
haver aumento da vulnerabilidade infantil. Nesse sentido, Moreira et al. (2017) ressaltam que
apesar de ser um desejo da familia ter a crianga com necessidades especiais de saide em casa e um
trabalho engajado da equipe para permitir que isso aconteca, pode acontecer de aumentar a
iniquidade de género em decorréncia da sobrecarga de cuidados por parte das mulheres, podendo
levar ndo somente a crianca a uma situacdo de vulnerabilidade, mas também a mulher como
cuidadora.

Em suma, algumas pesquisas apontaram alteragcdes familiares decorrentes de se ter uma
crianga assistida por tecnologia nos &mbitos emocional, financeiro, social, de sono e repouso e nos
papéis exercidos pelos diferentes membros da familia (CARNEVALE et al., 2006; GEENSE et al.,
2017; GONG et al., 2019; LEITE; CUNHA, 2007; MESMAN ¢t al., 2013; MOREIRA et al., 2017;
NEVES et al., 2015; NEVES; CABRAL, 2009; OKIDO et al., 2012; WHITING, 2013), enquanto
outras apontaram a invisibilidade desse grupo e a necessidade de se ter uma melhor compreensao
do impacto que uma crianga assistida por tecnologia causa na vida da familia (COHEN et al., 2011;

MESMAN et al., 2013; MOREIRA et al., 2017; OKIDO; HAYASHIDA; LIMA, 2012).

1.2 Delimitacido do objeto de estudo

A partir do contexto exposto acima, surgiu o questionamento de como seria a vivéncia

moral de familias com criancas e adolescentes assistidos por tecnologia em cuidados domiciliar.
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Neste sentido, partiu-se do pressuposto de que a vida ¢ repleta de implicagcdes morais e
conteudo moral. Conflitos éticos e o sofrimento moral cada vez mais vém sendo foco de atengao e
de estudos, mas ¢ imperativo que haja maior consideracdo e comprometimento em estudos, no
campo da saude, que abordem outros aspectos da ética e da vida moral. Nesse sentido, torna-se
relevante realizar uma anélise ética dessas situagdes em um contexto da vida cotidiana, quando as
questdes morais sdo vivenciadas no dia a dia e ndo somente quando o que estd moralmente em
questdo ¢ de grande importancia para os envolvidos (HUNT; CARNEVALE, 2011). Assim, o
aspecto moral ¢ um dos angulos da vivéncia da familia que foi focado nessa pesquisa, ou seja,
aquilo que ¢ importante para aquela crianga, adolescente e seus familiares.

Entende-se como vivéncia moral o sentimento valorizado por uma pessoa como
importante que ¢ reafirmado ou frustrado no cotidiano referentes aos &mbitos do certo-errado, bom-
ruim, justo-injusto (HUNT; CARNEVALE, 2011). Assim, este estudo teve como questdo de
pesquisa “como € a vivéncia moral da familia com crianga ou adolescente assistidos por tecnologia,
recebendo cuidados no domicilio?” Inimeros estudos (NEVES; CABRAL, 2009; O’BRIEN, 2001;
OKIDO et al., 2012; OKIDO; HAYASHIDA; LIMA, 2012; WHITING, 2013) com familias de
criangas assistidas por tecnologia abordam a perspectiva dos cuidadores, geralmente a mae ou os
pais. Entretanto, ¢ preciso compreender a vivéncia destas familias na perspectiva de todos os seus
membros para que possa ser evidenciada a vivéncia da familia. Desta maneira, os participantes da
pesquisa sdo as criangas ou adolescentes! assistidos por tecnologia € os membros de suas familias.

A compreensdo da vivéncia da familia da crianga ou do adolescente assistido por tecnologia
vai ao encontro do que ¢ proposto por Kaakinen et al. (2010), ou seja, que a satide ou doenga de
um membro afeta toda a familia e que ambos, saude e doenga, sdo eventos da familia. Dessa forma,
as familias influenciam e s@o influenciadas no processo e consequentemente no cuidado em satde
ofertado (MOREIRA et al., 2017). A PNAISC (BRASIL, 2018) em seu Eixo Estratégico IV — A
Atencao Integral a Criangas com Agravos Prevalentes na Infancia e com Doengas Cronicas ressalta
que os cuidados para essa populagao devem ser realizados de maneira planejada pelos profissionais
em conjunto com a familia.

Consciente da diversidade de modelos de familia existentes no Brasil e seus diversos

padrdes de interacdo e comportamento, adicionando a falta de uma defini¢do universalmente

! Neste trabalho utilizamos como referéncia o Estatuto da Crianga e do Adolescente — ECA — (BRASIL, 1990),
artigo 2° que diz que criangas sdo aquelas até 12 anos de idade incompletos e adolescente as pessoas entre 12 anos
completos e 18 anos de idade.
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reconhecida e aceita de familia e as modificacdes que essa defini¢do tem sofrido com o tempo e
momento historico-social, nesta pesquisa serd adotado o conceito de familia de Kaakinen et al.
(2010, p.5): “Familia refere-se a dois ou mais individuos que dependem um do outro para suporte
emocional, fisico e econdmico. Os membros dessa familia sdo denominados por eles mesmos”.
Essa definicdo esta de acordo com o que foi proposto por Wright e Leahey (2008, p.48), que
entendem que familia ¢ “quem seus membros dizem que s30”.

Apreender as necessidades e mudancas na dindmica familiar e mecanismos de
enfrentamento da familia que tem uma crianga ou adolescente assistido por tecnologia no domicilio

colabora com a PNAISC, permitindo um olhar para a familia como unidade de cuidado.
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OBJETIVO
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2.1 Objetivo

Compreender a vivéncia moral de familias de criangas e adolescentes assistidos por

tecnologia, no domicilio.
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3 ABORDAGEM TEORICA E METODOLOGICA
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Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa que tem como base tedrico- metodologica
o framework da vivéncia moral conforme apresentado por Hunt e Carnevale (2011) e a
fenomenologia interpretativa de Patricia Benner (1994).

Nesse contexto, Hunt e Carnevale (2011) propuseram um framework para bioética: o da
vivéncia moral. A proposta desse framework ¢ permitir acesso e compreensao mais ampla de como
individuos vivem as dimensdes morais em seu cotidiano, possibilitando uma compreensao e uma
analise mais ricas sobre o fendmeno estudado (HUNT; CARNEVALE, 2011).

Os autores (HUNT; CARNEVALE, 2011)usaram fontes antropoldgicas e fenomenoldgicas
para o desenvolvimento desse referencial. Como base antropologica destaca-se a contribuicao de
Arthur Kleinman. Ele entende que a vida moral das pessoas ¢ influenciada e moldada pelas
vivéncias morais que as mesmas tém em seus contextos locais, vizinhangas e comunidades. Assim,
ndo ¢ possivel compreender a vivéncia moral de uma pessoa sem entender o contexto em que ela
habita. Isso porque forcas maiores que moldam a vivéncia moral interferem na vida dessas pessoas,
dando assim outro significado ao que ¢ mais importante para elas. Segundo o autor, esse processo
envolve trés fendmenos diferentes: os significados culturais, a vivéncia social e a subjetividade
(emogdes pessoais e sentido do self) (KLEINMAN; BENSON, 2006, SANTOS; NEVES;
CARNEVALE, 2016).

Jé& a base filosofica do framework de vivéncia moral tem seu desenho com base no conceito
de ciéncias humanas como articulado por Charles Taylor. Para ele, a compreensdo do agente
humano envolve o discernimento do fendmeno em termos que permitam um significado mais
amplo. Para tanto, é necessario compreender o que ¢ importante para o agente € o que em partes ¢
modelado pelos sistemas de significados onde o agente estd imerso (HUNT; CARNEVALE, 2011).

Tanto o framework da vivéncia moral quanto a metodologia da fenomenologia
interpretativa de Patricia Benner t€ém uma abordagem hermenéutica. Nesse sentido Hunt e
Carnevale (2011, p.660, traducao livre) afirmam que “metodologias que sdo consistentes com uma
abordagem hermenéutica seriam um encaixe melhor para um questionamento de vivéncia moral
como o conceitualizado aqui. A hermenéutica fenomenoldgica como a fenomenologia
interpretativa seria uma opg¢ao 6bvia [...]”. Nessa mesma linha do framework, a fenomenologia
interpretativa estd pautada na tradicdo hermenéutica e também pela fenomenologia de Kierkegaard,

Heidegger, Merleau-Ponty, Wittgenstein, Dreyfus e também de Taylor. Assim, coerente com o
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proposto por Hunt e Carnevale (2011), ¢ relevante escolher a fenomenologia interpretativa de
Benner (1994) como referencial metodolégico.

Em conformidade com o exposto por Hunt e Carnevale (2011), Benner (1994) afirma que
o fendmeno e seu contexto moldam o projeto interpretativo de compressao do mundo das pessoas.
A vivéncia moral, portanto, ¢ um fendomeno experiencial contextualizado que ¢ melhor
compreendido na perspectiva subjetiva da pessoa que experimenta o fendmeno dentro do seu
contexto social local (BENNER, 1994).

Para acessar esse contexto local social cabe ao pesquisador interpretativo criar um didlogo
entre preocupagdes praticas e vivéncias por meio do comprometimento de um raciocinio critico e
imaginativo com o mundo dos participantes. O objetivo € estudar o fendomeno, estudar pessoas,
eventos e praticas em seus proprios termos e assim entender o mundo, o self e o outro. Para tanto,
o intérprete faz um movimento de idas e vindas entre o pano de fundo e o que estd mais aparente,
entre as situacdes e o mundo pratico dos participantes. O intérprete deve ter uma postura em que
estd em constante reflexdo critica para perceber qualquer coisa que influencie a compreensdo
(BENNER, 1994).

Taylor argumenta que assuntos morais estdo enraizados na ontologia moral da pessoa, ou
seja, as crencas comuns, implicitas, de uma pessoa ou grupo de pessoas. Nessa perspectiva, a
pessoa como agente moral estd alicer¢ada em um fundo chamado de “horizontes de significados”
e este ¢ constituido no contexto que o agente reside e na ordem moral e social-histérica em que o
significado estd enraizado para essa pessoa. Assim, processos historicos, culturais e sociais afetam
continuamente os varios aspectos da vida no dia a dia (CARNEVALE, 2013; HUNT;
CARNEVALE, 2011). Neste estudo, especificamente, a pesquisadora conversou com as familias
no domicilio, ambiente de interesse para essa pesquisa. A escolha mostrou-se acertada, pois os
participantes estavam em ‘“‘seus proprios termos”, o que possibilitou que eles se sentissem a vontade
e amenizou tensdes que poderiam ter em fun¢do da pesquisadora ser uma profissional da area de
saude. Foi possivel, também, observar os cuidados, as relagdes com a crianga ou adolescente e as
rotinas familiares.

Ressalta-se que a sociedade elabora sua propria ordem de significado para representar o
que ¢ importante, o que tem valor, e possui sua propria concepg¢ao relativa aos varios “bens”
(goods), que geralmente sdo expressos em termos de crencas e valores. O sentido daquilo que ¢

bom ou ruim ¢ construido nas comunidades; ¢ onde se destaca o “hiperbem” (hypergood), que
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serve como um norte para guiar os outros bens. Entretanto, hé conflitos de “bens” e, quando isso
acontece, o aspecto moral ¢é desafiado. Dessa forma, uma pessoa podera buscar e cultivar algo como
“bem” somente em uma cultura em que os valores da comunidade permitam oportunidades para
que isso aconteca (CARNEVALE, 2013).

Em outras palavras, o horizonte de significado de uma sociedade serve como um referencial
proprio da comunidade para orientar o que ¢ “bem”. As pessoas compreendem as coisas tendo
como pano de fundo esses horizontes de significado — continuamente discernindo fenémenos a luz
de significados mais amplos do que aqueles aparentes. O que sei e como compreendo as coisas esta
inquestionavelmente ligado ao sentido que as coisas tém para mim, o que ¢ em parte moldado pelo
sistema de significados no qual estou imerso (CARNEVALE, 2013).

E importante também para a compreensio da base filosofica de tal framework a sua
estrutura hermenéutica. A experiéncia humana pede uma avaliagdo continua sobre a relagdo entre
as preocupacdes individuais da pessoa e seu contexto moral local, o que pode ser feito pela
hermenéutica. Isso porque a hermenéutica propde tornar claro, ajudar a compreender, dar sentido
ao objeto de estudo. Assim, a interpretagdo traz luz ao que esta escondido e d4 coeréncia ou sentido
aquilo que estd sendo estudado. Interpretacdo hermenéutica exige o circulo hermenéutico,
examinando a parte e o todo das relagdes, buscando sentido no todo por meio do estudo das partes,
fazendo o movimento das partes e do todo. Para a questdo moral, envolve buscar o sentido que esta
escondido, que ndo esta claro, ou seja, o horizonte de significados ontoldgico moral do agente em
relagdo a questdo moral estudada, pois a identidade da pessoa e seu sentimento de valor esta
enraizado em seu pano de fundo, que ¢ o horizonte de significados. Examinar o horizonte de
significado de alguém por meio da interpretacdo hermenéutica ajuda a tornar claro e conhecido
onde o agente esta em relagdo ao “bem” (HUNT; CARNEVALE, 2011).

A hermenéutica procura desenvolver explicacdes e compreensdes baseadas em
preocupagdes, compromissos, praticas e significados. Ela tem algumas premissas que se encontram
na maneira pela qual a pessoa ¢ vista na fenomenologia de Heidegger. Primeiramente, assume-se,
com base nos significados comuns de background dados pela nossa cultura e linguagem, que o
pesquisador tem uma compreensao prévia das acdes humanas estudadas, ou seja, ele ja faz parte
daquele contexto estudado. Assim, o pesquisador aproxima-se do projeto com algumas pré-

compreensodes, lembrando que o conhecimento pratico do pesquisador é considerado parte das
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lentes perceptivas que ressaltam habilidades especificas e trazem limites para o estudo (BENNER,
1994).

Com base nessa construgdo, os autores apresentam o seguinte conceito de vivéncia moral:

Vivéncia moral engloba o sentimento de uma pessoa daquilo que ela valoriza
como importante que sdo reafirmados ou frustrados na vida cotidiana. Isso inclui
a interpretacdo da pessoa sobre uma situagao vivida, ou vérias situagoes vividas,
que estdo relacionadas aos ambitos de certo-errado, bom-ruim, justo-injusto
(HUNT; CARNEVALE, 2011, p. 659, tradugdo livre).

Apesar do framework focar no individuo, os autores ressaltam que as vivéncias ndao podem
ser experimentadas fora de um contexto relacional, fora do contexto que a modela, com destaque
para o ja discutido horizonte de significados, sendo assim ¢ possivel uma experiéncia coletiva
(HUNT; CARNEVALE, 2011).

Os autores esclarecem que em alguns contextos € possivel identificar a vivéncia moral de
um grupo, como por exemplo, a vivéncia moral da familia, e essa ndo deve ser percebida como a
soma das vivéncias morais de cada individuo da familia, ao contrério, deve ser algo diferente disso.
A familia pode ser vista como um grupo dentro de um microssistema social em que a vivéncia
moral coletiva ¢ compartilhada e pode sim ser estudada. A investigagdo moral da vivéncia da
familia deve ser o estudo da vivéncia moral de cada membro individualmente. Aconselha-se
aten¢do a vivéncia e as interpretagdes que sdo semelhantes e aquelas que sdo diferentes, também
em como os membros da familia contribuem para a experiéncia social coletiva, mediante
significados compartilhados, e como se identificam como alguém que faz parte da familia (HUNT;
CARNEVALE, 2011).

E importante lembrar que a vivéncia moral engloba o sentimento individual de que os
significados que sdo importantes estdo sendo permitidos ou impedidos de serem vivenciados. Essas
situagdes nao devem ser valorizadas somente quando hé acontecimentos em que a questdo moral é
colocada em risco, mas também as situacdes nas quais se percebe aspectos morais da vivéncia.
Nesse sentido, ndo ¢ somente uma situagao de injustica que € percebida como uma vivéncia moral,
mas o sentimento de uma situacdo ser justa também ¢ compreendida como vivéncia moral. Assim,
a sensacdo de ambivaléncia ou incerteza sobre uma situacdo vivida pode ser incluida aqui,
particularmente quando a pessoa identifica a vivéncia como tendo significado em relagdo aos

valores que sao importantes para ela (HUNT; CARNEVALE, 2011).
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Estudar a vivéncia moral pode ajudar a compreender as inimeras maneiras que as distintas
vivéncias e avaliagdes normativas podem estar relacionadas, isso porque aspectos da vivéncia
moral s3o raramente separados ou dissociados uns dos outros. A compreensdo ¢ mais rica quando
alcangamos essas inter-relagcdes. As interpretagdes sdo feitas de encontros vividos ou varios
encontros vividos (HUNT; CARNEVALE, 2011).

Ressalta-se ainda que os trés ambitos apresentados na definicdo (certo-errado, bom-ruim,
justo-injusto) permitem capturar uma ampla gama de vivéncias as quais um individuo atribui
significado moral. Dessa maneira, essas variagdes € niveis de vivéncias morais podem ser
perceptiveis, permitindo um olhar para aspectos dela que sdo vivenciados em aparentes situagoes
cotidianas. Destaca-se que, ao estudar a vivéncia moral, ¢ possivel acessar apenas tragos da
experiéncia, assim hd outros aspectos associados com a vivéncia moral ou respostas emocionais
para as vivéncias morais, como sentimentos de sofrimento ou consciéncia tranquila, remorso,
arrependimento, obrigagdo, satisfagdo, culpa, ambivaléncia, compromisso e responsabilidade.
Apesar desses termos alertarem para a presenga de vivéncias morais, eles ndo representam o centro
fundamental do conceito (HUNT; CARNEVALE, 2011).

Na hermenéutica, as principais fontes de conhecimento sdo as atividades cotidianas, ou seja,
a vivéncia de situacdes diversas do cotidiano. Os comportamentos humanos passam a ser textos
que serdo estudados e interpretados para descobrir os significados obscuros ou escondidos. Esses
significados estdo escondidos porque sdo tdo penetrantes e subestimados que passam
despercebidos. Por esse motivo, com frequéncia, sdo acontecimentos ndo previstos que podem
levar o pesquisador a alguns raios de compreensdo das vivéncias, sendo importante lembrar que as
vivéncias subestimadas nunca podem se tornar completamente explicitas (BENNER, 1994).

Algumas premissas baseadas na filosofia de Heidegger sdo importantes para utilizar a

fenomenologia interpretativa como metodologia, sdo elas:

1- Os seres humanos sdo seres sociais, dialogicos.

2- A compreensdo se apresenta a nos nos backgrounds de praticas
compartilhadas. Estdo na comunidade, sociedade e culturas, na linguagem, nas
nossas habilidades e atividades e na intersubjetividade e significados comuns.

3- Nos estamos constantemente no circulo hermenéutico de compreensao.

4- Para interpretar pressupde-se que ha uma compreensdo compartilhada e assim
as trés pré-estruturas de compreensao.

5- Interpretacdo envolve o intérprete e o interpretado em uma relagao dialogica
(BENNER, 1994, p. 71, traducao livre).
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E importante esclarecer as trés estruturas de compreensdo, pois elas conectam a

compreensdo com a interpretacao:

1- Tendo primeiro (fore-having): ndés vamos para a situacdo com uma
familiaridade, ou seja, com um background de praticas do nosso mundo que
permite uma interpretacao.

2- Um primeiro olhar (fore-sight): por causa do nosso background nés temos um
ponto de vista do qual fazemos a interpretagao.

3- Uma pré-concepcao (fore-conception): devido ao nosso background nds temos
expectativas do que nos encontraremos na interpretagdo (BENNER, 1994, p. 72,
traducao livre).

A fenomenologia permite tornar conhecido o que ¢ comum e diferente nas vivéncias. Para

tanto, ha cinco fontes de situagdes semelhantes exploradas:

1- Situacdo: compreensdo de como uma pessoa se situa tanto historicamente
quando em seu contexto atual.

2- Corporeidade: compreensao de individuos como tendo um corpo que tem
conhecimento e responde com determinados comportamentos, praticas e
habilidades.

3- Temporalidade: aquilo que foi vivenciado ¢ uma maneira que o individuo
compreende o passado e se projeta no futuro. Ressalta-se que a temporalidade ¢
mais que uma sucessdo de momentos lineares. Inclui o qualitativo, a experiéncia
vivida de tempo ou auséncia de tempo.

4- Preocupacdes: sdo os caminhos que a pessoa utiliza para se orientar de
maneira significativa nas diversas situagdes. E constituido daquilo que ¢
realmente importante para o individuo.

5- Significados em comum: sd3o significados linguisticos e culturais
subestimados que criam aquilo que ¢é possivel perceber e os provaveis problemas,
acordos e desacordos entre as pessoas (BENNER, 1994, p. 104-105, traducao
livre).

Reforga-se que o pesquisador deve estar atento para possiveis vieses e porque ele ou ela
acredita que suas questdes sdo relevantes. Nesse sentido, deve-se ter uma continua reflexao critica,
buscando abertura e habilidade para ouvir as questdes e permitir que elas sejam desafiadas. Assim,
no processo, sao apresentam outras questdes que o pesquisador ndo tinha e nem considerava
primeiramente. O mundo do proprio pesquisador serd desafiado e inquietagdes provavelmente vao
testar a questdo inicial. Contudo, esse movimento de ter suas questdes iniciais postas em xeque €
essencial na fenomenologia interpretativa. A base para esse tipo de pesquisa sdo textos que podem
advir de entrevistas individuais ou coletivas (BENNER, 1994; SANTOS; NEVES; CARNEVALE,
2016).
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Diante do proposto, tanto o framework de vivéncia moral quanto a fenomenologia
interpretativa de Benner (1994) mostraram-se apropriados para explorar a vivéncia moral das
familias de criancas e adolescentes assistidos de tecnologia em cuidados no domicilio. Ressalta-se
que a fenomenologia interpretativa ¢ propria para pesquisas qualitativas que t€ém na pergunta de
pesquisa o intuito de compreender os significados do fendmeno com o objetivo de estudar a
vivéncia humana (CRIS; TANNER, 2003), como ¢ o caso deste estudo.

Uma pesquisa que tenha esses moldes inicia-se tanto no didlogo quanto na observacao.
Esses instrumentos sdo capazes de acessar a vivéncia da familia em seus proprios termos e
contexto. Pelo didlogo e observagao, os participantes trazem suas histoérias de familia e narrativas
de eventos que aconteceram com eles. O didlogo transcrito ¢ o texto analisado, a hermenéutica traz
para a superficie coeréncia ou sentidos que estdo subjacentes, deixando os sentidos mais claros. O
estudo hermenéutico revela o que estd em jogo para os individuos, o que ¢ importante, seus desafios
e preocupagoes em suas atividades cotidianas e uma compreensdo desses desafios e preocupagdes

(BENNER, 1994).

3.1 O dialogo com a familia

Conforme explicado por Benner (1994), o didlogo ¢ um dos instrumentos potentes para
acessar a vivéncia, no presente estudo, das familias de criancas e adolescentes assistidos por
tecnologia. Nesse sentido, foi escolhida a entrevista como instrumento para a coleta de dados, pois,
permite ouvir, perguntar e conversar. Por meio dela ¢ possivel engajar-se no didlogo e acessar a
linguagem, e, portanto, chegar a compreensao daquilo que se estuda (MIGUEL, 2010; OLIVEIRA
et al.,, 2010). Pela entrevista foi possivel apreender aspectos do mundo desses participantes.
Destaca-se a importancia de utilizar o genograma e ecomapa como instrumentos facilitadores na
primeira etapa da coleta de dados como “quebra-gelo”, pois possibilitam a criacdo de uma relagdo
de proximidade e confianca (IRWIN; JOHNSON, 2005; NASCIMENTO et al., 2014), base
fundamental para que a entrevista alcance seu potencial maximo para adquirir compreensao sobre
a vivéncia moral de familias com criangas ou adolescentes assistidos por tecnologia.

O genograma e ecomapa sao elementos facilitadores que permitem identificar quem faz
parte da familia (aqueles com lagos consanguineos ou ndo) e a interdependéncia. Portanto, sdo uteis

para esbocar as estruturas internas e externas da familia (NASCIMENTO et al., 2014; WRIGHT;
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LEAHEY, 2008). O genograma ¢ um “diagrama do grupo familiar” e o ecomapa ¢ um “diagrama
do contato entre a familia e o mundo” (WRIGHT; LEAHEY, 2008, p. 65).

O dialogo ¢ potente para acessar o mundo dos participantes. Assim, ¢ possivel investigar o
fendmeno em seus proprios termos e imagindrios sociais. A inten¢do de fazer a entrevista no
domicilio ndo foi somente para poder observar a familia em seu ambiente, mas em coeréncia ao
proposto pela fenomenologia interpretativa que diz que o estabelecimento de uma comunicagao
que seja em um contexto familiar ¢ alcangado quando os participantes sao entrevistados na situagdo
de interesse (BENNER, 1994). Todos os encontros foram na casa da crianga ou do adolescente
assistido por tecnologia e aconteceram durante a semana, exceto um que ocorreu em um domingo,
em diferentes horarios, de acordo com a disponibilidade dos familiares.

Para dar inicio ao didlogo tinhamos como pergunta disparadora: “Conte-me seu dia a dia
com a crianca assistida por tecnologia (aqui era falado o nome da crianca ou do adolescente)”. Para
o adolescente que participou da pesquisa foi perguntado: “Como ¢ seu dia a dia?” As pesquisadoras
desenvolveram um roteiro (Apéndice D) como um guia para abordar as mesmas questdes com
todos os participantes.

Para criangas e adolescentes foi proposto o desenho como disparador do didlogo, sendo
assim um instrumento facilitador para acessar a sua voz, caso quisessem. Uma adolescente ndo
quis utilizar o desenho, e uma crianca e um adolescente aceitaram. Para esses dois ultimos, o
desenho foi importante para que o didlogo acontecesse. Conforme iamos dialogando, eles iam
relatando, com base no desenho, suas vivéncias. Trabalhos artisticos sdo reconhecidos como
ferramentas poderosas de comunicacdo para promover o vinculo entre o pesquisador € a crianga ou
o adolescente. Pesquisadores t€ém usado a técnica do desenhar e escrever: o participante desenha e
o entrevistador usa aquele desenho como base para sua pergunta. Assim, o desenho ndo passa por
uma andlise, ao invés disso ¢ avaliado visualmente somente para buscar disparadores de didlogo,
com foco nas questdes da pesquisa (BRADY, 2009).

Todas as entrevistas foram realizadas pela pesquisadora principal e gravadas em dois
dispositivos de dudio digital, para evitar a perda de dados significativos. Alguns participantes
ficaram com duvidas sobre o funcionamento da gravacao e, nesses casos, foi gravado um trecho e
mostrado para os participantes. Ressalta-se a utilizacao de dois gravadores para ter um backup caso

acabasse a pilha ou bateria durante a entrevista, assim, o outro continuaria gravando.
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3.2 Observaciao hermenéutica

Outro instrumento utilizado para adquirir a compreensdo do fendmeno foi a observagao
hermenéutica (NADEN, 2010). Em todos os encontros, inclusive no primeiro em que construimos
0 genograma e ecomapa com a familia, foi utilizada a observagdo. Segundo Naden (2010), por
meio da observacdo hermenéutica capta-se a linguagem que ndo se apresenta em palavras, pois as
expressdes ndo verbais também influenciam a compreensdo e devem ser consideradas como
“textos” a serem interpretados. Neste tipo de observacdo ¢ exigida uma atitude hermenéutica
(observagdo, reflexdo e interpretacdo), afinal a principal caracteristica do pensamento
hermenéutico € ser capaz de fazer perguntas. Algumas caracteristicas que o pesquisador deve ter
ou desenvolver para ser um bom observador ¢ ser sensivel, receptivel para o que lhe ¢ dado pela
observacdo e treinar habilidades como esquecer de si mesmo para permitir estar totalmente
envolvido na observagdo (NADEN, 2010; QUEIROZ et al., 2007).

Essa postura foi continuamente questionada e avaliada pela pesquisadora na busca da boa
observagdo. Foram observados o ambiente, a interagdo entre as pessoas, as distracdes durante a
entrevista, as situagdes constrangedoras. Por meio da observacado, a pesquisadora teve a tarefa de
traduzir o ndo dito para a forma escrita e, para tanto, foram feitas anotacdes do observado
(Apéndice E). Este material foi incluido nas transcri¢des do didlogo. Nesta pesquisa, a pesquisadora
auxiliar participou das entrevistas com o intuito, principalmente, de colaborar com as observagdes
e com a gravacao das entrevistas.

As observagdes foram registradas em um didrio de campo eletronico, no formato Microsoft
Office Word. Seu contetido padrdo teve a anotacdo da data, da identificagdo da familia que se
entrevistou, pessoas com quem interagiu naquele encontro, o que foi observado e também
percepcoes, insights, hipoteses e sentimentos a respeito da experiéncia vivida. Anteriormente a essa
etapa, as pesquisadoras fizeram os registros em caderno, que serviram como didrio de campo,
importante instrumento pedagdgico e de memoria da pesquisa, pois, ao conter a descricdo metddica
do direcionamento da investigacdo, diante de qualquer altera¢do no decorrer da mesma, aponta o
caminho percorrido e auxilia no rigor metodologico que se deve ter em pesquisas (ARAUJO et al.,
2013).

Percebeu-se vantagens de realizar as entrevistas no ambiente domiciliar como por exemplo,

por diminuir relagdes de poder que pudessem se estabelecer entre a pesquisadora principal e a
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pesquisadora auxiliar e os participantes. Foi possivel, também, observar a rotina, a realiza¢do dos
cuidados diretos a crianga ou ao adolescente, as relagdes de poder entre os membros, 0s papéis
desenvolvidos por cada familiar e sua relagdo com a crianga ou o adolescente. Foi observado que
alguns membros entrevistados ou perguntavam para a cuidadora principal detalhes ou pediam para
ela responder alguma questdo. Em um caso, foi perceptivel a mudancga de postura e de fala de um
participante quando o outro membro da familia chegou em casa. Outra participante foi com a
pesquisadora do domicilio para outra localizagdo e durante o trajeto comentou sobre situagdes que
ndo fizeram parte do didlogo durante a entrevista no domicilio. Tais observacdes foram registradas
no didrio de campo e posteriormente acrescentadas as transcri¢des das entrevistas.

Houve, também, desvantagens ao realizar a coleta de dados no domicilio como
interrupgdes, presenca de outras pessoas e distracdes que afetavam tanto a pesquisadora principal
quanto o participante. Algumas vezes, tinham outras pessoas conversando em ambiente proximo
ou assistindo televisdo e tais fatos afetaram a qualidade do 4dudio que seria transcrito.

Quando pesada as vantagens e desvantagens da escolha do domicilio como local da coleta

de dados, percebe-se que o adquirido por estar nesse ambiente sobrepde-se as desvantagens.

3.3 Local do estudo

A pesquisa foi realizada na cidade de Sao Carlos, intitulada Capital Nacional da
Tecnologia (PREFEITURA DE SAO CARLOS, 2019). E um municipio do interior paulista que
conta com uma populagdo estimada de 249.415 habitantes, distribuidos em uma 4rea territorial de
1.136,907 km2 (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2020).

O municipio conta com uma estrutura de atendimento de satde na aten¢do primaria com
cinco Administragdes Regionais de Satide responséaveis por gerenciar as 12 Unidades Basicas de
Satde (UBS) e as 21 Unidades de Saude da Familia (USF). Na atencao secundaria conta com um
Centro de Especialidades Médicas (CEME) com 24 especialidades e atende a cidade e
microrregido, e trés Centros de Apoio Psicossocial (CAPS), sendo um CAPS infantil e juvenil,
outro CAPS Alcool e drogas e um terceiro CAPS Mental. No nivel terciario tem a Santa Casa de
Misericérdia de Sdo Carlos que atende tanto pelo Sistema Unico de Saude quanto pelo sistema

suplementar de satde, o Hospital Universitario Professor Doutor Horéacio Carlos Panepucci que
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atende exclusivamente pelo Sistema Unico de Satde e um outro hospital que atende unicamente
pelo sistema suplementar de saude (EBSERH, 2019; PREFEITURA MUNICIPAL DE SAO
CARLOS, 2020). Além dessas unidades de saude, 0o municipio conta também com a Unidade Saude
Escola (USE), espaco da Universidade Federal de Sao Carlos destinado ao ensino, a pesquisa e a
extensio com configuragio de ambulatério de média complexidade (UNIDADE SAUDE
ESCOLA, 2020).

3.4 Aspectos éticos

Em respeito a Resolugao CNS 466/12 (BRASIL, 2012) do Conselho Nacional de Saude,
esta pesquisa foi aprovada e acompanhada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo, com parecer nimero
1.577.297 (Anexo B).

Tanto na primeira interacdo com o participante por telefone quanto no primeiro dia da
coleta de dados, antes do inicio, foram realizadas as leituras dos Termos de Consentimento Livre
e Esclarecido — TCLE (Apéndice A e Al) e Termo de Assentimento — TA, para as criangas € 0s
adolescentes (Apéndice B e B1). Foi apresentada a pesquisa para cada membro, o TCLE foi lido
em conjunto, ¢ as duvidas foram esclarecidas. A pesquisadora colocou-se a disposi¢do para
quaisquer outros questionamentos que viessem a surgir no decorrer do processo e ressaltou-se que
eram livres para desisténcia da participagdo em qualquer momento da pesquisa. Ap0s a leitura foi
solicitado o preenchimento e assinatura do TCLE em duas vias. Em todas as familias foi
conversado primeiramente com a mae ou responsavel legal pela crianga ou pelo adolescente,
construido o genograma e ecomapa para conhecer a familia e somente depois os outros membros
da familia foram contatados para o convite a participacdo da pesquisa.

Com as criancas ou os adolescentes, primeiramente, conversou-seé com o responsavel
legal, e foram realizadas a leitura e a assinatura do TCLE que permitia a participa¢ao da crianga ou
do adolescente. Apos, foi realizada a leitura do TA com as criangas e os adolescentes, as dividas
foram esclarecidas e destacado que mesmo que a mae ou responsavel legal tivesse permitido a
participagdo, eles estavam livres para escolher participar ou ndo. Algumas criancas fizeram
perguntas sobre palavras que ndo conheciam e foram esclarecidos os questionamentos. A

pesquisadora esfor¢ou-se para deixar a crianca ou o adolescente a vontade para fazer perguntas
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sempre que aparecessem duvidas, mesmo se fosse em outro dia e, assim como os adultos, poderiam
deixar de participar da pesquisa a qualquer momento. Somente entdo assinaram o TA e apenas uma

das criancas participantes colocou seu datilograma ao invés de assinar.

3.5 Participantes do estudo

Este estudo teve como participantes os membros das familias de crianga ou adolescente
assistido por tecnologia em cuidado no domicilio, incluindo um adolescente assistido por
tecnologia.

Como critério de selecdo dos participantes estabelecemos os seguintes requisitos: (1) ser
uma crianga ou um adolescente menor de 18 anos assistido por tecnologia que tivesse condigdes
de se comunicar verbalmente e manter um didlogo a respeito do seu contexto de vida e dos
membros de sua familia. Mesmo que a crianga ou o adolescente ndo pudesse participar, os demais
membros da familia poderiam; (2) ser indicado pela mae ou responsavel como membro familiar; e
(3) a crianca ou o adolescente assistido por tecnologia deveria estar em cuidados no domicilio. Nao
foi critério de selecdo o tempo que a crianga ou adolescente era assistido por tecnologia ou qual o
tipo de tecnologia utilizava, op¢do intencional para que pudéssemos ter um espectro mais
diversificado das familias e das vivéncias, ndo se limitando a uma tecnologia especifica ou um
tempo de vivéncia com uma crianga ou um adolescente assistido por tecnologia.

Ao decidir pelos potenciais participantes da pesquisa, as criangas ou os adolescentes que
tivessem limitagdes para se comunicar verbalmente seriam excluidos, pois, entendia-se que sem a
comunicagdo verbal ndo seria acessada a voz desses participantes de forma adequada. Entretanto,
no decorrer da pesquisa a observagdo mostrou-se como um instrumento com potencial para tal
finalidade, pois, possibilitou observar a interacdo dos familiares com a crianga ou o adolescente e
também nas entrevistas quando falaram sobre a comunicagdo ndo verbal que mantinham com eles.
A participagdo no grupo Views On Interdisciplinary Childhood Ethics - VOICE permitiu a
pesquisadora principal contato com trabalhos do grupo com uma populagdo com limitagdes de
comunicagdo verbal, no entanto, observou-se a possibilidade de acessar sua voz de outras formas.
Essas duas experiéncias despertaram as pesquisadoras para a poténcia de pesquisas com uma
populacdao com limitagdes na comunicagdo verbal, entretanto, ndo foi possivel fazé-lo para essa

pesquisa. Ressaltamos a importancia e riqueza de dar espago para essas vozes ja tdo acessada, de
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maneira natural, pela propria familia, movimento que deve ser imitado por pesquisadores.

Para o nimero de participantes, Benner (1994) salienta que ¢ ideal que seja planejado no
inicio do estudo, mas frequentemente ¢ ajustado no decorrer da pesquisa dependendo da qualidade
do texto e de como a dire¢cdo do estudo ¢ redefinida pelos participantes. Estudos que tém a
fenomenologia interpretativa como método estdo mais focados na profundidade dos dados
coletados do que na quantidade. Assim, estudos com menos participantes podem ser bem-vistos,
pois o pesquisador tem a oportunidade de aprender mais sobre um individuo e sua resposta a uma
situagdo especifica, podendo assim ter melhores oportunidades de examinar as semelhangas e os
contrastes entre os participantes (IPIETKIEWICZ; SMITH, 2014).

Para identificagdo dos potenciais participantes do estudo, foi feita uma busca nos diversos
ambientes de cuidado a satde, estratégia essa justificada pelo fato do municipio ndo possuir, em
seus dados oficiais, registros de criangas e adolescentes com necessidades especiais de saude ou
especificamente de criancas e adolescentes assistidos por tecnologia.

Inicialmente foi solicitada permissdo a Secretaria Municipal de Saude de Sao Carlos e,
diante da autorizacdo concedida (anexo A), em cada unidade de saiude visitada foi requisitada
autorizacdo do responsavel mediante apresentacdo de uma carta com uma breve explicagdo do
estudo, dados das pesquisadoras e uma cdpia da autoriza¢do da Secretaria Municipal de Saude de
Sao Carlos.

No Centro de Especialidades Médicas foi conversado com os responsaveis pelo servico e,
apos autorizagdo, buscamos os profissionais de saude para que fossem indicadas as potenciais
familias, de acordo com o critério de selegdo. Também foi visitada uma Unidade de Saude da
Familia e o Programa “Melhor em Casa” do municipio. E importante ressaltar que em todos esses
ambientes houve pronta e generosa cooperagdo dos profissionais e gestores.

Além da busca ativa por essas familias, também foi utilizada a estratégia snowball ou
“bola de neve”, que ¢ uma técnica de amostragem ndo probabilistica onde o primeiro participante
¢ escolhido por um método probabilistico ou ndo probabilistico e, entdo, outros participantes sao

obtidos a partir desse primeiro participante, ou seja, usa-se uma cadeia de referéncia (VINUTO,
2014).

3.6 Coleta de dados
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Nove familias foram convidadas para participarem do estudo mas duas ndo aceitaram.
Para essa tese foram analisadas as vivéncias morais de quatro familias, no entanto, por questdes
éticas e em respeito ao tempo e participagdo das demais familias, este material serd incorporado
em futuras publicagdes.

A primeira familia participante foi localizada a partir de uma instituicdo de cuidado a
satde que compartilhou o contato da familia apds consentimento da mesma. Dessa forma, a avo
Benitoite (a justificativa para o nome serd apresentada no momento da caracterizacao das familias)
foi a primeira a ser contatada, e ela aceitou prontamente o convite e ja foi marcado um encontro
pessoalmente. A segunda familia foi indicada pela primeira, ou seja, a avd Benitoite entrou em
contato com a avo Tanzanite, que prontamente aceitou participar do estudo. Uma mae contatada a
partir de uma unidade de saude ndo aceitou deixar sua familia participar, e outra mae assinou o
TCLE, mas, depois de quatro tentativas de marcar o encontro com a familia sem sucesso,
entendemos que a familia ndo queria participar. Duas outras familias foram contatadas por meio
da Unidade de Saude da Familia, e a agente comunitdria de saude foi a responsavel pela
apresentacdo das pesquisadoras a familia. Em suma, trés familias foram localizadas a partir de
unidades de saude e uma pelo método snowball.

Com todas as familias, o primeiro contato foi telefonico, seja pelo profissional mediador
ou a familia que indicou. Somente apds esse primeiro contato foi realizada nova ligacao telefonica,
dessa vez pela pesquisadora, para o convite e apresentagdo do projeto. Ter um mediador nesse
processo foi importante para facilitar o vinculo, pois a pesquisadora faria a entrevista na casa da
familia, sem conhecé-la anteriormente. Vale destacar o nivel de confianga dessas familias e a
abertura com que receberam as pesquisadoras, com boa vontade, sorriso no rosto e inclusive com
bolo e café. As familias mostraram-se felizes de compartilhar suas histdrias e ter alguém para ouvi-
las, frequentemente mencionaram ndo ter pessoas interessadas ou profissionais para ouvir suas
historias e vivéncias.

Diante do aceite, teve inicio a primeira etapa da coleta de dados, com o agendamento do
dia para que a pesquisadora principal e a pesquisadora auxiliar fossem a casa da familia para
explicar com mais detalhes a pesquisa, apresentar o TCLE e o TA e colherem a assinatura para
iniciar a constru¢do do genograma e ecomapa e o preenchimento da ficha de caracterizacdo da
familia (Apéndice C).

O genograma e ecomapa mostraram ser instrumentos potentes para disparar o didlogo
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(NASCIMENTO et al., 2014), pois auxiliaram a familia a se expressar (WENDT; CREPALDI,
2007), assim como permitiram conhecer melhor a familia e a crianga ou o adolescente. Eles foram
construidos, inicialmente, com a cuidadora principal e, todas as vezes que foi iniciada a entrevista
com outro membro da familia, era apresentado o genograma e ecomapa e estabelecida escuta atenta
para possiveis comentarios e ajustes. Assim, mesmo com aqueles que ndo construiram diretamente
0 genograma e ecomapa, os instrumentos foram tteis para iniciar o dialogo, sendo excelentes para
“quebrar o gelo”.

Por vezes, houve divergéncia de quem consideravam como familiar, e a propria familia
discutiu e decidiu quem era ou ndo familiar. A partir da observagdo hermenéutica notou-se que,
com frequéncia, a voz das cuidadoras principais tinha maior peso para a decisdo de quem faria
parte da familia ou ndo.

Para a elaboragdo do genograma e ecomapa foram utilizados cartolina, papel sulfite, canetas
hidrogréficas coloridas, lapis de cor e giz de cera. A pesquisadora principal explicava como seria
construido o genograma e ecomapa e que essa constru¢do poderia levar de 30 minutos a uma hora,
que todos seriam incentivados a participar de sua construc¢do, inclusive as criangas € 0s
adolescentes. Nessa ocasido foram esclarecidas eventuais diividas sobre esses instrumentos. Sua
constru¢do ficou no tempo previsto de 30 minutos. Os participantes mostraram interesse e
perceberam como positivo olhar a familia nesses diagramas.

Depois de explicar como seria a constru¢do do genograma, foram feitas perguntas do tipo:
“Pode me dizer quem faz parte dessa familia?”’, “Qual o nome e idade de cada um dos membros?”,
“Qual a ocupagao de cada um?”’ “Quem vocé procura quando esta feliz?”, “Quem vocé procura
quando esta triste?”, “E necessario marcar no desenho quem ja faleceu ou tem alguma condicio
especial de cuidado a saude, quem sdo essas pessoas?”, entre outras perguntas. Para elaboraciao do
ecomapa, foram propostas perguntas que pudessem auxiliar a familia a apontar o relacionamento
dela com os sistemas mais amplos, como: “Onde vocés vao quando se sentem doentes?”, “Que
profissionais de satde cuidam de vocés?”, “Vocés participam de algum centro comunitario?”,
“Quem passa a maior parte do tempo cuidando da crianca ou do adolescente assistido por
tecnologia?”, “Tem alguém que ajuda no cuidado da casa e das criangas e adolescentes?”, “Voces
fazem alguma atividade de lazer?”, “Vocés participam de alguma igreja ou pratica religiosa?”
Ressalta-se que outras perguntas surgiram de acordo com o que a familia relatou. Geralmente, o

foco do genograma e ecomapa foi nas atividades da crianca ou do adolescente assistido por



54

tecnologia. Para construgdo grafica do genograma e ecomapa foi utilizado o software GenoPro®.

Ap6s a finalizacdo do genograma, do ecomapa e da ficha de caracterizacdo (Apéndice C),
foi agendada com a cuidadora principal a data da primeira entrevista. Ressalta-se que duas
participantes quiseram continuar com o didlogo no mesmo dia e foi permitido. Elas verbalizaram
ter vontade de continuar para contar a historia da crianga ou do adolescente e explicar alguns pontos
levantados nas questdes da ficha de caracterizagdo ou mesmo do ecomapa.

Além das perguntas da ficha de caracterizag¢ao da familia, outras foram feitas sobre detalhes
da condi¢do da crianga, etiologia da doenca, quando foi feito o diagnostico, qual tipo de tratamento,
quem era o responsavel pelos cuidados didrios da crianga, quais eram os profissionais de satde que
a crianga ou o adolescente tinha maior contato e quais deles iam até o domicilio para colaborar nos
cuidados, entre outros. Conhecer a historia da crianca ou do adolescente foi relevante para
compreender as respostas da familia, a cronologia de acontecimentos e assim, o que era importante
para ela, ou seja, a vivéncia moral. Destaca-se que um dos adolescentes incluiu alguns amigos no
ecomapa de sua familia, pois os considerava uma rede de apoio relevante. No segundo encontro,
no entanto, pediu que eles fossem retirados e explicou que ocorreu um mal-entendido entre eles e,
portanto, eles ndo eram de fato seus amigos. Ao relatar esses acontecimentos o adolescente
mostrou-se aborrecido, fato descrito no diario de campo. Tal incidente mostrou a seriedade do
adolescente na constru¢do do ecomapa.

O encontro subsequente a elaboragdo do genograma e ecomapa sempre foi com a mae ou
cuidadora principal e tinha como pergunta disparadora: “Como € para vocé, como mae ou avo, a
experiéncia com o(a) (nome da crianga assistida por tecnologia)?”” Geralmente elas ja tinham algo
que queriam compartilhar, e a pesquisadora permitiu que falassem livremente e, aos poucos, foi
incluindo as questdes associadas a temadtica. Para a sistematizagdo da entrevista foi elaborado um
roteiro (Apéndice D). Entretanto, ¢ importante ressaltar que foi respeitada a fluidez do didlogo,
liberdade de expressdo dos participantes, e as questdes do roteiro foram incluidas no decorrer da
conversa sem ter uma ordem pré-definida, buscando ndo interromper nem quebrar a fluidez da
entrevista.

Depois da entrevista com a mae ou cuidadora principal, foi marcada nova entrevista no
domicilio com o préximo membro da familia que tivesse sido apontado no genograma e ecomapa
como familiar da crianca ou do adolescente assistido por tecnologia e, assim, era verificada

disponibilidade para o didlogo com a pesquisadora. Participaram no total 15 pessoas, sendo 11
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adultos, duas criancas, dois adolescentes, sendo um deles o proprio adolescente assistido por
tecnologia (Quadro 1)A coleta de dados com a familia de Benitoite gerou um total de 4h30 de
gravagdo; a familia de Tanzanite gerou um total de 9 horas; a familia de Turmalina teve a duragdo

de 2 horas, e a familia de Alexandrite teve um total de 5 horas de 4dudio, gerando um total de 20h30.
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3.7 Analise dos dados

Todas as entrevistas foram transcritas por colaboradores e revisadas pela pesquisadora
principal como estratégia de controle de qualidade e de preven¢ao de eventuais erros na transcri¢ao
que pudessem comprometer o conteiido, o que Duarte (2004) chama de teste de conferéncia de
fidedignidade. A revisdo foi potente também para remeter a pesquisadora ao ambiente, tom de voz
e contexto da entrevista, o que contribuiu para melhor compreensdo do material empirico
produzido. Nesse momento foram editadas as falas para uma linguagem padronizada com objetivo
de deixar o texto em uma linguagem mais clara. Foram eliminadas repeti¢des, vicios de linguagem
e palavras soltas (DUARTE, 2004). Na apresentacdo das falas, foi utilizado colchetes “[ ] para
contextualizagdo, explica¢do de alguma expressao ou quando colchetes com trés pontos “[...]” eram
indicativos de recortes dentro da fala. A utilizagdo de aspas simples (**) eram falas de outro dentro
da fala de um participante.

Apos essa verificagdo foi realizada uma nova leitura do texto. Sentimentos, impressdes ou
reflexdes que a pesquisadora tinha nesse primeiro momento foram anotadas em um arquivo de
Microsoft Word com o titulo de “primeira aproximag¢do”. Em seguida, foi realizada leitura atenta e
minuciosa da entrevista.

Essa leitura global teve como objetivo o entendimento do todo para, em seguida, selecionar
preocupagdes, topicos ou eventos, resultado de uma leitura mais detalhada. Nessa etapa buscou-se
codigos que destacassem partes relevantes do texto que mereciam uma observagdo mais atenta
(SANTOS; NEVES; CARNEVALE, 2016). Essa etapa de codificagdo ndo foi definitiva. No
decorrer do processo, outros codigos foram gerados, pois durante toda a analise a postura foi de
abertura para o processo da parte e do todo. O resultado da codificagcdo de cada entrevista foi uma
narrativa construida com os cddigos gerados nessa fase da analise, o que permitiu ndo perder de
vista a parte do todo (SANTOS; NEVES; CARNEVALE, 2016). Durante a andlise, alguns codigos
foram modificados, movimento que ¢ parte do processo hermenéutico. A organizacio dos codigos
foi realizada no software NVIVO 12® (QRS International PTY Ltd, Melbourne, Victoria, Australia)
e a utilizacdo do software tornou mais facil a visualiza¢do e organizag¢do dos dados, contribuindo
para um processo de analise mais eficaz.

O processo interpretativo é necessariamente circular, movendo-se da parte para o todo, em

um movimento de idas e vindas entre eles. O processo interpretativo seguiu esse movimento da
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parte e do todo até que a profundidade da compreensdo estivesse satisfatoria. Com a analise
sistematica do todo foi possivel ganhar novas perspectivas e compreensdo mais profunda
(BENNER, 1994). Durante esse processo mantinha-se em mente perguntas como “O que ¢
importante para essa pessoa?”’, “O que estd em jogo?”, “O que isso significa?”’, “Que outros
significados mais profundos estdo ‘escondidos’ nessa frase ou situagdo?” (CARNEVALE;
TEACHMAN, BOGOSSIAN, 2018).

Como proposto na hermenéutica, a interpretacdo foi realizada por meio de trés processos
inter-relacionados: a andlise temdtica, a analise de exemplares e os casos paradigmaticos
(BENNER, 1994).

Na andlise tematica, cada caso foi lido diversas vezes para se ter a compreensdo global do
conteudo. Apos todos os casos terem sido lidos dessa maneira, algumas linhas de pesquisa foram
identificadas a partir do referencial teérico que alicer¢ca o estudo; no caso desta pesquisa, 0O
framework da vivéncia moral. A partir dai foram identificados os temas que permitiram a formagao
do plano de interpretacdo. Assim, cada entrevista, cada anotacdo da observagdo foi analisada a
partir desse plano de interpretagdo. A interpretacdo culminou na identificagcdo de categorias gerais
que formaram a base para os resultados do estudo (BENNER, 1994).

Um segundo aspecto do processo de andlise interpretativa ¢ o caso exemplar, o qual decorre
da andlise de episddios especificos ou determinadas circunstancias de uma situacdo especifica, a
partir do material empirico analisado em conjunto. Dessa andlise surgem os casos exemplares que
s30 historias ou um esbogo que captam o significado de uma situagdo, de maneira que o significado
pode ser reorganizado em outra situa¢do e ter uma circunstancia muito diferente. Eles podem
demonstrar similaridade ou contrastes entre uma situacdo e outra (BENNER, 1994).

O ultimo aspecto envolveu a identificagdo de casos paradigmaticos, ou seja, evidéncias
fortes de um padrdo especifico de significado. Casos paradigmadticos apresentam uma rica
descri¢do de informagdes necessarias de como as agdes de um individuo apresentam-se em seu
contexto, suas preocupacgdes, praticas e significados mais profundos. Busca identificar os
significados atribuidos as situagdes pelos participantes por meio do movimento feito da parte para
o todo, revelando incongruéncias, confusdes e unido de preocupacdes recorrentes (BENNER,
1994; SANTOS; NEVES; CARNEVALE, 2016).

Esse movimento foi realizado com cada individuo das respectivas familias. Assim, foi

criada a andlise compreensiva e interpretativa de cada um. Ao finalizar todos os membros de uma
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familia era criada a andlise compreensiva e interpretativa de cada familia. Tal sistemdtica foi
realizada para cada uma das familias. O processo interpretativo continuou buscando semelhangas
e diferencas entre as vivéncias morais das diferentes familias até que resultou nas vivéncias morais
de familias de criangas e adolescentes assistidos por tecnologia em cuidados domiciliares.

Foram elaborados dois fluxogramas para ilustrar o movimento de analise de dados.
Ressalta-se que ouve abertura das pesquisadoras durante todo o processo para questionamentos,
mudanca de cddigos, interpretagdo diferente daquela que havia sido pensada primeiramente, uma
vez que o pesquisador interpretativo ¢ constantemente desafiado pelos dados (BENNER, 1994).

As entrevistas resultaram em um total de 20h30 de audio, que transcritas geraram 991

paginas de arquivo Microsoft Word.



Quadro 2- Fluxograma das diferentes fases da analise de dados para essa pesquisa.
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Fonte: Producdo da autora.
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* AC = Anélise compreensiva
* Al = Anélise interpretativa

Familia 1
Avé Benitoite

+

Mae Benitoite

+
Tia Benitoite

Avo Benitoite

+

Busca

por
semelhangas e
diferencas

\ 4
Vivéncias
morais
Familia 1

Familia 2
Avé Tanzanite

+

Mae Tanzanite
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Tia Tanzanite 2
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Tio Tanzanite

+

Tia Tanzanite 1

+

Prima Tanzanite

+

Primo Tanzanite

+

Avb Tanzanite

+

Vivéncias
morais
Familia 2

Quadro 3- Fluxograma analise de cada familia.
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Resultados:

Vivéncias morais de familias de criangas e
adolescentes assistidos por tecnologia em
cuidados domiciliares

Fonte: Producdo da autora.
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4 RESULTADOS
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4.1 Caracterizacao das familias

O genograma e ecomapa foram instrumentos fundamentais para a compreensdo das relagdes das
familias assim como a ficha de caracterizacdo que permitiu conhecer o contexto economico € s6cio
demografico das familias. Esses instrumentos auxiliares somados a observagdo hermenéutica
foram fundamentais para a caracterizagao das familias. Também foi explicada brevemente sobre a
pedra preciosa escolhida para nomear a crianga ou o adolescente assistido por tecnologia.

E necessario compreender o contexto familiar para entender as vivéncias morais dessas
familias, quem sao os membros, qual a rede de apoio, suas relagdes intra familiar e a relagdo com
o contexto. Por esse motivo, nessa se¢ao ¢ compartilhado o contexto social local de cada familia a

partir da descri¢do e dos graficos do genograma e ecomapa.

4.1.1 A escolha dos nomes

Lendo o Termo de Consentimento Livre Esclarecido com a avo de Tanzanite foi explicado
que o nome dos participantes ndo seria revelado para preservar a identidade dos mesmos. Ela,
entdo, perguntou como isso seria feito. Foi mencionado outra pesquisa na qual foi dado o nome de
super-heroéis as criancas, mas, que também era comum identifica-las com nimeros ou siglas. Ela
ouviu atenta, mas ndo fez nenhum comentario. No dia 16 de fevereiro de 2017 foi realizada uma
visita a essa familia e, no mesmo dia, as 19h19, a av6 enviou uma mensagem de voz pelo aplicativo
WhatsApp, com um comentario sobre a identificacdo das criancas e dos adolescentes participantes

da pesquisa:

(...) vocé falou que suas criangas tiveram nome de super-herdis quando vocé fez o
mestrado. Que tal agora elas terem nomes de pedras preciosa? Porque aqui eu falo que sido
minhas pedras preciosas. Sao oito pedras, e eu vou te explicar por qué. Deus me deu oito
[netos], sete vieram perfeitas: com brilho, lapidadas, eu s6 tenho que colocar no caminho
exato, no lugar certo. Quem sabe um dia vao ser doutores, engenheiros... Uma, Deus me
deu assim, sem lapidar e com muito brilho, para ver do que eu sou capaz. Pensa nisso”
(Av6 Tanzanite).

Diante da reflexdo dessa avo, decidimos identificar as criangas e adolescentes assistidos por
tecnologia com o nome de pedras preciosas raras como forma de proteger a identidade de cada uma

delas. A partir do nome dado a crianga viria 0 nome dos outros participantes, com base no
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relacionamento estabelecido com cada uma delas. Por exemplo, a avo de Benitoite foi chamada de
‘avo Benitoite’.

A escolha por pedras preciosas raras, e ndo qualquer pedra preciosa, justifica-se por serem
dificeis de encontrar. Exatamente por esse motivo seu valor ¢ elevado, destacam-se por sua cor ou
tamanho impar e sdo muito apreciadas. Uma gema ¢ considerada rara por ser encontrada somente
em um lugar especifico da Terra, assim, sdo tnicas (COSTER; KELLY, 2019). E exatamente essa
singularidade que as gemas tém como caracteristica que despertou a atencao das pesquisadoras. A
partir da experiéncia de pesquisa ficou evidente como essas familias e suas criangas e seus
adolescentes tém exatamente essas qualidades das gemas raras: sdo Unicos e, nesse caso, tém um

valor inestimavel.

4.1.1.1 Familia 1 — A familia de Benitoite

A primeira familia que participou da pesquisa tinha um menino assistido por tecnologia de
dois anos e dez meses de idade no periodo da coleta de dados. A gema Benitoite tem cor azul com
variagdes do azul claro até tonalidades mais escuras. Seu intenso azul por vezes mascara sua alta
dispersdo (qualidade responsavel pelo brilho da pedra), o que pode levar a relances das cores
vermelha e verde. Foi descoberta em 1907, na California, Estados Unidos, nas minas de San Benito

County; entretanto, essa fonte cessou sua producdo em 2005 e, por ser escassa, € pouco conhecida

do publico INTERNATIONAL GEMS SOCIETY, 2019).

Figura 1- Gema Benitoite. 2,4 cm de altura. Mina de gemas
preciosas, San Benito County, Califérnia, EUA.

Fonte: Scovil, 2016.

A avoé de Benitoite foi indicada para participar do estudo por um programa de atengao
domiciliar do municipio onde a pesquisa foi realizada. A institui¢do prontamente aceitou o convite

de ajudar a encontrar participantes que atendessem aos critérios de inclusdo. A diretora do servigo
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pediu permissdo a avd para passar seu contato e, apos seu aceite, foi realizado o primeiro contato
com a avd que aceitou o convite para participar do estudo. A pesquisadora teve excelente recepcao
por parte dessa familia. A avd engajou-se no didlogo, generosamente compartilhou seu tempo e
vivéncias. Dividiu também bolo, refrigerante e receitas, abrindo seu lar para a pesquisadora, de
forma gentil e acolhedora.

A av6 descreveu Benitoite como uma crianca muito quieta desde que nasceu. A mae
comecou o pré-natal aos seis meses de gestacdo e completou um més e meio de acompanhamento,
pois Benitoite nasceu prematuro, de 36 semanas e permaneceu um tempo nao especificado pela
familia na Unidade de Terapia Intensiva para onde foi encaminhado logo ap6s seu nascimento.
Quando foi para casa era mais quieto do que os bebés nessa idade sdo, segundo a avo, que descreveu
um dia em que ele acordou gritando e contorcendo-se para trds, como se estivesse fazendo um “C”
com o corpo, situagdo que voltou a acontecer algumas vezes. A avo buscou cuidado em instituigdes
de pronto atendimento e ambulatorial recebendo, em todas as ocasides, o diagnostico de dor
abdominal de caracteristica espasmoddica (colica). Depois de varios atendimentos médicos e maior
investigagdo, percebeu-se que o quadro descrito pela avo de hipotonia com sonoléncia associada a
crise convulsiva era, na verdade, sinais clinicos de infec¢do pelo citomegalovirus. Ressalta-se que
ndo foi esclarecido pela familia se a aquisi¢do da enfermidade foi congénita. Um tempo depois,
apoOs diversos exames e investigacdo mais aprofundada foi firmado o diagnostico de paralisia
cerebral, epilepsia e perda auditiva, quadro advindo das sequelas da infec¢do do citomegalovirus.
Benitoite esteve a maior parte de sua vida hospitalizado; entretanto, no periodo da coleta de dados
jé estava em cuidados no lar por um periodo de sete meses.

A crianga ndo se comunicava verbalmente, emitindo apenas sons ndo compreensiveis.
Sentava-se com ajuda, apresentava controle cervical e fazia pouco tempo que conseguia se arrastar
pelo chao para se deslocar pela casa. Segundo a familia, a crianga gostava de musica, de dancgar e
de piscina.

Devido a sua condigdo tinha gastrostomia desde os sete meses de idade. Era necessario ter
cilindro de oxigénio no domicilio para situagdes agudas em que fez uso de cateter nasal para
oxigenoterapia. Fazia uso de 12 medicamentos, sendo trés anticonvulsivantes, dois anti-
inflamatorios, um corticosteroide, um anti-infeccioso, dois para o sistema respiratorio (um
antagonista do receptor de leucotrienos — utilizado para asma e rinite e outro bronco dilatador,

mucolitico e expectorante) e trés medicamentos para o sistema gastrointestinal (um antagonista de
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H2 e antitlcera péptica, um antidopaminérgico do grupo dos modificadores da motilidade
gastrointestinal e um de agdo especifica de inibicdo da bomba de protons).

A familia era composta por Benitoite, a mae, a tia, o0 av0 e a avo. Era o primeiro filho da
mae Benitoite, que o teve com 14 anos, primeiro neto e primeiro sobrinho nessa familia. Todos os
membros moravam na mesma casa. A avo tinha 41 anos, era divorciada e morava com o
companheiro, o avd Benitoite, de 41 anos de idade.

A avo Benitoite era a responsavel legal da crianca. Desde o nascimento de Benitoite, a avo
tinha como fungao principal o cuidado da crianga. Ela era mae de quatro filhos, sendo trés mulheres
(idades 22, 17 e 16) e um homem (20 anos). A filha mais velha morava com o namorado, e o filho
também nao habitava na mesma casa. Eles ndo foram considerados como parte da familia para esta
pesquisa, pois a avd entendia como familia aqueles que faziam parte do cotidiano de Benitoite e
que sabiam realizar seus cuidados. O genograma e ecomapa foram construidos com a avo, e todos
os membros adultos dessa familia contribuiram com sua constru¢ao em diferentes momentos.

O avo trabalhava como entregador e estava em relagdo estavel com a avoé com tempo ndo
especificado pelos participantes, mas descrito como longo. O avé tinha filhos do seu primeiro
casamento e teve contato com os filhos da avd Benitoite desde que eles eram pequenos.

A mae de Benitoite era estudante, estava no ultimo ano do ensino médio em uma escola
publica e trabalhava como recepcionista, sua rotina era cheia, pois trabalha durante o dia e estudava
no periodo noturno, por esse motivo, cuidava do filho mais aos finais de semana. Benitoite foi fruto
de um relacionamento que a avo ndo teve conhecimento na época. A mae contou que, ja gestante,
ia a festas e consumia bebida alcodlica, pois ndo sabia que estava gravida. Depois do nascimento
de Benitoite, a familia decidiu ndo incluir o pai na vida da crianga por receio dele ndo fazer os
cuidados especificos que a crianga precisava de maneira adequada.

A tia trabalhava e estudava na mesma institui¢do que a irma, mas em ano diferente. Era
mais reservada, também tinha uma rotina intensa com o trabalho no periodo diurno e estudos no
noturno. A avd disse que ela ajudava nos cuidados de Benitoite sempre que tinha disponibilidade.

A avd Benitoite era quem conhecia todas as rotinas de cuidados, medicamentos,
tratamentos, exames e profissionais de satde que cuidavam da crianga. Ficou evidente que ela era
a referéncia para tudo que se referia a Benitoite, tanto os cuidados diretos quanto os aspectos
burocraticos associados ao cuidado da crianca. Por esse motivo, era ela quem fazia a ponte entre

as informacgdes fornecidas pelos profissionais de saude e a familia, assim como tinha forte
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influéncia nos padrdes morais da familia e nas decisdes referentes a vida da crianca. O principal
motivo de ser a responsavel legal foi para incluir a crianga em seu plano de satide, deixando sempre
claro que ela era a avo, respeitando o papel de mae de sua filha.

Moravam em uma casa adaptada para as necessidades da crianca, organizada e limpa.
Observou-se que Benitoite era o centro das atengdes, e a propria familia fez comentarios sobre a
questdo, por esse motivo, segundo a mesma, quando a crianca era internada havia impacto na
dindmica familiar.

Para melhor compreensdo da familia de Benitoite apresenta-se o genograma e o ecomapa

da familia.

Figura 2 — Genograma Familia de Benitoite
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Figura 3 — Simbolos do Genograma
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Figura 4 — Genograma da familia de Benitoite apresentando as relagdes entre eles
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Figura 5 — Legenda da relagdo emocional

Legenda da Relacao Emocional

Indiferente / Apatico Harmonia
Distante Priximos
Mormal Relagéo muito proximalforte

D=0

Reunigio Amar

O--¥--0 0—6—O0
Digcardia f Conflito Amord proximo
(WSt D—(&)—O

Odia Ligag&o Emocional f Relagio

Fonte: Produgdo da autora

Figura 6 — Legenda da relag@o familiar

Legenda da Relacao Familiar

Casamento MNoivado

7 -

Separagao Legal
y3

0000

L4

Separagéo de Facto ? ? Noivado e Cohabitagéo
> -

Divdrcio Nulo
r 3 ry i
LLd LL L4

9
by

Cohabitagéo ?

Fonte: Produgao da autora

69



Figura 7 — Ecomapa da familia de Benitoite
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4.1.1.2 Familia 2 — Familia de Tanzanite

Tanzanite era um menino de olhos azuis e nove anos de idade no periodo da coleta de dados.
A gema Tanzanite € rara, descoberta em 1967 por um membro da tribo Masai, Ali Juuyawatu, e s6
¢ encontrada perto do Monte Kilimanjaro, no norte da Tanzania, no continente africano. Tanzanite
¢ pleocroica e apresenta mudangas dramaticas de cores, e ai se encontra sua propriedade mais
invejada: a variagao de cor do azul para o violeta INTERNATIONAL GEMS SOCIETY, 2019;
COSTER; KELLY, 2019).

Figura 8 — Tanzanite azul-violeta

Fonte: Foto de Daniel Stair apud I International Gems Society, 2019.

Para encontrar a segunda familia foi utilizado o método snowball, sendo essa familia
indicada pela avd de Benitoite, que foi vizinha da avd de Tanzanite quando os filhos da avo de
Benitoite eram ainda pequenos. Em 2007 nasceu Tanzanite, e seis anos depois Benitoite, e as avos
que ja eram amigas passaram a ter algo a mais em comum: uma crian¢a com necessidades especiais
em saude em suas vidas e pelas quais se tornaram responsavel principal.

O primeiro contato foi com a avo Tanzanite, que aceitou prontamente o convite para
participar da pesquisa no primeiro contato telefonico. Ela recebeu a pesquisadora principal todas
as vezes com café fresco, animada e interessada em contar sua vivéncia. A chegada da pesquisadora
era sempre marcada por um abrago e beijo em Tanzanite.

Tanzanite era o segundo filho, e a mae relatou que o achava diferente da sua filha mais
velha, ficava mais no colo e ndo se desenvolvia como as outras criancas. Depois de certo tempo
ela e a avo passaram a buscar médicos para entender o que a crianga tinha, e a primeira descoberta
foi que ele era deficiente visual. Mais investigagdes e exames detalhados e, quase dois anos depois,

segundo a avo, ele foi diagnosticado com paralisia cerebral de quinto grau e com deficiéncia visual
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total, sendo o ultimo diagndstico fortemente questionado pela familia, se era de fato total. No
periodo da coleta de dados, ele apresentou crises de apneia e necessitou de oxigenioterapia, por
esse motivo a familia tinha cilindro de oxigénio no domicilio. A crianga tinha gastrostomia e fazia
uso de cinco medicamentos sendo eles dois anticonvulsivantes, um antagonista de H2 e antitilcera
péptica, um antidopaminérgico com propriedades antieméticas e um farmaco tiroidiano. Também
fazia uso de suplemento de vitamina D.

Tanzanite tinha mobilidade reduzida, era totalmente dependente de cuidados, permanecia a
maior parte do tempo em decubito dorsal ou lateral, por vezes em posicao sentada, com apoio, em
uma poltrona reclindvel. Nao se comunicava verbalmente, apenas emitia sons ndo compreensiveis,
mexia pés e maos agitadamente quando estava empolgado, por esse motivo ndo participou da
pesquisa.

Sua familia foi a que teve maior nimero de membros, um total de 11 membros, com
participag@o de oito. Era composta por sua bisavé materna, o avo e a avo Tanzanite que eram os
cuidadores principais e responsaveis legais. Também a mae Tanzanite, a tia mais velha, que
chamamos de tia Tanzanite 1, o tio Tanzanite, marido da tia Tanzanite 2 (tia mais nova), também
considerada membro da familia. Esse casal tinha dois filhos, o primo Tanzanite e sua irma, a prima
Tanzanite. A crianga Tanzanite era o filho do meio, portanto, tinha duas irmas, uma mais velha e
outra mais nova, que foram referidas como irma Tanzanitel (a mais velha, de dez anos) e irma
Tanzanite 2 (a mais nova, de sete anos). Moravam na casa os avls € a crianga, porém 0s outros
netos, filhas e genro visitavam diariamente.

A rotina dos avds e dos outros membros girava em torno das necessidades de Tanzanite. Os
avos levavam e buscavam os netos na escola, cuidavam depois da escola até o horario que o tio ou
a tia Tanzanite 2 ia busca-los. A mae de Tanzanite também buscava as irmas de Tanzanite na casa
dos avoés e para ela era importante buscar as filhas, pois tinha oportunidade de ver Tanzanite. A
mae era divorciada, ndo especificou com o que trabalhava, mas disse ser em horério comercial. A
irma Tanzanitel tinha atraso cognitivo e a irma Tanzanite 2, autismo, e por esse motivo a avo
decidiu ser melhor que elas ndo participassem da coleta de dados, apesar de serem consideradas
parte da familia. Justificou sua preocupagdo pela possibilidade das mesmas se sentirem confusas
ou agitadas com a entrevista.

O tio Tanzanite e tia Tanzanite 2 eram muito presentes ¢ conheciam os cuidados que

Tanzanite demandava. O tio era autonomo e trabalhava com seguranca eletronica, e a tia ndo
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especificou com o que trabalhava, mas disse ser um emprego em horario comercial. Eles tinham
dois filhos, prima Tanzanite de 12 anos e primo Tanzanite de sete anos de idade. A prima Tanzanite
ajudava a avo na administracdo da dieta e higiene pessoal de Tanzanite. Ela disse ter menos
interesse em fazer a higiene, mas orgulhava-se de ser “como uma enfermeira” ao instalar a dieta
de Tanzanite com a ajuda da avo. Sabiam reconhecer os sons produzidos por Tanzanite, inclusive
quando ele os fazia por atitude descrita por ela como manhosa.

A avo era quem tinha dominio dos cuidados, exames, consultas, rotina, alimentacdo. Ela e
o avd compartilhavam o cuidado direto e burocratico relacionados a condi¢do da crianga. As
decisdes médicas e de cuidado, geralmente, eram decididas pela avd que guiava a familia, era figura
central e responsavel pela comunicagdo com os profissionais de saide e a familia. A avo fazia
artesanato para complementar a renda uma vez que parou de trabalhar para cuidar de Tanzanite.
Muito animada, disse que ela ndo cuidava somente de Tanzanite; na verdade, todos na familia
procuravam-na quando estavam doentes.

O avé era aposentado e vivia da renda da aposentadoria. Quando descobriram a necessidade
especial de saude de Tanzanite, o avd tentou voltar a trabalhar como caminhoneiro, mas como a
avo precisava de ajuda para cuidar da crianga, ele abandonou o trabalho. Ele era o responséavel pela
logistica para o bom funcionamento da rotina familiar e quem buscava medicamentos e materiais
para a crianga na prefeitura, levava e buscava os outros netos na escola ou no ponto de dnibus, era
quem dirigia para levar Tanzanite nos exames e consultas. Além disso, ele era o responsavel legal
de um irmao diagnosticado com esquizofrenia, que mora em uma casa ao lado da sua.

Tanzanite dormia no quarto com a avd e o avd em outro comodo. O avo e a avd eram
separados antes de Tanzanite nascer e moravam em casas distintas; a avo morava no andar de cima
do apartamento da mae de Tanzanite. Conforme Tanzanite cresceu e foram aprendendo sobre suas
necessidades, a avé decidiu ir morar novamente com o avd para cuidar de maneira mais confortavel
da crianga. Eles mencionaram que moravam na mesma casa somente pelo bem da crianga e foi
observado o respeito que tinham um pelo outro. A decisdo de voltar a morar juntos foi de comum
acordo visando o melhor para o neto.

A casa que Tanzanite vivia tinha muitas plantas, era limpa e bem cuidada. A avo explicou
que era importante a limpeza adequada da casa para o bem-estar de Tanzanite. A casa que moravam

era propria, tinha trés quartos, um comodo para os itens de artesanato da avd, outro comodo era do
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avo e terceiro a avd compartilhava com Tanzanite. Na sala de estar encontrava-se a cadeira
reclindvel que a crianga ficava esporadicamente.

Os netos também foram receptivos, € como a avd Tanzanite disse “¢ casa de v6”, tem
sempre um bolo e café esperando. A familia colaborou generosamente com a pesquisa. Observou-
se que todos eram atenciosos com Tanzanite e atentos as suas necessidades, ao minimo barulho
sempre tinha alguém para ver como ele estava, mas antes de qualquer intervenc¢do, pediam
confirmagdo da avo para realizé-la ou ndo.

Seguem o genograma e ecomapa da familia de Tanzanite:

Figura 9- Genograma da familia Tanzanite
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Figura 10 — Legenda dos simbolos do genograma
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4.1.1.3 Familia 3 — Familia de Turmalina

Turmalina ¢ uma adolescente de 12 anos de idade. As turmalinas sdo conhecidas por
apresentarem diferentes cores, e ha uma especifica que se destaca por ser rara, por seu brilho e azul
intenso: sdo as chamadas Turmalinas de Paraiba. Foram encontradas em 1989, na Paraiba, Brasil.
Mais tarde foram encontradas também na Nigéria e em Mogambique, na Africa, mas as brasileiras

continuam sendo as de maior valor INTERNATIONAL GEMS SOCIETY, 2019).

Figura 13 — Turmalina da Paraiba

Fonte: INTERNATIONAL GEMS SOCIETY, 2019

A familia de Turmalina foi identificada em uma Unidade de Satide da Familia. No primeiro
encontro com a familia, a agente de saide da unidade acompanhou a pesquisadora principal e a
pesquisadora auxiliar a casa de Turmalina. No inicio, a mae parecia distante apesar de ter
concordado em participar. A pesquisadora principal ficou receosa, pois ndo sabia se ela realmente
queria participar ou ndo. Diferente das primeiras avds e maes que participaram da pesquisa, a mae
de Turmalina lembrou a pesquisadora de que os individuos sdo unicos e vivenciam a vida de
maneira diferente. Conforme foram dialogando, a mae mostrou-se mais receptiva € como 0s outros
participantes também queria contar sua historia, seus desafios e conquistas. Foi percebido que essa
mae recebeu as pesquisadoras com seu melhor e que ¢ sempre um privilégio entrar em um lar e
escutar a historia do outro. Essa situagdo lembrou a pesquisadora de se colocar aberta, ciente de
seus preconceitos e crengas.

Turmalina gostava de assistir desenhos animados na televisdo e desenhou enquanto

conversavamos com sua mae. Ela interagiu pouco com as pesquisadoras, mostrando seus desenhos.
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Ela tinha limitagdes na comunicacdo verbal, mas falava algumas palavras, conseguindo comunicar-
se verbalmente com a mae sobre suas necessidades ou vontades. A adolescente sentava-se sem
apoio, conseguia fazer mudanga da postura sentada para decubito dorsal e vice-versa, entretanto,
ndo andava. Tinha coordenagdo motora fina observada em sua agdo de desenhar. Era totalmente
dependente da mae para todos os cuidados. Observou-se o uso de fralda durante a interagdo.
Quando nasceu ficou por trés meses na Unidade de Terapia Intensiva e dois meses na unidade de
cuidados intermediarios neonatal.

Teve alta hospitalar, mas foi hospitalizada inimeras vezes com diagnostico de pneumonia.
Somente depois de um ano de vida foi firmado o diagndstico de Distrofia Miotonica tipo I e
Bronquiolite Obliterante. Devido a sua condicao era assistida por duas tecnologias: a gastrostomia
para alimentacdo e ventilagdo mecanica ndo invasiva com Bl-level Positive Airway Pressure
(BPAP), utilizada somente no periodo noturno, durante o sono. Quando apresentava crises ou um
quadro respiratorio agudo precisava também de oxigenoterapia. A mae relatou que o progndstico
médico era de piora progressiva uma vez que a Distrofia Miotonica tipo I ¢ caracterizada por
fraqueza e perda de massa muscular, ndo tem cura, apenas tratamento dos sintomas. Por esse
motivo, foi recomendado apenas tratamento fisioterapico, mas a filha mostrou melhora, com
controle cervical e sentar-se sozinha. Por ser uma doenga genética, investigaram os pais € a mae
foi diagnosticada com a Distrofia Miotonica. Apesar disso, conseguia cuidar da filha sem
problemas. Turmalina fazia uso de dois medicamentos: um anti-infeccioso e um corticosteroide.

Essa familia era composta por Turmalina, sua mae, pai e padrasto. A mae ¢ quem fazia os
cuidados de Turmalina, e a maior parte de seu tempo era dedicado aos cuidados da filha, sendo
assim, ndo trabalhava e tinha como renda principal o Beneficio de Prestagdo Continuada. Era
casada com o pai de Turmalina quando a filha nasceu, mas as demandas de cuidado da crianga e o
tempo dedicado a ela desgastou o relacionamento e foi um dos fatores que levou o casal a se
divorciar. Quando a mae conheceu o atual companheiro, deixou claro sua situagdo e necessidade
de dedicagdo a filha, o companheiro aceitou e tornou-se parceiro nos cuidados. Na época da coleta
de dados, o padrasto estava em reclusdo em penitencidria em outro municipio com perspectiva de
ser libertado em breve, fato esse esperado com ansiedade pela mde que mencionou se sentir solitaria
e estressada nos cuidados da filha.

O pai visitava com frequéncia Turmalina, praticamente visitas diarias, uma vez que o

padrasto ndo estava no domicilio. A presenca do pai era motivo de estresse para a mae por fiscalizar
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os cuidados a filha, mas participava pouco quando a mae achava necessario sua presenga, como
por exemplo, quando a filha precisa de atendimento médico de urgéncia de madrugada. O pai era
responsavel pela compra dos alimentos e pelo plano de satde. Na entrevista a mae ressaltou que o
pai foi embora, pois, ela dedicava mais tempo cuidando da filha e tinha menos tempo para ele.
Apesar de estar apresentado no genograma e ecomapa a mae nao via razao para sua participacao
uma vez que ele sabia pouco dos cuidados de Turmalina e via sua presen¢a mais como cobranca
que de cuidados. As pesquisadoras nao insistiram na participagdo do pai pela observagdo da postura
fechada da mae para questdes relacionadas ao pai. Tal exclusdo da mae aponta para a relagdo e
como impacta na vivéncia moral dessa familia.

O genograma e ecomapa foram elaborados apenas com a mae, que nao abriu a possibilidade
para a participacdo do pai. Na casa da familia moravam, no momento da coleta de dados, a mae e
Turmalina, ambas dormiam no mesmo quarto e o outro comodo era destinado aos equipamentos e

materiais necessarios ao cuidado da adolescente.

Figura 14 — Genograma da familia de Turmalina
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Figura 15 — Legenda dos simbolos do genograma
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Figura 16 — Genograma da familia Turmalina com relagdes emocionais
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Figura 17 — Legenda da relagdo familiar e emocional
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Figura 18 — Ecomapa da familia de Turmalina
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4.1.1.4 Familia 4 - Familia de Alexandrite

Alexandrite ¢ um adolescente de 14 anos. Alexandrite ¢ uma gema pleocrdica, assim
apresenta mudancas de cores de verde-esmeralda para um vermelho vivo. Foi descoberta nas
montanhas Ural, na Russia, por volta de 1930 e lhe foi dado o nome de Alexandrite em homenagem
ao tsarevich Alexander, futuro tzar na época. Essa mina foi explorada por 60 anos, e a pedra russa
continua sendo a de maior qualidade e valor em comparacdo a outras pedras encontradas em outras

minas em diversos lugares do mundo (COSTER; KELLY, 2019).

Figura 19 — Foto de uma pedra Alexandrite das montanhas Ural, na Russia. A esquerda, sua cor a noite sob uma luz
incandescente e, a direita, um leve verde sobre a luz do dia.

Alexandrite ¢ o segundo filho de uma familia com trés meninos. Quando o irmao
Alexandrite tinha seis anos de idade, nasceu Alexandrite. Em 2005, nasceu o irmdo Alexandrite 2
e quando ele era ainda bebé os pais se separaram.

Quando nasceu, Alexandrite foi diagnosticado com glaucoma, mas logo foi tratado sem
maiores problemas. Aos trés anos foi diagnosticado com depressdo, com quatro anos foi
diagnosticado com alergia a proteina do leite de vaca, trigo e clara de ovo, apresentando feridas
[lesdes de pele] caso comesse tais alimentos. Fez tratamento e eliminou esses alimentos da dieta,
por um tempo teve melhora de tal condicdo. Aos nove anos comecou a apresentar polacidria,
polidipsia e émese. A mae foi em consulta com médica em ambulatério que fez varios exames para
investigar. Aproximadamente 15 dias depois, Alexandrite apresentou sincope no momento da
diurese. Foi levado ao pronto atendimento e de 14 encaminhado para a Unidade de Terapia Intensiva
por entrar em coma por cetoacidose diabética. Com esse episodio foi diagnosticado com Diabetes

Mellitus tipo I. Ele passou entdo a fazer acompanhamento com médica especialista e também era



83

acompanhado por profissionais que cuidavam de sua saide mental, para tratar a depressao.
Alexandrite fazia uso de seis medicamentos sendo dois antidepressivos, um antipsicético, um
estimulante do sistema nervoso central e dois tipos de insulina, sendo um de longa duragdo e um
de acdo répida.

Tinha como cuidado necessario fazer dieta alimentar especifica para sua condicdo, uso de
insulina, verificagdo da glicemia capilar diariamente, entre outros. Apesar de saber realizar tais
cuidados ndo o fazia, sendo dependente das cobrangas da mae para realiza-los. Durante a semana
ia a escola em periodo matutino e, aos finais de semana e feriados, trabalhava como repositor em
mercado. Demonstrava gostar de conversar, mas tinha dificuldade de falar da diabetes, de sua rotina
de cuidados, tendo sido potente o desenho para disparar o didlogo sobre assuntos mais dificeis e
profundos. Nas conversas, ele revelou ser rebelde contra sua condi¢do e que, para ele, ter diabetes
era sindnimo de tristeza, ndo tendo nenhuma alegria em seu viver a ndo ser a alegria de ter sua
familia. Assim, Alexandrite ndo aceitava seu diagndstico e, como resposta, se rebelava comendo
de forma inadequada, em quantidade e qualidade. Ele pediu para ndo falar sobre a depressdo e ndo
gostava que soubessem que era acompanhado por psiquiatra e psicéloga pois acreditava que era
algo para “loucos” e ndo queria ser identificado assim.

Aos 17 anos, a mae Alexandrite teve seu primeiro filho, irmao Alexandrite I, que foi uma
crianga com necessidades especiais de satde e era assistido por tecnologia. No inicio, a familia da
mae escondeu o diagnostico do bebé da mae, deixando-a brava com a situag@o e por isso decidiu
que somente ela saberia de todos os cuidados do bebé para que ndo fosse enganada novamente. Seu
primogénito passou por diversas internagdes até que com 15 anos foi internado em estado grave
para ter cuidados de fim de vida. A mae lutou para que o adolescente ficasse internado na
enfermaria para que ela pudesse acompanha-lo, estar ao seu lado até seus Ultimos momentos.
Entretanto, a equipe decidiu levé-lo para a Unidade de Terapia Intensiva Adulto contra a sua
vontade, local em que ela ndo podia ficar como acompanhante do filho. Poucos dias depois da
transferéncia, o filho foi a 6bito e foi-lhe comunicado por telefone o ocorrido. Ela ainda mencionou
com insatisfacdo que, quando chegou ao hospital, ndo foi acolhida pela equipe da unidade. Assim,
por esses eventos ela pediu demissdo de seu trabalho, que era na mesma instituigdo, pois queria se

afastar do lugar e das pessoas que a lembravam do ocorrido.
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Nove meses depois, nessa mesma Unidade de Terapia Intensiva Adulto que faleceu o irmao
Alexandrite 1, Alexandrite foi internado em coma por cetoacidose diabética, remetendo a mae a
vivéncia de perder seu filho mais velho.

O irm3o Alexandrite 2 foi diagnosticado com esquizofrenia e também fazia
acompanhamento com profissionais especialistas em saiide mental. Por sua condi¢do, ndo
participou da pesquisa, pois a mae considerou a situagdo como potencial para disparar crises.

A mae, que tinha formagao de técnica de enfermagem, trabalhava como cuidadora em dois
lugares na época da coleta de dados. Ela relatou que trabalhava desde muito jovem e mesmo com
trés filhos com necessidades especiais em satde, nunca parou de trabalhar, até porque era ela que
sustentava a familia. Ela dividia seu tempo entre o trabalho e as terapias e cuidados que os filhos
exigiam. Apesar disso, relatou gostar de trabalhar, pois no trabalho descansava e era em casa que
trabalhava, ressaltando os desafios desse cuidado.

Os trés, mae e dois filhos, moravam em uma casa com dois quartos, sendo um da mae e o
outro ocupado pelos dois irmaos. A mae apreciava decoragdo temadtica e, na época da coleta de
dados, era Pascoa e a decoracdo da casa acompanhava esse tema. Eles tinham diversos animais,
sendo alguns gatos e cachorros e foi mencionado que eles eram a alegria da casa. Segundo a mae,
Alexandrite fazia seu acompanhamento integral pelo Sistema Unico de Saude.

Alexandrite fez acompanhamento psicoterapéutico por diversos anos, mas parou de ter uma
evolugdo positiva, por esse motivo, mae e psicdloga acharam por bem parar o acompanhamento
por um tempo até ocorrer a situa¢do de desentendimento sério com o irmdo. A decisdo de parar
surgiu da mae que queria ofertar a Alexandrite uma rotina mais proxima de outras pessoas da sua
idade, para tentar diminuir a sensa¢@o que o filho tinha de ser diferente.

O genograma foi elaborado com a mae e o adolescente.



Figura 20- Genograma da familia Alexandrite
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Figura 21 — Legenda da relagdo familiar e emocional
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Figura 22 — Genograma da familia Alexandrite com as relagdes emocionais
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Figura 23- Ecomapa da Familia Alexandrite
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4.2 A vivéncia moral da familia de crianca ou adolescente assistido por tecnologia

Este estudo teve como objetivo compreender a vivéncia moral de familias de criangas e
adolescentes assistidos por tecnologia em cuidados domiciliares. Vivéncia moral € o sentimento de
um individuo sobre aquilo que ele tem como importante, que ¢ reafirmado ou frustrado nas
situagdes cotidianas, relacionado ao espectro de certo-errado, bom-ruim, justo-injusto (HUNT;
CARNEVALE, 2011).

A escolha da coleta de dados no domicilio permitiu compreender o mundo dos
participantes, observar a interacdo com a crianca ou adolescente, acompanhar os cuidados e
relacionamento intrafamiliar e, por vezes, com outras pessoas. Foi possivel conhecer o contexto
social local por meio da observacao das relagdes, do ambiente, das crengas, das preocupagdes e,
também, daquilo que ¢ importante para o individuo. Nessa perspectiva, o agente ¢ orientado, por
exemplo, para o que ¢ “bem” para ele, com base em seu horizonte de significados. Adentrar no
mundo dos participantes por meio do didlogo e da observagao mostrou-se adequado para a obtencao
do material empirico, ao trazer a luz sentidos subjacentes. Cada interagdo com o participante, cada
observacdo e didlogo permitiram a pesquisadora principal acessar o imaginario local para tornar
possivel a compreensdo das vivéncias morais das familias.

A andlise de dados foi realizada conforme metodologia proposta por Benner (1994), que
orienta realizar a andlise temdtica, exemplares e casos paradigmaticos na busca por semelhancas e
diferencas nas vivéncias morais. Esse processo interpretativo trouxe para a luz a vivéncia moral
dessas familias. O “hiperbem” comum a essas familias foi a busca pela manuten¢do da vida da
crianga ou do adolescente assistido por tecnologia. Os resultados serdo apresentados em trés temas:
engajando-se para a manutengdo da vida, impactando a vida e relacionando-se com os profissionais

e institui¢des de saude.

4.2.1 Engajando-se para a manutencio da vida

Foi comum a todas as familias entender e denominar familiar da crianga ou do adolescente
assistido por tecnologia aquele que vivenciava os cuidados e a rotina da crianga ou do adolescente,
ou seja, aqueles engajados em contribuir para o funcionamento da rotina e atendimento das

necessidades dos mesmos.
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Esse engajamento para a manutengdo da vida da crianga ou do adolescente assistido por
tecnologia era fundamentado em um vinculo afetivo profundo, o qual levava a familia a ter um alto
grau de responsabilidade, compromisso e dedicacdo a tudo que fosse relacionado a essa crianga ou
esse adolescente. Assim, o vinculo com a crianga ou o adolescente vem acompanhado do senso de

responsabilidade para com a vida dessa pessoa.

4.2.1.1 Vivenciando os vinculos

O vinculo foi vivenciado de diferentes maneiras pelos membros. A observagdo
hermenéutica revelou a relagdo com a crianga na familia Benitoite e Tanzanite por meio do afeto
fisico, fazendo carinho na crianca, abracos, conversando. Foram poucas as oportunidades de
observar a relagdo de Turmalina com a mae, pois a maior parte do tempo a adolescente ficou no
quarto e as pesquisadoras na sala. Nos poucos momentos observados de interagdo com a mae, a
crianga mostrou-se alegre, e a mae aparentou estar mais relaxada. Na observacgdo realizada na casa
de Alexandrite ficou evidente o exposto pela mae, a relagdo de conflitos, distante em relagdo ao
toque, mas a percep¢ado interessante de ver o carinho fisico com os gatos e cachorros.

O avd Benitoite percebia que tinha maior responsabilidade e satisfagdo com a presenga do
neto em sua vida justamente porque ele tinha necessidades especiais de saude. Quando souberam
do diagndstico de paralisia cerebral da crianca foi dito que ele teria muitas limitagdes fisicas e
motoras e que nao falaria. Assim, quando o neto falou, e superou o que era esperado, para o avod
foi uma alegria muito maior em comparagao aquela que sentiria por uma crianga que fizesse o que
dela fosse esperado. Portanto, para o avd, o fato do neto superar suas limitagdes era valioso e trazia
alegria e satisfacao.

Para a mae de Tanzanite, faltavam palavras para descrever o que sentia pelo filho. As
anotacgdes da observagdo apontaram para como a mae aparentava estar nervosa na entrevista, mas
na verdade, depois percebeu-se que ela estava profundamente emocionada ao falar do filho e
chorou contando suas vivéncias. Ela tinha outra crianca com necessidades especiais de saude na
época em que Tanzanite nasceu, era nova e pediu para a avo Tanzanite cuidar do filho, pois ela ndo
se sentia capaz de fazé-lo. Esse senso de responsabilidade a fez pedir para a avd assumir um
cuidado que ela ndo se sentia preparada para fazer, pois, para ela, o filho era tudo e seu objetivo na

vida era dar o melhor possivel para os trés filhos, mesmo que o melhor fosse passar os cuidados
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para outra pessoa de sua confianga. Quando explicou isso, a mae dava a impressao de estar se
justificando, como se o que tivesse feito fosse errado. Nessa mesma familia foi observado que o
av0 e a prima se emocionaram ao falar da crianga assistida por tecnologia.

A mae de Alexandrite disse ter dificuldades em demonstrar o que sentia. Essa mae tinha
muitos conflitos com o filho, mas também tinha sua forma de mostrar seu afeto, e ela o fazia por

meio de agdes, conforme apresentado no exemplar:

[...] entdo no comego [...] ndo sabiamos que ia ser uma crianga especial, que tinha todos
esses problemas. Nao sabiamos! Agora parece que o amor ¢ maior! [...] cuidamos mais.
Vocé pega uma crianga de dois, trés anos, ela vai estar brincando, ela vai estar andando...
o Benitoite brinca, cada vez que ele melhora, ¢ como se...[...] uma grande alegria, porque
para a crianga espera-se que ela vai andar, que ela vai falar. Entdo depois que ela falou a
primeira, segunda, terceira, palavra ¢ bonitinho. A hora que o Benitoite falou, ele falou
assim “vovo” ou “vovo”, que ele chama... ¢ uma alegria! Porque é uma crianga que nds
ndo esperdvamos [que fizesse essas a¢des]. E maior [o amor] porque ndo esperdvamos!
(Avo Benitoite)

Bom, o Tanzanite é tudo. Nao tem nem como explicar... [se mostra emocionada]. (Mae
Tanzanite)

Pesquisadora: Mae, como é que vocé expressa seu carinho por eles?

Maie Alexandrite: Nem sei se eu expresso! [riso]

Pesquisadora: Tem em vocé?

Mae Alexandrite: Tenho, porque eu cuido deles! Coloco a mesa para eles comerem, todas
as vezes eu coloco e fago questdo de me sentar com eles & mesa, preparo o banho deles.
Entdo acho que ¢ um jeito, ja que ndo ¢ de outro jeito. Entdo procuro sempre comprar um
sabonete cheiroso, um shampoo, as vezes penso ‘ah acho que vai ser bom para o cabelo’,
ai trago e falo acho que vai ser bom para o seu cabelo... vou procurando! [...]. Eu acho que
¢ o que da para fazer, entendeu? [...] ou as vezes eu vou em algum lugar, ai trago um
chocolate, alguma coisa assim. As vezes no servigo eles ddo um bombom, eu guardo, ndo
como e trago para eles.

Para a avo e o avd Tanzanite, descobrir que o neto tinha necessidades especiais de saude
significou mudar de vida, deixaram de trabalhar e, antes separados, voltaram a morar juntos para
poderem se dedicar aos cuidados da crianga. O avd disse que a crianga era sua paixao e o motivo
dele estar ali. Isso demonstra o alto nivel de responsabilidade e engajamento que tiveram com a

vida dessa crianca:

Ele [0 neto] é a paixio da nossa vida. E o que junta a familia. Aquilo que eu falei, se ele
ndo estivesse aqui, talvez eu também ndo estaria aqui. Estaria em outro lugar, trabalhando,
mesmo depois de aposentado. Inclusive eu tentei fazer isso, ndo teve jeito. [...] era para
melhorar o poder aquisitivo. Mas ela [a avo Tanzanite] ficava ligando direto, eu viajando
de caminhdo. Ela falava “Nao, se for fazer outra viajem, ndo volta mais aqui...” Estou
sendo realista, mas a real mesmo, ¢ por causa dele [Tanzanite]. Se um dia, se acontecer
dele ir embora, ai também eu vou fazer a mesma coisa. Na minha cabecga, o que me segura
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aqui € ele. Se ndo tivesse ele, talvez eu ndo estaria aqui, falando sinceramente, eu estaria
em outro lugar. (Avd Tanzanite)

Sai [do trabalho] por causa dele! Eu ja ndo era registrada, eu trabalhava numa imobiliaria,
mas ndo era registrada. Al quando veio noticia de que o Tanzanite era uma crianga especial
eu falei: Quer saber de uma coisa? Preciso de mais aventura. Vou cuidar dele! (Avé
Tanzanite)

O familiar apresentou um alto nivel de engajamento com a crianga. Assim, aquilo que era
tido como importante ou forte em termos de vinculo era apresentado pelo familiar como elo que o
ligava a crianga. Os exemplares apresentam o tio Tanzanite dizendo que, para ele, o sobrinho era
como um filho. Sua crenga apontava para um “bem” em que, mais forte que o vinculo relacional
de tio, era o vinculo como pai, expressando esse tipo de relagdo com Tanzanite. Para a tia Tanzanite
houve o engajamento com a justificativa que ele era sangue de seu sangue e era moralmente certo
cuidar de quem era do mesmo sangue. Em uma ocasido, ao ouvir a noticia que o sobrinho estava
com dengue, a tia Tanzanite 1 apresentou toda corporeidade, ndo conseguindo reagir, e
temporalidade, no sentido de repensar como viveria diferente diante dessa situacdo. Para o
sobrinho, se pudesse, ela daria tudo, seu melhor, daria partes do seu corpo, demostrando quao
importante essa crianga era para ela. Para o avd Benitoite, o neto era considerado como um filho e,
para ele, a importancia, dedicagdo e responsabilidade que tinha com Benitoite eram semelhantes
aquelas que tinha por seus filhos. Esses exemplares revelaram as formas que essas familias
expressavam seu vinculo com a crianca ou adolescente, seu significado e o porqué eles tinham sua

atenc¢do, compromisso e os fazia sentir um senso de responsabilidade maior:

[...] ¢ como se fosse um filho... (Tio Tanzanite)

O dia que ele pegou dengue? Eu ndo sabia se eu chorava, se eu dava risada, se eu dava
apoio para a minha mae... eu ndo sabia! Eu fiquei estacionada. Porque ¢ um parente seu.
E um sobrinho seu. E sangue seu! Eu falo que se eu pudesse, se eu tivesse a minha visdo
boa, se eu pudesse doar alguma coisa para ele andar, eu doava! Para ele sair correndo e
minha mae gritar atras dele [como a avo fazia com os outros netos quando faziam alguma
bagunga]! E o meu sonho de consumo isso entendeu? Se eu pudesse e tivesse esse poder
eu fazia por ele. Eu fazia! (Tia Tanzanite 1)

Pesquisadora: E vocé concorda que ¢ diferente o amor pelo Benitoite?

Avo Benitoite: Para mim ¢ de pai. [...].
Avo0 Benitoite: Ele fala que ¢ o filho dele!

4.2.1.2 Vivenciando o medo da morte
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O “hiperbem”, comum a essas familias, era a manutencdo da vida da crianga ou do
adolescente assistido por tecnologia. Para que isso acontecesse mostraram o engajamento, a
motivagdo e a responsabilidade que dedicavam a ele. A responsabilidade os levava a lutar para ndo
perderem a crianga ou o adolescente e ndo permitir que acontecesse o oposto daquilo pelo que
lutam, ou seja, que essa crianga ou esse adolescente morresse. Por meio da analise de dados, na
busca por semelhancas e diferencas (BENNER, 1994), o medo foi algo comum nos relatos de
diferentes membros da familia. Assim como o melhor, o0 bom, o certo para essa familia era a crianga
ou o adolescente estar vivo e manter-se em um quadro clinico estavel, o ruim era a auséncia dessa
vida, a morte. Era a perspectiva da morte que aumentava o senso de responsabilidade sobre o
individuo foco do cuidado, pois dessa acdo estd associada a vida da crianca ou do adolescente. Por
isso, o que se refere aos cuidados dessa crianga ou desse adolescente torna-se imprescindivel, pois
estd associado a vida ou morte, uma vez que a manutencao de sua vida depende diretamente dos
cuidados e da utilizagdo adequada da tecnologia.

A tia e avo Benitoite relembraram como era dificil e angustiante o medo dele dormir, ter
uma convulsdo e ndo acordar, por esse motivo, tornou-se motivo de alegria vé-lo acordando, pois
era a certeza de que ele estava vivo, que uma convulsdo durante seu sono nao o levou. A anotagdes
da observagdo destacaram o olhar triste e de desconforto ao lembrar dessa situagdo. O avd
Tanzanite relevou que uma mudanga importante depois da descoberta da necessidade especial de
satide do neto foi a preocupacao e a tensdo que aumentaram. Fosse em seus momentos de lazer ou
de trabalho, ele estava sempre em estado de alerta e vigilante, pois a avo poderia ligar a qualquer
minuto, e ele teria que correr para socorrer o neto.

Para a mae de Alexandrite, a questdo da morte fazia parte do cotidiano, a cada refeicao,
quando chamava a aten¢@o do filho para o autocuidado, os alimentos que ndo podia comer e ao
servir a quantidade exata que ele poderia comer para ndo haver excessos com potencial para
descompensar a diabetes. A mae sentia que se deixasse, se ndo cuidasse da dieta do filho, ele
comeria até morrer; portanto, a mae tinha que estar em constante vigilancia para a preservacao da
vida do filho que, por vezes, se colocava em situacdo de risco.

Alexandrite, quando se referiu a morte, disse que ela [a morte] era feia e que ele ndo gostava
dela, ou seja, ndo queria essa realidade em sua vida, mas ndo tinha como a impedir. Ele, em seu
desenho, fez a si mesmo sem vida, em um caixdo, no que ele disse ser um velorio (figura 23). Ele

explicou que se ele exagerar nos alimentos era isso que poderia acontecer, a0 mesmo tempo tenta
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naturalizar a morte dizendo que ‘““se morrer, enterra”, crenga construida em sua relagdo com a avo

materna. Seus colegas de escola traziam, em situagdes cotidianas, a questao da morte.

Os exemplares mostram como o medo da morte da crianca ou do adolescente e também a

relacdo do proprio adolescente assistido por tecnologia esteve presente no cotidiano, em situacdes

relativamente simples e rotineiras, como dormir ou se alimentar, levando os familiares a estarem

sempre vigilantes e tensos diante da possibilidade da morte. Para o adolescente havia a constante

lembranga de que suas escolhas alimentares poderiam leva-lo a morte, mas mesmo assim ele ndo

se cuidava:

Tia Benitoite: E “da hora” [é bom] vé-lo acordando...

Avé Benitoite: Entdo, vocé viu que ele acordou... porque antes nés tinhamos medo que
ele nem acordasse... porque ele convulsionava dormindo. Entdo as vezes nds iamos la
cutucar e abrir os olhos dele.

Tia Benitoite: Era horrivel isso...

Mudou para mais preocupacdo. Mudou bastante, porque € uma atengdo que vocé tem que
ter, especial, entendeu?! As vezes eu gosto de tomar minha cervejinha, ela [a avo] liga eu
largo, saio correndo e venho! Pode ser onde eu estiver. A tensdo é.... E ela se desespera
muito facil também, com uma convuls@ozinha que da, alguma coisa. Entdo a gente tem
que estar sempre... Inclusive aquela hora que eu estou viajando, tentando ganhar um
dinheiro a mais... [...] eu precisei deixar a viajem para o litoral. Ela [a av6] ligando, [...]
apareceu outro servico para mim, para viajar, também nio posso fazer isso. E uma coisa
que vai me deixar preso constantemente, [...] tem que ficar sempre perto. (Avo Tanzanite)

Ele [Alexandrite] ndo faz, ndo [cuidar da alimentag@o]! Ele s6 faz se nos estivermos
juntos... [...] ndo posso deixa-lo fazer o prato, ndo posso deixa-lo pegar nada, tem que
entregar tudo pronto. [...] e se deixar ele sozinho, ele se suicida. Ele come [0 que ndo
pode]! Ele ficou quatro dias internado [depois de comer em excesso]. (Mae Alexandrite)

Alexandrite: Ela [a morte] ¢ muito... feia...

Pesquisadora: E por que que ela ¢é feia?

Alexandrite: Porque ... ela ¢é feia. [pausa] eu ndo gosto dela. [...]. J& ouvi [sobre a morte]
depois da diabetes. [...] (imitando tom de voz grosso) “Olha, se vocé ndo se cuidar vocé
vai morrer! E, se ndo se cuidar.... come esse doce ai, vocé vai morrer... Olha, vocé tem
diabetes, ‘cara’, voc€ quer morrer?”’

Falar uma coisa que minha v¢ falava. [...] (fala em tom bem baixo). Se morrer, enterra!
(Alexandrite)

Esse medo, geralmente, foi manifestado no momento da descoberta da necessidade especial

de saude, seja por terem ouvido que a crianga ou o adolescente ndo teria muito tempo de vida ou

pela maneira que descobriram a condi¢do deles, com risco de morte. Um novo contexto social

apresentou-se a familia; portanto, passaram a ter consciéncia de que a morte poderia acontecer a
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qualquer momento, ndo sabiam de que forma ou dia, mas compreenderam que essa sensagao
passaria a fazer parte do cotidiano familiar.

Essas familias ndo esperavam ter uma crianga ou adolescente com necessidade especial de
saude. A noticia, geralmente, chegou como surpresa, como um choque ¢ um novo mundo a
descobrir, que no inicio foi dificil. Mesmo para a mae Alexandrite, que ja tinha tido um filho com
necessidade especial de satde, a descoberta veio acompanhada de medo e surpresa, pois a tensdo
que a iminéncia da morte provoca, na perspectiva da mae, havia se encerrado com a morte de seu
filho.

A mae de Alexandrite sentiu medo de perder Alexandrite como tinha perdido o filho mais
velho ao vé-lo em situacdo muito semelhante ao irmao Alexandrite 1. A mae relatou uma situagao
delicada no dia do o6bito do filho mais velho, pois ndo queria que ele fosse transferido para a
Unidade de Tratamento Intensivo Adulto para ela poder acompanhé-lo até o fim pois ela sabia que
esse momento estava proximo e queria estar com ele até sua morte. O filho foi levado, contra sua
vontade, e poucos dias depois faleceu, sendo informada do acontecimento por telefone. Depois
desse acontecimento, ela queria ficar longe do hospital e das pessoas que cuidaram do irmdo
Alexandrite 1. Entretanto, nove meses depois ela se deparou com a mesma equipe, no mesmo
hospital, em uma situacdo de gravidade por complica¢des da doenga do filho, e ela sentiu medo de
perder mais um filho.

A avé Benitoite buscou assisténcia médica para o neto para controle das crises, que, até
entdo, tinham sido diagnosticadas como colicas. Em um desses atendimentos a médica avaliou a
crianca e informou que ela ia morrer por falta de tratamento. Essa foi a primeira vez que a avo
ouviu falar da iminéncia de morte do neto, e por isso ficou sem entender a situacdo. Outro médico
disse para a familia que a cada convulsdo a crianga morria um pouco € que ndo viveria muito por

€sse motivo.

Porque consegui ir atrds da ambuléncia, de carro, dirigindo e minha mae dentro da
ambulancia e eu atras do carro fui tranquila. O maior impacto foi quando eu entrei na UTI.
Que vi ele [Alexandrite] no isolamento, exatamente no lugar que o irmao Alexandrite 1
estava quando ele morreu. Ai que foi o impacto, falei “Nossa, meu Deus, serd que vai de
novo? Sera que vai acontecer novamente?”’ [de um filho seu morrer] [...]. Eram os mesmos
médicos, os mesmos funcionarios, quando eu cheguei 14 eu falei “Meu Deus, eu nio
acredito que eu estou aqui de novo nesse lugar.” Nao era a primeira, nem segunda, nem
terceira vez que eu estava naquela situacdo. Ali naquele lugar! Falei “ndo acredito que eu
estou aqui de novo”. Mas até ai entdo... eu ndo tinha tido contato com ninguém, eu fugia,
na verdade dessas pessoas desde que ele [irmdo Alexandrite 1] tinha morrido. Eu
trabalhava na UTI, na UCO [Unidade de Tratamento Coronario] e eu sai porque queria
distancia daquele lugar. Aparentemente a mesma situagdo. Falei “Meu Deus!” No dia que
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ele [irmao Alexandrite 1] morreu, eu fui muitas vezes ao hospital porque eles me ligaram
muitas vezes [para ir ao hospital na iminéncia de morte do adolescente]. Ai ligavam, eu ia
la e acabava que ndo acontecia nada e ia embora e passava um tempo, ligavam novamente.
Até que quando ele morreu, eles ligaram da UT e eu falei com a enfermeira da UTI. Ela
falou assim... “Eu nem preciso te falar o que aconteceu”. Eu falei “ndo”. Ai eu falei “ja
estou indo”. Quando eu cheguei no hospital ninguém veio me receber. Ninguém! Quem
me atendeu foi a pessoa da portaria que me levou 14 [para junto do filho que havia
falecido]. Depois veio a enfermeira e pediu desculpas porque ndo tinha vindo ninguém,
que ndo era normal, mas que ninguém tinha coragem de descer. Eu falei “Ah, tudo bem!”
Ela pediu desculpa pela informacao por telefone, porque ndo pode passar informagao por
telefone, mas como eu ja tinha passado o dia inteiro 14, naquela espera, porque muito
tempo, tinha 40 dias que meu filho estava 14, fora os outros dias, fora as outras vezes e
tudo. Entdo, assim, ndo tive coragem depois de falar com ninguém. Eu até fugia quando
eu encontrava, eu desviava, ia para outra.... para nao entrar no assunto. Ai, de repente, eu
me vi obrigada a estar naquele lugar novamente, com aquela mesma situagdo. Na verdade,
eu me senti no mesmo lugar, voltando na mesma situa¢ao, com o mesmo medo. E! Medo
de perder de novo! Foi assim, ndo é possivel que vai terminar aqui de novo. (Mae
Alexandrite)

Eu comegava a falar e ja chorar, falei “o0 menino tem um més...”. Acho que ele estava com
um més ja. Porque as coisas aconteciam de um dia para o outro, e todos os dias as coisas
acontecendo. Ai a médica falou assim “olha, eu vou comegar...”, ai ela comegou a passar
a luzinha no olho dele, e ele ndo acompanhava; ela tentou assustar ele, e ele ndo assustava.
Ela falou assim “esse menino vai morrer...”. Eu falei “como assim vai morrer?”, e ela falou
“ele esta sem tratamento...”, e eu falei “doutora, ninguém fala nada desse menino para
mim, e eu ndo sei 0 que esse menino tem.” (Avé Benitoite)

Fora o que eles [médicos] falavam, o doutor L. cansou de nos falar: “Desapega, em uma
convulsdo ele vai morrer...” [...]. Falavam e o duro é que as vezes eu chegava e a minha
filha estava chorando, porque eles falavam isso para ela, uma menina de 14 anos! Eles
falavam assim “maezinha, ele vai morrer, ele esta indo, ele esta sofrendo... ndo adianta,
qualquer dia ele vai morrer, cada convulsdo estd matando.” Agora imagina eu tendo que
saber lidar com ela [a filha], lidar com o menino [neto] ali ¢ eles[médicos] falando isso.
Eles deram trés meses de vida, eles deram seis meses, falaram que nio passava de um
ano.” (Avo Benitoite)

4.2.1.3 Ofertando os cuidados

A manutencdo da vida da crianga ou do adolescente era o “bem” maior para essa familia,
era o mais importante para eles. Assim, os cuidados eram imprescindiveis para a vida da crianga
ou adolescente, para manté-lo em um quadro clinico estavel e com o minimo de crises possivel e
com vida.

Desde a descoberta da condicdo cronica da crianga ou do adolescente, a familia passou a
conviver com tecnologias antes desconhecidas, hospitais e diversas interacdes com médicos e
demais membros da equipe de satide. Passaram a prestar cuidados no dia a dia, no domicilio, que

eram comuns a profissionais como enfermeiros em um contexto hospitalar, e por isso alguns
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mencionaram se sentir como esse profissional quando ofertavam os cuidados a crianga ou ao
adolescente.

A mae Benitoite contou como a rotina hospitalar, os procedimentos e os equipamentos eram
estranhos, desconhecidos. O filho, com frequéncia, apresentava crises que exigiam hospitalizagao.
Essa novidade em sua vida deixava-a assustada e chorosa, pois vinham informagdes novas sobre a
condicao do filho, e cada uma era como uma bomba, destruindo o que ela conhecia para reconstruir
um novo mundo com inimeros equipamentos e procedimentos. Com o tempo ela se acostumou e
passou a chorar menos. Ela ressaltou a importancia do filho em casa, pois era um ambiente que ela
sentia que ele brincava mais, mostrava-se melhor, trazendo satisfacdo e seguranga emocional para
a mae.

A prima de Tanzanite ajudava a avo a cuidar do primo, e esta atividade fazia parte da sua
rotina, ela sabia ser sua responsabilidade verificar quando ele resmungava, preparar e instalar a
dieta apesar de precisar de ajuda para travar a sonda no bottom da gastrostomia. Algumas atividades
eram desagraddveis, como fazer a higiene do primo e trocar fraldas, mas ela as realizava, pois seu
senso de responsabilidade foi construido em um lar onde a crenga era que todos deveriam ajudar e
eram responsaveis pela manutengdo da vida de Tanzanite, inclusive os mais novos.

Essa situagdo apresenta o “bem” da familia, em que era moralmente certo realizar os
cuidados, era isso que todos na familia deveriam fazer. Essa situag¢do revelou também como a
familia acostumou-se com esses cuidados especificos e como eles passaram a fazer parte de suas
vidas, naturalizando-os. O primo de Tanzanite desenha a avd cuidando de Tanzanite, quando
questionado como era seu dia a dia com o Tanzanite. O exemplar apresentado ¢ da crianga
explicando o desenho (Figura 24) que fez em resposta a pergunta “Como ¢ seu dia a dia com o
Tanzanite?”, em que a crianga explicou a rotina de cuidados da avo, e ele junto, brincando e
conversando com a crianga naturalmente, como fazia com as outras primas.

Nessa mesma familia, o avo Tanzanite descreveu brevemente sua rotina e como ele também
realizava os cuidados diretos da crianga além de ajudar com a manutencdo da rotina e cuidados
administrativos relativos a crianga assistida por tecnologia, ressaltando sua importancia na
contribuicdo na manutencao da vida do neto:

[...] mandou ele [Benitoite] para o hospital, ai comegou todo aquele processo e parece que
ai que ele comegou a passar pior ainda, tinha convulsdo direto, vinha para casa,
convulsionava, tinha que voltar, mas o pior dia foi quando ele passou mal na minha mao

ou o dia que eu cheguei 14 e ele estava com o oxigénio, eu nem imaginava que aquilo 1&
existia direito. Depois demorou para me acostumar... Vivia chorando, todo dia, todo dia,
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todo dia ou quando ele passava muito mal. Porque demora para acostumar e era uma
bomba atras da outra, sabia de uma coisa, ja vinha outra e falava outra. De repente, ele
parou de comer e tinha que fazer aquelas cirurgias todas. Levou um tempo, foi um ano e
pouco no hospital, um ano e pouco que ele usou aquele negdcio no nariz [cateter nasal de
oxigénio], depois conforme o tempo foi passando, eles [médicos] foram ajeitando a
medicagdo para a crise convulsiva, a crise convulsiva foi diminuindo, ele foi ficando
melhorzinho, mais acordado e foi melhorando, melhorando. Até que conseguiu sair do
oxigénio, levou um tempo, mas depois que ele conseguiu sair, ele foi melhorando mais
ainda. Hoje ja estou um pouco mais acostumada, mas quando ele passa mal, do mesmo
jeito, nds rezamos para ele ndo ficar 14 [no hospital]. Porque esse ano aqui, 16gico que ele
tem aquelas idas e vindas no hospital, vai e volta, vai e volta. Mas esse ano aqui nem se
compara aos outros que ele teve. Os outros era ambulancia quase todo dia, ndo dava para
ficar em casa que tinha que voltar com ele para o hospital. Ele passou metade do tempo
14, ai esse ano ele esta mais em casa, ele brincou mais, ele estd mais esperto, acho que ¢
porque acertaram as medicagdes dele. (Mae Benitoite)

Prima Tanzanite: E normal.... me acostumei! Sei 14... ajudo a v6 a olhar quando ela esta
ocupada. Quando ele resmunga, eu vou la... € s isso. [...]

Pesquisadora: E o que vocé acha de ter que cuidar do Tanzanite assim?

Prima Tanzanite: Olha, quando eu estou assistindo filme ¢é chato [risos], mas quando eu
ndo estou, eu acho bem legal. Parece até que eu sou enfermeira...

Prima Tanzanite: Ajudo minha vo!

Pesquisadora: Vocé ajuda? O que vocé faz para ajudar sua v6?

Prima Tanzanite: Faco leite do Tanzanite...

Pesquisadora: Vocé sabe fazer ja? Sozinha? [responde que sim com a cabega]

Avo Tanzanite: Ela faz, ela pde na sonda!

Prima Tanzanite: S6 ndo mexo na sonda porque tenho medo.

Pesquisadora: Vocé tem medo do qué?

Prima Tanzanite: De machuca-lo porque eu ndo sei voltar a sondinha para o outro lado.
[...]; a parte ruim ¢€ trocar fralda!

Pesquisadora: Vocé troca fralda?

Prima Tanzanite: Nao, eu ajudo minha v6. Mas também o cheiro! Trocar os lengdis,
jogar a fralda no lixo que ¢ a pior coisa porque fico com azia [nauseas]. Nossa, que nojo!

Figura 24 — Desenho do primo de Tanzanite sobre como ¢ seu dia a dia com Tanzanite
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Fonte: Desenho realizado por participante da pesquisa, Sdo Carlos, 2017.

Primo Tanzanite: O Tanzanite na cama, eu, e ali atras ¢ a vo. [Siléncio]
Pesquisadora: E por que que vocé fez a vovo?

Primo Tanzanite: Porque ela vai dar leite... ela vai alimentar o Tanzanite.
Pesquisadora: Vocé ja viu alimentando o Tanzanite?
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Primo Tanzanite: Um montao! [...]. Ela pega a mangueirinha, ai tem um negocinho... tem
um negdcio aqui, na barriga do Tanzanite, ela pde a mangueirinha, ela pde o leite para
pingar naquele negocinho e o leite pinga e vai descendo ... e vai descendo e vai entrando
na barriga do Tanzanite. [Mostra no desenho o que estava explicando].

Ela [a av0] compra leite, depois ela da o leite, o Tanzanite toma. Ai depois o Tanzanite
fica bem, descansa, depois de dia ele acorda ou dorme mais um pouquinho. Depois ele
acorda, de vez em quando a vo leva ele 14 na cadeira para ele se deitar... para ele assistir
[televisdo] e quando ele dorme, de vez em quando, ele vai 14 na cama e dorme. (Primo
Tanzanite)

Pesquisadora: Me fala desse desenho, o que vocé desenhou?

Primo Tanzanite: Eu e o Tanzanite caindo [vrum — faz barulho de avido] sé que com
paraquedas.

Pesquisadora: Ah, com paraquedas? E por que que vocé desenhou ele num aviao?
Primo Tanzanite: Pra se divertir.

Pesquisadora: Ah, vocé se diverte com o Tanzanite? [crianga responde com a cabeca que
sim]. Como que vocés se divertem?

Primo Tanzanite: Conversando.

Pesquisadora: Do que vocés conversam?

Primo Tanzanite: Eu ndo falo a lingua dele, ele que fala a minha lingua.

Pesquisadora: E qual que ¢ a sua lingua?

Primo Tanzanite: Normal! Brasil!

Avo Tanzanite: Eu tiro o leite, passo dgua para o leite ndo engrossar. [...], o remédio, tudo
eu que passo. [...]. Tudo eu que passo. [...]. De manha ela [a avd] dorme, eu fago tudo. Ja
separo os remédios da manha. A hora que eu chego, eu pego as criangas [no ponto de
onibus], eu tenho que buscar no ponto, tenho que levar para escola, cinco horas eu pego
[na escola], tenho que levar para casa delas [se refere as duas netas, irmas de Tanzanite].
Volto, ja separo todos os remédios certinhos. Se tiver alguma mudanca de remédio, por
causa dos sintomas dele, ela [a avd] fala para mim, eu ja tenho a graduacdo dele tudo
certinho. [...]. Eu sou mais enfermeiro do que ela [a avd], se quer saber. Ela fica dormindo
eu que passo todos os remédios e o leite de manha.

Pesquisadora: E mesmo. E o senhor sabe tudo, passar, limpar, lavar?

Avo6 Tanzanite: Tudo.

Pesquisadora: Banho o senhor também da se precisar?!

Avé Tanzanite: Ah, ela [a avd] ndo consegue pegar mais ele. [...]. Para por no carro
também nao.

A mae de Alexandrite revelou como os cuidados poderiam ser desafiadores e cansativos
para o cuidador, exigindo constante atengdo. O filho tinha conhecimento de como realizar os
cuidados, mas ndo os executava ou ndo os fazia corretamente. A mie contou como essa rotina era
pesada, que ela se sentia trabalhando quando estava em casa e descansava no trabalho. De fato, nas
anotacdes das observagdes, a mae estava sempre ocupada, por vezes chegando do mercado,
guardando roupas. Durante uma entrevista, um técnico foi consertar algo na casa, no mesmo dia
estava lavando roupas e o quintal.

Em relagdo as mudangas na rotina familiar para responder as necessidades da crianga, o tio

Tanzanite contou sobre suas mudangas de trabalho para poder manter a rotina e as faltas a escola
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da prima de Tanzanite em decorréncia do cuidado com Tanzanite. O avd Benitoite trabalhava com
a crianga no carro, pedindo o veiculo emprestado do patrdo para poder continuar com seu trabalho
e ir buscar a crianga no hospital, por exemplo, contando assim com o apoio de seus empregadores.

Os diferentes exemplares apresentam a importancia de manter a rotina da crianga ou do
adolescente para a manutencao de sua vida. A manutengdo da rotina teve implicagdes no trabalho
e na escola, mostrando como manter a rotina era desafiador, impactando a vida de todos os
membros envolvidos. Ao mesmo tempo, demonstrou o esfor¢o que a familia fazia para poder lidar
com trabalho e as diferentes demandas de cuidado da crianga ou do adolescente assistido por

tecnologia:

Pesquisadora: E para aplicar a insulina, ele ¢ certinho?

Mie Alexandrite: Nao! Se deixar ele por conta, sozinho, ele ndo faz nunca [a aplicagdo
da insulina]. [...] Se ndo ficar de olho para ver se a insulina acaba e precisa repor, ele ndo
repoOe. Se acabar, acabou! Ele ndo troca nem a agulha [da caneta de insulina]!
Pesquisadora: Ele ndo aceitou bem a diabetes?

Mie Alexandrite: N2o! Ele usa a agulha dois meses se deixar, se ndo trocar para ele, ele
nao se incomoda que esta machucandol...], ele ndo troca!

Pesquisadora: E vocé que tem que aplicar?

Mae: Ele aplica também, mas vocé tem que estar ali. [...], e para ele aplicar vocé tem que
falar umas cinco vezes. Ja fez? Ja fez? Ja fez? Ja mediu? J4 mediu? Ja mediu? [...] Todo
dia! E se por acaso vocé esqueceu, tenha a certeza que ele também.

Alexandrite: Lembrar eu lembro, mas tenho preguica...
Pesquisadora: Tem preguica de fazer?

Alexandrite: Sim.

Pesquisadora: E vocé ndo se preocupa que vai ficar alta [a glicemia]?
Alexandrite: Na maioria das vezes eu fago a insulina sem medir.
Pesquisadora: E como vocé sabe quanto tem que administrar?
Alexandrite: Ah... dai eu fago um pouco...

Pesquisadora: Faz um pouquinho?

Alexandrite: E.

Pesquisadora: Quanto ¢ um pouquinho?

Alexandrite: Eu sei que vai estar alta, porque eu como na escola... E eu como bastante,
eu como bastante na hora do almogo, dai ja fago.

Eu tenho que trabalhar, sendo eu fico louca. Eu descanso onde eu trabalho e trabalho onde
eu descanso. Eu descanso 14 no meu trabalho e trabalho na minha casa. [...]. Eu tenho que
trabalhar!” (Mae Alexandrite)

[...]Juma vez ou outra, quarta dessa semana, foi quando ele fez o botox, ai eu nao fui
trabalhar, porque tem a rotina, tem os meninos que vao na escola, eu levo minha filha,
venho, deixo o meu filho aqui, levo os outros para trabalhar. [...]. Ai eu fiz o papel, por
exemplo, deles. Ai eu tive que levar as criangas na escola, ficar aqui [na casa], ai coincidiu
do meu sogro estar ocupado, fui eu que busquei ele [Tanzanite] no hospital. Entdo é uma
questdo de rotina, sabe, temos que conciliar um para nao prejudicar o outro. Um ajuda o
outro. (Tio Tanzanite)
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Prima Tanzanite: Toda vez que ele [ Tanzanite] fica doente, eu tenho que faltar na escola,
ndo € muito ruim, mas...

Pesquisadora: Vocé acha ruim faltar na escola?

Prima Tanzanite: S6 um pouquinho, pois vocé perde matéria, mas além disso...
Pesquisadora: E por que vocé tem que faltar quando ele fica doente?

Prima Tanzanite: E porque nio tem... é porque meu v6 me busca, entio meu pai cuida
das criangas, e meu pai me leva. Entdo meu vo tem que ficar olhando o Tanzanite e ndo
da para ele me buscar e olhar o Tanzanite. Entdo o Tanzanite tem que ficar aqui, € 0 meu
vO também.

Pesquisadora: Mas vocé fica triste quando vocé ndo vai para aula?

Prima Tanzanite: Nao! S6 acho ruim que depois tem que copiar [a matéria escolar]. [...]
¢ aUinico coisa ruim.

Avé Benitoite: Ele [av0 Benitoite] estava trabalhando, que ele trabalhava a noite também.
Ele tinha que pegar o carro do patrdo dele, que ele vai de moto, que eu estava no hospital
para me buscar, eles tinham me liberado, eu fiquei no carro com ele enquanto ele fazia as
entregas de lanche, comigo, dentro do carro. Isso de madrugada j4, praticamente! Para
poder ir 14 em casa me levar, voltar, pegar a moto e terminar o servico dele!

Avd Benitoite: E... ndo era facil ndo! [...], mexeu com tudo!

4.2.2 Impactando a vida da familia

Outro aspecto da vivéncia moral da familia da crianca ou do adolescente assistido por
tecnologia se volta para o impacto sobre todos os membros da familia. Destacam-se trés aspectos

do impacto na vida familiar: social, emocional e financeiro.

4.2.2.1 Impacto social

Ter como “hiperbem” a manuten¢do da vida da crianga ou do adolescente assistido por
tecnologia impactou a vida da familia. Isso porque as especificidades do cuidado dedicado a crianca
ou ao adolescente afetavam a vida social dos membros de diferentes maneiras. Para uns foi ndo
poder sair sem a tecnologia ou por falta de infraestrutura urbana adequada. Os exemplares
apresentados explicitam essa realidade das familias.

A mae de Alexandrite explicou como as restricdes alimentares do filho impactavam as
atividades cotidianas. A familia passou a ingerir somente os mesmos alimentos da dieta de
Alexandrite, ndo existia mais a possibilidade de um passeio espontaneo em respeito ao controle
dos niveis glicémicos de Alexandrite. Assim, se o filho esquecesse qualquer item, o passeio era
cancelado ou voltavam para buscar o que foi esquecido, o que por vezes causava raiva na mae pelo

esquecimento do filho. Havia também o movimento de proteg¢do do filho quando em grupo, pois
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ela sabia de sua frustragdo por ndo poder ingerir o mesmo alimento que outros. Assim, a mae
entendia que era melhor se afastar das pessoas para proteger o filho.

A prima Tanzanite explicou que foram para a praia e tiveram que voltar, pois as ruas nao
permitiam o transporte adequado da crianga assistida por tecnologia. Ela disse que essas limitagdes
causadas pela impossibilidade de se locomover com tranquilidade com o Tanzanite a impedia de
ter mais momentos de lazer com a avo, cuidadora principal da crianca. A mae de Benitoite relatou
como decidiu ficar durante a passagem de ano novo sozinha em casa, com a crianga assistida por
tecnologia, para que as filhas pudessem sair e se distrairem. Comentou também de uma situagdo
em que a filha queria levar o neto & missa. Ela ndo era contra, mas as pessoas que Benitoite ndo

conhecia e o barulho poderiam ser gatilhos para uma crise.

Nao, muda! Por exemplo para sairmos para qualquer lugar tem que arrumar uma bolsa
como se fosse um neném. Tem que ter insulina, tem que ter aparelho, tem que ver fitinha,
tem que levar agua...ndo ¢ simplesmente sair. [...]. Se vamos para algum lugar e chega 1&
“pegou sua insulina?”, “ndo!” Entdo temos que voltar. As vezes volta e s vezes vai de
novo, as vezes nao volta mais porque as vezes fico com raiva, ai agora ndo volta mais. [...]
¢ igual um bebé! Ninguém sai com um bebé€ sem levar fralda, mamadeira, leite. A diabetes
¢ a mesma coisa. (Mée Alexandrite)

Pesquisadora: Das coisas que foram afetadas com a descoberta da diabetes qual para vocé
foi a mais forte.

Maie Alexandrite: Alimentagao! [...]. Porque nenhum café da tarde ... por exemplo, tem
dia que falamos “o que vamos comer hoje?” “O que nds temos para hoje que ndo vai fazer
mal?” Entdo ndo ¢ simplesmente ir 14 comprar um pao, fazer um café e um bolo... [...], ¢
facil organizar, mas ¢é dificil viver. E dificil porque é muito complicado controlar... a
pessoa! Eu como pouco porque ¢ minha op¢ao de comer pouco. Ai, por exemplo... vamos
na casa da minha mae tomar café. Todos podem comer dois paes, e ele pode comer um s6.
As outras pessoas ndo entendem... eu como um s porque mesmo se eu quiser comer outro
eu ndo vou comer para ele ndo me ver comendo, entdo ¢ complicado isso, eu acho. [...],
eu acho que € por isso que nods nos afastamos bastante!

Pesquisadora: Entdo o afastamento ¢ para protegé-lo...

Mae Alexandrite: Sim, com certeza. Eu acho! Acho ndo, eu tenho certeza!

Mudou a comida, a alimentagao, tudo, e todo mundo! [...]. Deixamos de sair, por exemplo,
deixamos de ir a lanchonete, deixamos de comer fora... [...], tinha uns dias, por exemplo,
dia que eu recebia e iamos comer um lanche. Até o mercado muda. A compra do mercado,
porque eles iam junto. Ai ja ndo levo mais porque sempre quer... muda tudo, muda o
churrasco do final de semana porque ai vira uma guerra porque quer comer e ndo pode.
(Maie Alexandrite)

Ediferente de cuidar, ¢ diferente de como dar banho, é diferente tudo. Diferente passear.
Teve uma vez que fomos, ndo sei onde foi que a calgada era de pedra... Parati. E foi
dificil... pois tinha que ficar assim com o carrinho [faz gesto de como estivesse
empurrando um carrinho e balangando muito] ... [risos] [...] parecia montanha russa! [...],
podia existir mais calgadas para eles e podia existir mais adaptagdo para ele, seria melhor
para passear. Porque literalmente minha v6 ndo pode sair sendo ele fica ruim. Mas se ele
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pudesse, em um tempo bom assim..., s6 que nao pode... Por qué? Por causa das calcadas.
As ruas que estdo todas esburacadas...dificil. (Prima Tanzanite)

[...] o Benitoite estava com 25 dias, 20 dias. No dia 31, a mae Benitoite tinha uma amiga
dela que ela queria passar o ano novo, falei “pode ir”’. Como ela ndo estava muito legal eu
falei para ela ir, foi ela e minha outra filha e eu fiquei com o Benitoite em casa, [...], eu
estava com o Benitoite sozinha em casa, ai passei a noite do réveillon com ele em casa,
mas ele passando mal. (Avé Benitoite)

Eu tinha que levé-lo [0 neto] no negocio de Santa Rita e eu tinha prometido que eu ia levar
ele 14 e eu ndo consigo levar porque ele nao para. Quando tem muitas pessoas que ele ndo
conhece, ele se irrita e pode acontecer muita coisa. Uma vez a filha falou “eu vou a igreja
e vou levar o Tanzanite” falei: “Pensa bem o que vocé esta fazendo. Vocé quer ir a missa?
Eu ndo sou contra! Entdo vai na primeira de manha que ele estd bem sonolentinho, ndo
fica na frente, fica no fundo e se perceber que ele esta ficando estranho sai correndo.”
(Av6 Benitoite)

Nesse sentido, ter apoio fez diferenga para a familia poder enfrentar os desafios advindos
do cuidado da crianga ou do adolescente assistido por tecnologia. A tia Tanzanite 2 reforcou a
importancia do apoio, sobretudo para o cuidador, com iniciativas como grupos para troca de
experiéncias e de apoio para familia. Ela mencionou a vontade de fundar uma organizacdo nao
governamental para apoio as familias de criangas com necessidades especiais de satde e, de fato,
em 2018, a avé Tanzanite, a avd Benitoite e outras pessoas fundaram uma organiza¢do ndo
governamental com o objetivo de apoiar as familias de pessoas com necessidades especiais de
saude. A inciativa surgiu justamente pela falta de um 6rgao que fizesse esse trabalho. Essa mesma
tia contou como tem o apoio do seu empregador para libera-la do trabalho ou fazer mudangas nos

seus horarios sem desconto de salario:

Outra coisa que vocé falou na hora que vocé estava explicando o termo ¢ o apoio das
familias. Eu acho isso extremamente importante. Quantas familias ndo tem estrutura, eles
nao conseguem entender que a crianga ¢ especial, que ela ¢ igual, mas que ela tem os
cuidados especiais e a mae as vezes quer tratar igual. Porque ndo tem aquele apoio, ndo
tem aquela ajuda emocional. Eu acho isso tdo importante, algumas pessoas entram em
depressao porque ficam com do6 de si mesmas, outras se revoltam em relagdo a crianga que
tem ou adulto que tem [...]. Eu acho que tinha que ter um lugar, uma reunidio com a familia
assim, tipo, sabe tipo alcoolicos anonimos? Uma valvula de escape as vezes, para vocé
trocar experiéncia, para familia toda, principalmente para as pessoas que ficam mais com
a crianga, com o deficiente. Aqui a minha mae ¢ uma pessoa super dada [extrovertida],
tem muitos amigos, faz curso, trabalha, ndo fica s6 em casa. Entdo acaba tendo seus
escapes ¢ quem ndo tem? E quem fica naquele “ai como eu sofro, como minha vida ¢
triste”, eu penso muito nisso. Que nem estavamos comentando de abrir uma ONG
[Organizagao ndo governamental] e eles estdo pensando, um pessoal ai, eu ndo conhego,
querem abrir uma ONG em relagdo as pessoas com necessidades especiais. Eu acho assim,
que na ONG isso deveria ser o principal, cuidar da familia, dar um apoio para familia.
(Tia Tanzanite 2)
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Engragado que todo mundo colabora, que eu trabalho de segunda a sexta e ja precisei ficar
e ndo ir trabalhar para vir ajudar, uma vez que ele foi internado. O meu patrdo, ele
consegue compreender isso, entdo ele ndo questiona, para ele ¢ um fardo essa situagao,
mas ele sempre fez as mudangas 14 no meu servigo por conta disso. Ele acaba fazendo,
deixando, liberando, ndo desconta, uma coisa mais humana. (Tia Tanzanite 2)

Outro aspecto do apoio destacado € o espiritual. Para a tia Tanzanite 1, a confianca em
Deus, esperanca que Ele pode fazer o impossivel e trazer a cura da crianga, facilita a aceitacdo da
situacdo ao crer que a crianga foi enviada para seu aprendizado, e a gratiddo pela situagdo do
sobrinho que era boa em comparagdo a outras criangas. Para a mae de Alexandrite, que revelou ter
dificuldades com a questdo de afeto fisico com os filhos, ir a igreja a ajudava a perceber melhor
seus sentimentos; portanto, ela percebia tal acdo como algo positivo em sua vida. A avo Benitoite
gostava de ir a igreja, apesar disso, limitava-se pela agitacdo do neto. O avo Tanzanite confiava em
Deus para pedir satide para poder cuidar do neto e vé-lo crescer, e para ele isso era suficiente.
Portanto, essa crenga em Deus ajudava-os a perceber melhor os sentimentos, a esperanga e a fé que
permitiam que a crianga ainda estivesse viva. A espiritualidade era vivenciada em suas diferentes
formas, havia aceitagdo de crencas diferentes, tendo como foco o bem. Em nenhuma casa foi

observada imagens ou objetos que remetessem a alguma pratica espiritual da familia:
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E gostoso. Eu falo. Se eu pudesse eu o pegava no colo e “vamos para piscina, Tanzanite
“Vamos pescar, Tanzanite!”, mas... quem sabe. Para Deus... nada ¢ impossivel. Eu
acredito muito em Deus, que se Deus o trouxe na nossa vida ¢ para aprendermos muita
coisa. [...]. Olha, eu vou falar uma coisa sincera para vocé... eu agradeco a Deus, sim!
Porque tem criangas piores que meu sobrinho, que nao tem condi¢des de pagar um médico,
essas coisas. O meu sobrinho vive uma vida de principe... (Tia Tanzanite 1)

Mie Alexandrite: E porque a Igreja Catélica, eu criei 1a. Entdo é tudo muito como ir a
escola, tudo muito mecanico, muito automatico. Entdo vocé vai e faz sua parte e vem
embora. A evangélica eu gosto mais porque 14 eu acho que eu consigo sentir mais coisas
que eu tenho muita dificuldade.

Pesquisadora: E mesmo? Tipo o qué?

Mie Alexandrite: E... as emogdes mesmo, os sentimentos que eu acho que eu tenho
dificuldade. Entdo 14 eu consigo pensar um pouquinho melhor.

Pesquisadora: E vocé gosta de sentir essas coisas [0 que sente na igreja]?

Maie Alexandrite: Eu gosto porque ¢ muito dificil... como que eu posso explicar? Porque
eu acho que eu tenho muita dificuldade de sentir, de ter do, de ter compaixao de... de assim
de me abalar. [...], até comigo mesma, eu acho.

Benzedeira, centro espirita... Igreja! O Benitoite ¢ incrivel! Quando o Benitoite vai para o
hospital o pessoal falava assim [...] “Podemos orar por ele?” “Pode!” “Podemos colocar o
nome no culto?” “Pode!” Eu nem conhecia, mas pode, vocé€s podem por onde vocés
quiserem, sejam bem-vindos, coloquem o nome dele onde vocé quiser menos na boca do
sapo. [...]. Todo mundo chega, fala assim: “Avo, eu vou na igreja ¢ ponho o nome do
Benitoite.” “Nods fazemos a orag¢do na minha casa e pde o nome do Benitoite. Seja louvado,
amém.” (Avé Benitoite)
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Acreditar em Deus eu acredito, mas ndo sou essas neur6ticas ndo, acho que cada um tem
sua religido certa. Que nem eu mesmo falo, todo mundo fala que tem que ter tempo para
Deus, mas eu ndo consigo, eu estudo de noite, sabado ¢ meu tnico dia de folga. Nao posso
sair com o Benitoite, que o Benitoite ndo pode ficar em ambiente que tem muitas pessoas.
E querendo ou ndo a igreja ¢ um lugar que vai ter muitas pessoas e domingo eu
trabalho[...], mas assim eu tenho fé total, eu rezo todas as noites, mais por mim. (Mae
Benitoite)

Eu s6 peco a Deus para eu ter saude até ele ficar granddo e ver alguma diferenca, so6 isso.
[...]. (Av0 Tanzanite)

[...] porque todo dia eu rezo, eu pego para cuidar dele e acho que isso ajuda muito! Porque
sendo ele ndo estava ai ndo. Ele ndo estava ai ndo! (Avé Benitoite)

O impacto social estende-se ao acesso e as vivéncias escolares. Benitoite ainda ndo estava
em idade escolar, mas frequentava uma organizagdo de apoio a pessoas com deficiéncia intelectual
duas vezes por semana e onde tinha também atendimento com fisioterapeuta. Tanzanite ndo tinha
uma escola com estrutura fisica e recursos humanos para recebé-lo; portanto, ndo tinha acesso a
educagdo. Turmalina frequentava a escola no periodo da tarde, por duas horas. Por ir em horario
diferente dos outros, sua mae deveria acompanhé-la no transporte cedido pelo municipio, pois
nesse horario ndo tinha monitor. Por esse motivo, a mae ia com ela e esperava até a aula acabar.
Essa rotina era cansativa para a mae, que ja tinha muitos afazeres e verbalizou que apreciaria
descanso nesses momentos que ela fosse a escola. Alexandrite teve que mudar de escola depois da
descoberta da diabetes para que a familia tivesse na escola uma parceira no cuidado, na vigilancia
e na manutencao da vida do adolescente, o que ndo acontecia na escola publica, motivo da mudanga
para uma escola particular.

Houve também impacto na vida escolar da prima de Tanzanite que contou, em exemplar
apresentado anteriormente, que faltava a escola quando havia alguma alteragdo na rotina de
Tanzanite; ela achava ruim apenas ter que copiar a matéria. A tia Tanzanite mostrou-se indignada
por ndo ter espago de educagdo adequado para seu sobrinho ou outras criangas com necessidades
especiais de saude. Para a mae de Alexandrite, a descoberta da condi¢do do filho mudou a rotina
com a escola que ndo apoiava no cuidado do filho, pedindo que fosse busca-lo com frequéncia. Por
esse motivo, a mae teve que colocar Alexandrite em uma escola particular que tinha uma
enfermeira que ajudava no controle da diabetes, e nessa escola cada um levava seu lanche, nao

tendo problema do filho comer mais do que deveria:
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Pesquisadora: O que que mudou?

Maie Alexandrite: Tudo! Porque ai vira um tormento a vida! [...]; tudo porque iamos na
escola, deixavamos ele la na portaria e iamos buscar na hora da saida, essa vida acabou.
Porque dai vocé vai buscar toda vez mais cedo.

Pesquisadora: Por qué?

Maie Alexandrite: Porque sempre passa mal.

Pesquisadora: A escola sabe cuidar dele? Sabia...?

Maie Alexandrite: Nao! [...], tinha que buscar, eles nao corriam o risco. Qualquer dor de
cabeca, qualquer dor no dedo tinha que buscar. [...]. Acabou o sossego!

Mie Alexandrite: E porque na verdade eu ja o levei na escola [nova] com todas as
dificuldades. Entdo, ja fui a escola e coloquei todas as dificuldades. E falei “estdo
dispostos a me ajudar?” Se ndo, também ndo serve para mim a escola. [...] E mesmo na
escola publica tinha a questdo da diabetes que ndo tinha controle. Ele levava o lanche para
a escola, mas as vezes eu olhava a bolsa dele e tinha lanche podre dentro da mochila,
porque ele ndo comia o dele, ele comia o dos outros. Ele ndo levava dinheiro, ele ndo
levava nada. Mas ele pegava dos outros! Entdo ele ia para escola com a diabetes boa e
voltava com ela super alta. [...] E a escola ndo podia me ajudar? Entdo eu falava “ndo dé
a merenda da escola para ele”, mas eles falavam que ndo tinha como ter esse controle.
Pesquisadora: Mas 14 [na escola nova] tem?

Mie Alexandrite: L4 tem! Primeiro, 14 todo mundo leva, a escola ndo fornece. E segundo
que 14 tem quem olha se ele vai pegar de alguém. L4 tem enfermeira que faz o controle do
dextro, faz insulina... [...] € 14 tem também a parte pedagogica mesmo, que eles tém um
diferencial, tem um... apesar de ele estar na sala, ele tem um ensino diferenciado. [...] tem
uma atencao diferente para ele. Entdo a mesma prova dele é.... ¢ diferente!

Alexandrite: Primeira nota que eu tirei alta foi 7,5. Tirei 10 no teste! [mostra-se
empolgado e orgulhoso]

Inclusive na escola! Por que crianga especial ndo pode estudar? Porque eles ndo
entendem? Nao! Eles tém que estudar e tém o direito de ter um professor auxiliar para
ajudar. Tinha que ter! “Mas porque ele ndo vai aprender, porque ndo damos conta?” O
governo tem dinheiro para isso! Por que o governo néo libera? Nao vai liberar? Entdo eu
vou dar um beneficio para mae pagar a escola dessa crianga. Nao tem! Nao existe uma
escola especifica so para eles! (Tia Tanzanite 1)

Por vezes, no convivio social, algumas pessoas demonstraram preconceito. Esse era
percebido por meio de falas, falta de respeito com vagas de deficiente, rampas, na falta de
infraestrutura. A tia e avé Benitoite relataram certa vez esperarem, com a crianga, no sol, por longo
tempo um Onibus que parasse para elas poderem pegar para ir para casa. Elas relataram que o
motorista parou, mas quando viu a crianga com necessidades especiais de satide, disse que ndo iria
na direcdo que elas desejavam, o que trouxe indignagao para a tia, pois ela disse que ndo era verdade
0 que o motorista falou.

A mae de Tanzanite explicou que a familia do pai da crianga tinha preconceito, diziam que
seria melhor ele ter morrido do que estar ali sofrendo e afastando a familia. A mae explicou que
ele ndo sofria, ele tinha algumas dores, mas ndo sofria, que a familia paterna tinha uma opinido

equivocada, apontando o preconceito intrafamiliar. A tia Tanzanite 2 mencionou falas sobre ter
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uma crianga especial exigia rentncia, que seria melhor que Deus tivesse levado do que ter alguém
assim na vida. Ela explicou que ela ndo ficava brava, se sentia, sim, magoada com esses
comentarios, pois o fato de ter limitagdes ndo tornava o sobrinho um fardo.

A prima Tanzanite entendia quando as pessoas olhavam para a crianga com curiosidade.
Ela também ja olhou para outras pessoas dessa maneira, pois nunca tinha visto alguém assim.
Interessante que ela mencionou ter visto uma “crianca doente” e imediatamente se corrigiu, dizendo
que era uma crianga especial. Isso evidenciou a crenca da familia, a sua constru¢cdo moral de que

essa crianga e todas as outras com necessidades especiais de saude sdo especiais e ndo doentes:

Avé Benitoite: Ficamos uma hora e dez no sol quente com o menino, € o 6nibus dava
sinal de que ndo ia parar para nos.

Tia Benitoite: Tudo “cara de pau™!

Pesquisadora: Por que ele estava com cadeira?

Tia Benitoite: E. Tem um ponto, que ele vem para cé [explica que o dnibus vem de certa
regido e vai para o bairro em que moram]. Ele falou “vocé vai subir? Ele olhou para o
Benitoite e falou “ele ndo passa 14”. Como ele ndo passa 14?7

Tem, tem muito [preconceito]. Da familia do pai dele. Tanto é que eles nem veem o
menino. Na hora que a minha irma falou, o comentario foi “tomara que Deus leve, seria
melhor se Deus levasse”, foi da familia do meu ex-marido que disse isso. Todo mundo da
familia dele, na verdade, acha que seria melhor o menino ter partido “dessa para uma
melhor” do que estar aqui para sofrer. Eu ndo vejo que ele sofre. Para mim ele nao sofre.
Ele tem umas dorzinhas dele! Tem. Mas ele ndo sofre. Eles acham que o Tanzanite veio
atrapalhar nossa vida. [...]. Tanto que o proprio pai dele fala que o Tanzanite veio para
afastar as pessoas, a familia dele, ele dos filhos. Tanto € que ele ndo aceita o menino, ele
aceita as meninas [irmas de Tanzanite], o menino ndo. Existe preconceito sim e bastante.
(Mae Tanzanite)

Sim, sim. Eu me incomodo. Eu ndo fico brava com as pessoas, magoa as vezes, mas eu
relevo. Vocé tem que explicar, sabe? Vocé tem que falar “ndo, mas ele ¢ uma crianga igual
as outras”. Ele tem algumas limita¢cdes, mas tem criangas que também tem, criangas
normais que tem outros tipos de limita¢des, ndo é verdade? So por isso ¢ um fardo? (Tia
Tanzanite 2)

Prima Tanzanite: Eu estou acostumada com as pessoas perguntarem.

Pesquisadora: E mesmo? As pessoas perguntam muito?

Prima Tanzanite: Quando saimos com o Tanzanite as pessoas ficam olhando e depois
vem perguntar para mim, porque vai que as pessoas nao gostam. Normal. Eu gosto dele,
ele ndo ¢ muito diferente, s6 que tem que ter mais cuidado.

Pesquisadora: Tem cuidados que sdo diferentes?

Prima Tanzanite: E... s6 isso.

Pesquisadora: Vocé falava que as pessoas ficam olhando, que as vezes perguntavam...
Prima Tanzanite: E...

Pesquisadora: Como que vocé se sente em relagdo a isso?

Prima Tanzanite: Normal. Porque se ndo tivéssemos o Tanzanite, também fariamos o
mesmo, “que serd isso ai?” Entdo, ¢ normal para mim, eu ndo acho muito diferente. E
porque as pessoas nio conhecem muito as criancas especiais e os adolescentes. E como se
fosse... um ET [extraterrestre] de outro planeta. Porque ndo tem muito aqui, os outros
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ficam “meu Deus, o filme do ET esta virando realidade” [...], eu acho que sei porque elas
ficam assim [mostra as pessoas olhando, espantadas].

Pesquisadora: E o que vocé sente quando vé as pessoas fazendo isso?

Prima Tanzanite: Olha, quando eu era crianga, eu me lembro que eu também ficava assim
“olha, caramba” [expressdo de surpresa]. Teve uma vez que o Tanzanite era nenenzinho
que eu fui a APAE com minha avo e dai tinha uma menina doente. Doente ndo, especial!
E ai eu fiquei olhando, olhando..., o que sera? Que serd que ela tem? Eu fiquei um pouco
incomodada porque eu ndo conhecia e ai depois que eu tive, tive entre aspas, o Tanzanite
que... pensei “deve ser especial”, deve ter nascido com problema. [...]. Entdo ndo acho
mais paranormal [fora do normal] isso.

Nesse contexto de preconceito a familia buscava compartilhar sua visdo da crianga ou do
adolescente como alguém precioso e normal, dentro de suas especificidades. A tia Tanzanite 2
explicou que ao irem a uma programagao especial na igreja com Tanzanite, varias pessoas foram
levar palavras de conforto para ela e que isso ndo era necessario, nem tratamentos no diminutivo
quando se referiam as criancas. Bastava tratar Tanzanite como a crianga que ele era e ndo com
reagdes exageradas.

A tia Tanzanite 1 ja se sentia revoltada com esse tratamento dado ao sobrinho. Ela queria
que o tratassem com normalidade e ndo como um coitado. Para a prima Tanzanite era normal,
algumas pessoas ficavam olhando, ela sabia que o primo tinha necessidades de cuidado diferentes,
mas as diferengas acabavam ai. Para o primo Tanzanite era normal a convivéncia com a crianca
assistida por tecnologia. Ele usava sua imagina¢do para ter muitas aventuras com o primo,
brincando da maneira que podia (figura 24).

A mae de Alexandrite explica como tinha o desejo de que o filho ndo fosse tratado com
diferenga, pois observava a frustracdo do filho nessas situagdes. Sdo detalhes que faziam com que
o filho se sentisse diferente e questionasse essa diferenga, como ir ao cinema e sd poder assistir ao
filme, ndo poder comer pipoca ou tomar refrigerante como os outros. Alexandrite comentou que as
pessoas ficavam lembrando com frequéncia de que se ele comesse algo que ndo devia, poderia
morrer. Isso o deixava bravo, e ele preferia que simplesmente o tratassem como fariam com
qualquer outra pessoa e dissessem que ndo dariam o alimento, mostrando que gostaria de ser tratado
com normalidade.

Assim, a familia buscou a normalidade, tanto na maneira de viver quanto na maneira que

gostariam de ser tratados pelas pessoas, ndo querendo ser diferentes:

Tia Tanzanite 2: Minha mée ndo sai, porque ela ndo pode sair com ele, ele fica irritado,
ele chora. No Natal desse ano fizemos um culto para as criangas na igreja e ela levou o
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Tanzanite. Na hora, ele ndo gostou, muitas pessoas, o barulho, a igreja ndo t€ém preparagio
para.... Tem as rampas, mas ¢ s6 isso que tem de acesso, entdo teve que vir embora.
Pesquisadora: Vocé acha que ndo tem preparo para receber uma crianga especial?

Tia Tanzanite 2: Nenhum. Nenhum. A comegar pelo que as pessoas falam. As pessoas
nao sabem te dar “oi, como ¢ que vocé esta? Tudo bem, amém”. Sé isso. Nao. Elas t€ém
que complementar com uma palavra de consolo, isso € o grande lance. Que as pessoas ndo
entendem que vocé ndo precisa ficar “como eu sofro”. Nao ¢ essa a vida que levamos. Eu
tenho um sobrinho especial, como eu sofro. Nao ¢ isso. Nao queremos ouvir palavra de
consolo. [...] Ndo precisa consolar, ndo ¢ isso que queremos. E claro, todos gostam de uma
palavra amiga, mas tem hora para isso, queremos que trate igual. Vem perguntar se esta
tudo bem, mas ndo vem me dar uma palavra de consolo, ele ndo precisa disso e nem nos,
se estivéssemos precisando pediriamos uma orago. [...]. Tratar normal. E igual crianga
que ndo tem deficiéncia, as pessoas tém mania de tratar a crianga como idiota e ndo ¢é.
Crianga ndo precisa disso, tudo “inho”, pequenininho, bonitinho, fofinho. Crianga nio
precisa, crianga tem que ser tratada igual, diante das suas caracteristicas infantis. E a minha
opinido.

Tia Tanzanite 1: ... muito... o olhar para essas criangas! Porque falam “ah, coitadinho!”,
“tadinho”, “que d6”. Vamos dizer, é especial? E, mas ele é uma pessoa normal! E uma
pessoa que tem brago, que tem perna, que tem boca. Nao tem o que falar, sabe? Muitas
vezes me indigna isso dai.

Pesquisadora: Isso te deixa...

Tia Tanzanite 1: Revoltada!

[...] ndo saimos mais, recebemos visita, as vezes t€m pessoas que vem, visita, outras
pessoas nao vém mais. Tem pessoas que olham para ele e choram, tem pessoas que acham
que Deus ndo existe porque a situagdo dele € assim, se revolta, gera revolta, gera comogao,
gera muitas outras coisas. Isso eu ndo consigo entender, ele ¢ uma pessoa normal, assim,
diante dos limites, mas esperamos que todos tratassem igual. (Tia Tanzanite 2)

Figura 25- Desenho de Tanzanite e do primo Tanzanite brincando em um aviao onde ambos vao pular de paraquedas.
Ele diz que é sua imaginagao.

Fonte: Desenho realizado pelo primo de Tanzanite. Sdo Carlos, 2017.

Pesquisadora: Me fala desse desenho.

Primo Tanzanite: Eu e o Tanzanite caindo [vrum — faz barulho de avido] s6 que com
paraquedas.

Pesquisadora: Com paraquedas? E por que vocé desenhou ele num avido?

Primo Tanzanite: Para se divertir.

Pesquisadora: Vocé se diverte com seu primo? [Crianga responde com a cabega que sim].
Como vocés se divertem?

Primo Tanzanite: Conversando
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Pesquisadora: Conversando? Do que conversam?
Primo Tanzanite: Eu ndo falo a lingua dele, ele que fala a minha lingua.

A1 vocé fala assim “ndo vai comprar, ndo vai levar, vai assistir o filme”. Poxa, mas o resto
todo... Ai eu entendo a parte que ele fala “por que eu tenho que ser diferente?”” O entorno
inteiro estd naquilo ali. Entdo, ¢ coisa pequena, ¢ coisa simples. A péascoa... no dia por
exemplo teve um natal que nds fizemos um amigo chocolate. Cada um dava um chocolate,
num valor X, todos ganharam cesta, ele ganhou trés bombons que davam o valor da cesta
do outro, porque o bombom era diet. Entdo, ele ganhou uma caixinha! Ele ficou indignado!
[...]. Na verdade, para ele ndo foi nem o valor... [...], entdo ndo tem como a pessoa nao se
sentir chateada, porque ele ndo conseguiu ndo mostrar para pessoa que ele estava
frustrado... (Mae Alexandrite)

Alexandrite: (imitando alguém falando com tom de voz grave) “Se vocé ndo se cuidar,
vocé vai morrer! E, se ndo se cuidar.... come esse doce ai, vocé vai morrer... Vocé tem
diabetes cara, vocé quer morrer?”’

Pesquisadora: E ai? O que vocé sente quando falam isso para vocé?

Alexandrite: Na escola eu falo “entdo enfia esse pao no seu ...” eu falo mesmo ... Eu falo!
[...] S6 bastava falar... “Nao cara, ndo posso te dar”. [...]. Nem quando eu vou num lugar
e os outros fala assim “Nao, ele tem diabetes, ele ndo pode comer” que nem o meu irmao
faz. [Fala mais alto, como se para o irmao ouvir.]

4.2.2.2 Impacto emocional

A familia também conviveu com o impacto emocional na busca pela manutengdo da vida
da crianca ou do adolescente, sentindo culpa, frustragdo, sofrimento moral e de impoténcia.
Também vivenciaram alegria, consciéncia tranquila na certeza de estar fazendo o melhor para a
crianca ou o adolescente, satisfacio quando reconheciam a voz e respondiam com gestos a
interagdo com o familiar. Para o adolescente assistido por tecnologia, sua condi¢ao deixava-o triste,
com raiva e revoltado, sua unica fonte de alegria era sua familia.

A mae de Alexandrite gostaria de poder deixa-lo comer sem restri¢ao, sendo frustrante para
ela ter que sempre controla-lo. A tia Tanzanite 2 tinha a sensacao de impoténcia na vivéncia moral
com o sobrinho. Ela se sentia impotente financeiramente, gostaria de contribuir mais, o que a levava
a sensacdo de impoténcia espiritual, ao questionar Deus e ter sua fé abalada. Sentia impoténcia de
ndo poder fazer nada para que ele melhorasse ou para impedir procedimentos dolorosos.

O avo Tanzanite comentou sobre o sofrimento moral, ele gostaria que a vida fosse diferente,
como havia planejado, com tranquilidade e paz. Ao invés disso, ele tem uma rotina corrida
buscando responder as necessidades do neto. A avo Benitoite revelou que as familias brigam e
discutem. Sua propria familia teve desentendimentos no inicio, pois era um desespero total diante

do mundo esperado, que se desfaz, e a vivéncia de tantas situagcdes que desconhecia:
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Se eu pudesse, deixava ele comer de tudo. Por isso que as vezes eu entendo um pouco a
atitude dele, eu... ndo sou responsavel pela consequéncia, mas eu entendo em partes... em
partes! (Mae Alexandrite)

Tia Tanzanite 2: Sofrimento da familia... Eu tenho a sensa¢do de impoténcia, na
verdade...

Pesquisadora: Impoténcia com relagdo ao qué?

Tia Tanzanite 2: Vocé ndo poder fazer nada. O que eu posso fazer por ele, para melhorar
a vida dele, a ndo ser tratar ele bem? Eu ndo consigo fazer mais nada. Se eu pudesse, por
causa da impoténcia financeira, se eu tivesse condi¢des de bancar... ai causa impoténcia
espiritual, que vocé as vezes fica com a sua fé abalada, fala “ai, Senhor, por qué?”, acaba
questionando. Eu ja questionei muito, muito, agora ndo, agora eu sou mais tranquila. Eu
questionei muito quando ele teve dengue, eu fiquei muito, muito, muito abalada. Mas ai
depois, gracgas a Deus, Ele o livrou. Mas eu acho que a maior tristeza, na minha opinido,
¢ a impoténcia. Por exemplo, esses dias ele teve que fazer o botox, ai eu fiquei “poxa vida,
mas por que vai fazer o botox no menino?”, vai furar, vai 1a para mesa de cirurgia, mas
tem que fazer. Ai o médico explica que se ndo fizer o que vai acontecer, vai ser pior, entao
assim vocé fica nessa impoténcia de ndo poder mudar a situagao dele. Nao podemos fazer
nada, dependemos muito de outros, de outras pessoas, médicos, enfim, especialistas.

Pesquisadora: O que o senhor pode me falar que ¢ o mais dificil dessa experiéncia?
Av0 Tanzanite: Sofrimento.

Pesquisadora: O sofrimento vem do que?

Avd Tanzanite: E o ditado, vocé trabalha a vida inteira para ter uma vida em paz,
sossegada. SO que ndo foi assim que eu pensei.

Pesquisadora: Nao esta sendo assim como o senhor pensou?

Avo Tanzanite: Nao.

Entdo, no comeco [...], nds vemos casos mesmo de abandono. Porque ¢ um desespero
total, tem familias que ouvimos casos que tem briga, tem isso, tem aquilo, tem, é verdade.
No comego, até nds aqui mesmo, aqui em casa brigdvamos muito. A minha mais nova
[filha] no comego ndo sabia, ndo tinhamos ideia do que o Benitoite tinha, porque ele
chorava a noite inteira, e eu tinha que ficar com ele para fora [da casa]... E é uma coisa
que ela fala até hoje, que se arrepende, porque ela gritava, ela falava assim “manda esse
menino calar a boca que eu quero dormir para ir para a escola”. Entdo fica todo mundo a
flor da pele, ¢ muita discussdo. (Avo Benitoite)

A mae de Benitoite comentou se sentir mais sensivel depois do nascimento do filho, e ele
era o conforto quando estava triste. J4 a Tia Tanzanite 2 revelou que diante de suas possibilidades
ofertava seu melhor ao sobrinho, o que a deixava com a consciéncia tranquila.

Apesar da luta e dos desafios, o avd Tanzanite acreditava que tudo valia a pena, e a prova
disso, apesar da previsdo de que o neto ndo viveria por muito tempo, era que ele estava com quase
dez anos, mostrando que a luta compensava, e se emocionava profundamente ao falar sobre isso.
Em diversos momentos, as anotagdes da observacao apontaram para o avd como se este fugisse da
entrevista. Um dia a pesquisadora explica que ele ndo era obrigado a participar e que mesmo tendo
assinado o Termo de Consentimento Livre Esclarecido, ele poderia mudar de ideia. Nesse dia o

avo sentou-se e disse que faria naquele momento a entrevista. Ele se mostrou profundamente
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emocionado, e entendeu-se que era esse o motivo da hesitacdo em dialogar com a pesquisadora.
Ele era um homem reservado e ndo demostrava com frequéncia suas emog¢des. Ao falar do neto
mostrou-se vulneravel como ndo tinha sido até entdo e estar assim o incomodava. Ele mencionou
que era por esse motivo que ndo gostava de falar desse assunto.

O avo demonstrava sentimentos ambivalentes em relagdo ao neto. Sofria moralmente por
ndo ter o que esperou da vida, e sentia que valia a pena a luta por ver até onde o neto chegou,

superando o progndstico médico:

Mais sensivel, até porque quando acontece algo comigo que eu estou um pouco triste, se
eu abracgo ele ja estd bom... J& melhoro, acho que ele me deixou mais chorona... depois
que me tornei mde do Benitoite [...], acho que eu fiquei bem sentimental... (Mae
Benitoite)

E uma sensacio de que estamos fazendo a coisa certa, porque junto com ele [Tanzanite]
vem algumas lutas. Como lutar por um direito dele, por um acolhimento melhor nos
hospitais, na prefeitura, em relagdo ao medicamento, o leite. A convivéncia com ele,
conhecemos tantas outras pessoas que t€m histdrias piores ou melhores e vamos trocando
experiéncia, trocando figurinha, ajuda um aqui, ajuda um ali, fazemos muita caridade, de
doar fralda, doar leite, doar gaze, doar remédio, e eu acho que a maior vantagem para mim
¢ a sensacao de dever cumprido, de que estamos fazendo a coisa certa. Estd tudo bem,
gracas a Deus, Deus sempre em primeiro lugar e vamos dando continuidade nisso, quando
Deus leva-lo, se ndo levar nos antes, vai ser uma sensagdo de dever cumprido, na minha
opinido, porque demos o melhor para ele, o que podiamos para deixa-lo mais confortavel
foi feito. (Tia Tanzanite 2)

Avé Tanzanite: E mais forte. Corremos com esperanga, de melhoria, alguma coisa...Ver
ele como os outros netos nossos.

Pesquisadora: E para isso que o senhor luta? [siléncio — avd chora] .... Se o senhor quiser
parar, o senhor fala?

Avd Tanzanite: Nio, ndo, ¢ que eu estou meio.... [se emociona — siléncio]. E o que
esperamos, a luta nossa por [voz extremamente embargada] uma melhoria. Mesmo do
jeito que ele estd hoje, o que falaram para nos, ¢ que ele ndo ia aguentar tantos anos, e
vocé vé que ele ja esta quase com dez anos. Entdo, essa luta compensa, entendeu? E o que
eu falei para ela [av0]: se precisar vender a casa, se vira e vai ou ndo vai, sabe...
Pesquisadora: Tudo vale a pena?

Avé Tanzanite: [Siléncio — esta emocionado, chora] Tudo vale a pena! As vezes eu até
penso, se eu pudesse tirar uma vista minha para ele poder enxergar, uma perna minha para
ele poder andar, eu tiraria.

E. Seria melhor se ele tivesse enxergando. Alegria minha é quando eu chego, ele
reconhece a voz e da risada. (Avé Tanzanite)

Para Alexandrite, a vivéncia moral foi marcada por tristeza diante de sua condig@o cronica.
O adolescente se comunicou melhor depois que comegou a desenhar, apresentado sua percepcao
da vida com e sem diabetes, a partir do desenho. Ele disse se sentir triste por ter diabetes. Quando

a mae fala da dedicagdo ao seu cuidado Alexandrite fica triste, com raiva. Nessa vivéncia, ele tinha
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sincera esperanca de que um dia poderia ter a cura e, nesse dia entdo, ser feliz novamente, pois
poderia comer tudo que quisesse. Nesse contexto com a diabetes, acreditava ter como Unica fonte

de alegria a sua familia:

Pesquisadora: Me explica esse desenho [desenho como do emoji de fezes, com um rosto
triste, chorando].

Alexandrite: Porque ¢ uma... bolachinha.

Pesquisadora: Vocé se sente assim?

Alexandrite: Eu me sinto. [...]. Porque sim, porque eu tenho diabete.

Pesquisadora: Entdo... voc€ acha que porque vocé tem diabetes vocé ¢ assim?
Alexandrite: Sim.

Alexandrite: Para minha mae acho que faz [diferenga ele ter diabetes] — [longa pausa]
impede dela viver...[...]. Quando ela me leva ao médico a tarde ou o dia inteiro... Ai ela
[mae] fala isso para mim

Pesquisadora: E como voce se sente quando ela fala isso?

Alexandrite: Eu fico triste, com vontade de morrer. [...]. Eu fico com raiva... do que ela
[mae] me fala, porque eu tenho diabetes...

Pesquisadora: Me fala porque vocé se sente assim? O que te faz sentir assim? [Refere-se
ao emoji de fezes que o adolescente desenhou]
Alexandrite: Sem doce. Sem comida.

Alexandrite: Eu sou rebelde. Eu sou. Contra diabetes.

Pesquisadora: O que um rebelde faz?

Alexandrite: Nao aceita as regras.

Pesquisadora: Vocé quebra as regras?

Alexandrite: Muito. Nao comer muito. Nao exagerar [essas sdo as regras].

Figura 26- Desenho feito por Alexandrite durante didlogo

Fonte: Desenho feito por Alexandrite. Sdo Carlos, 2017.
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Alexandrite: Eu sei [pausa, Alexandrite esta desenhando], vou fazer bem bonito aqui.
Que eu acredito que isso vai acontecer.

Pesquisadora: E assim como é... [Alexandrite desenha algo] essa ¢ a unica solugdo? E a
cura?

Alexandrite: E. [...]. E nio tem cura para diabetes sem o médico.

Pesquisadora: O que tem de alegria?

Alexandrite: Nao...ndo tem nada.

Pesquisadora: Nao tem nada, nada na sua vida de alegria? [...]
Alexandrite: Tem. A minha mée. E [...] minha mée e minha familia.

4.2.2.3 Impacto financeiro

O movimento da familia para manutencdo da vida da crianga ou do adolescente assistido
por tecnologia também teve impacto financeiro. A familia tinha que prover equipamentos, insumos,
medicamentos, mudangas na estrutura fisica, e arcar com o aumento de gastos comuns como agua
e energia elétrica, ocasionando impacto financeiro.

Foi apontado que algumas despesas eram imprescindiveis para a vida da crianga ou do
adolescente, como medicacgdes ou utilizagdo de equipamentos como o BPAP. Outras vezes, maior
poder aquisitivo permitiria maior conforto para a crianga ou o adolescente e para a familia. Para o
que era necessidade imediata, como dieta especial ou medicamentos, a familia se reorganizava, se
unia e obtinha ajuda de outras pessoas.

Nesse sentido, havia forte dependéncia do Sistema Unico de Satide, e a consequéncia era
ter que lidar com os atrasos na entrega dos materiais, diversas idas para buscar o que chegava, o
que para o tio Tanzanite e a tia Tanzanite 1 era uma humilha¢@o para os avos da crianga, sentiam
como se eles estivessem mendigando e ndo podiam abrir mao desse auxilio. Nesse sentido, para o
tio Tanzanite, ter maior poder aquisitivo traria qualidade de vida para todos e modificaria, para
melhor, a vivéncia com a crianga.

A maie de Alexandrite comentou a conversa com a médica sobre a bomba de insulina, seu
desejo de financid-la, pensando como um bom investimento, pois traria maior qualidade de vida ao
filho. A médica argumentou que o investimento era muito alto para o adolescente que ndo tinha
responsabilidade nem com a aplicagdo da insulina com a caneta, e por isso decidiram esperar. A
mae comentou que pela condicdo do filho, houve impacto financeiro com os gastos com a

alimenta¢do, na mudanc¢a para uma escola particular, além dos medicamentos e terapias:
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Tio Tanzanite: [...] ¢ onde eu te falo, se nos tivéssemos dinheiro ai seria outro nivel,
alugaria uma casa maior, teria como alugar um carro maior para levar ele [para a praia]...
porque ¢ muita coisa que ele carrega, cadeira, um exemplo, ndo sei se precisaria, oxigénio,
mas ja leva tudo que ele tem, as vezes precisa, ou compara 14, um exemplo, olha que
chique... Compra 14. O dinheiro seria so por causa dessas coisas, mas do jeito que ele esta
ndo precisa de dinheiro, eu falo do jeito que estd, mas so para essas coisinhas a mais, para
melhorar para ele. [...]. Nao que “pelo amor de Deus, moga, nos ajuda”. Nao, esta do jeito
que esta..., mas por causa dessa correria que meu sogro faz também...De correr atras disso
¢ orgdo governamental, sei 14, isso dai... a satide publica, vamos falar assim, tem que ficar
mendigando as coisas. Isso que judia muito. [...] Tem que mendigar. Essa semana que
passou, minha sogra e meu sogro, eles correram para resolver o problema do leite... ¢
questdo de vocé ter que fazer barraco!

Tia Tanzanite 1: E humilhante! A impressio que da ¢ que estd mendigando umas latas
de leite, mendigando uma fralda! E direito nosso, ¢ imposto! Cadé o dinheiro nosso que ¢
investido todo ano? Eu ndo acho justo isso dai!

Pesquisadora: Isso ¢ o que mais te deixa...

Tia Tanzanite 1: Nervosa! Porque ja pensou, eu chego aqui e minha mae, minha mae esta
14, no telefone ocupada, ou a moga fala “hoje ndo tem!”, “ndo veio”, “mas passa aqui
amanhd”, a minha mae ndo ¢ tonta! Minha mae nao é boba dos outros! E a gasolina? Eles
vao dar? Porque vai fazer falta! Querendo ou ndo, nés estamos em um mundo de crise,
ninguém tem dinheiro sobrando! Vocé entendeu? “Mas porque vou falar com o secretario

»on

de ndo sei de quem”, "mas porque eu vou...”, isso esta virando uma vergonha!

Entdo, porque ela [a médica] falou que a bomba mais em conta custava o prego de um
carro popular zero... ai eu falei para ela, mas se eu quisesse financiar um carro popular
zero eu financiaria, por que eu ndo posso financiar a bomba? Ela me colocou depois... da
responsabilidade. Nao ¢ s6 o custo da bomba, porque vocé vai comprar uma bomba, vai
financiar em cinco anos e ele usa 5 meses e vocé vai continuar pagando 5 anos uma bomba
que ndo deu certo, porque ele ndo se adaptou, porque nio...[...] eu me propus a pagar na
época. (Mae Alexandrite)

Financeiramente tem também! [...] Na minha vida teve porque tem a questao do alimento,
tem a questdo dos insumos que nem sempre tem... das insulinas que acontece de faltar....
e ai tem que comprar! Na vida dele teve a parte da psicdloga, que uma parte do tratamento
tivemos que pagar. Teve a parte da escola porque ele tem o problema de memoria, tem o
rebaixamento cognitivo. (Mae Alexandrite)

Um dos aspectos do impacto financeiro era ter que lidar com a burocracia para conseguir o
que era necessario para a crianga ou o adolescente. A familia ndo tinha condi¢des de adquirir todo
0 necessario, por esse motivo, havia grande dependéncia do Sistema Unico de Satde, obtidas em
sua maioria por meio da Defensoria Publica ou do Ministério Publico.

A avo Benitoite afirmou que eles iam a diversos lugares por ndo ter informagdo adequada
de como proceder. Havia desinformacao por parte de algumas pessoas sobre a situacao de seu neto,
ela comparou isso a uma bola de pingue-pongue que vai de um lado ao outro, e quando a avd
tentava explicar algo foi tida como arrogante ou ignorante.

A mae de Alexandrite pagava pela insulina, pois ndo tinha tempo com os dois trabalhos

para dedicar-se a burocracia necessaria para entrar com pedido junto ao Ministério Publico. Para o
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tio Tanzanite, o mais dificil eram as leis que ndo favoreciam o sobrinho, que, apesar de ser

dependente, ndo poderia aposentar.

[...] o que vocé vai fazer? Por onde vocé vai comecar? Nao existe um lugar que fala...
“entdo vai no postinho!” Porque ninguém te indica: olha vamos conversar com a
enfermeira-chefe ou com a psicéloga que vai te indicar, ou existe um centro de referéncia
ali que vai te ajudar em tudo, vocé vira pingue-pongue. Vocé tem que chegar num lugar,
amédica te d4 um papel que ai vocé vai ter que aguardar e esperar que alguém marque um
dia que dé certo. Vocé€ chega em outro lugar, a pessoa fala para vocé ir na médica, na
neurologista, vocé tem que fazer esse exame, depois vocé tem que trazer para mim, vocé
tem que ir em um laboratdrio ndo sei onde. Vocé tem que... agora ele precisa de uma lente
especial. Esta precisando de uma lente. Com quem eu falo? Onde eu falo? O que eu fago?
Eu sei que eu conheci essa cidade inteira, porque cada lugar ¢ uma coisa e tem pessoas
que ndo fazem ideia do que vocé estd falando. Parece que vocé estd falando em outra
lingua. Ninguém te indica nada, e quando vocé tenta falar alguma coisa vocé esta sendo
arrogante e ignorante. (Avo Benitoite)

Avé Benitoite: Sabe o que acontece com as brigas? Ministério Publico; agora tem um
funcionario que vem até buscar de “dubld” na porta de casa.

Tia Benitoite: E mesmo [...]. Ele ndo queria funcionar. Nés vamos ficar até isso aqui
funcionar, nds ndo vamos sair daqui.

Avé Benitoite: E tudo na base da briga...[...], essa foto aqui eu postei no Facebook porque
o foi primeiro dia que conseguimos levar ele... depois dessa briga judicial que comegamos,
conseguimos levar ele para escola.

Entdo, ndo! Sei que ¢é preciso entrar, tem que entrar com 0 processo... [...] tem
possibilidade de o municipio dar tudo! Precisa de tempo! Tempo. [...] € porque precisa ir
ao forum, pegar uma documentagdo, preencher essa documentagdo, tem que levar ao
médico, tem juiz, tem audiéncia...[...]. Meu problema era tempo. (Mae Alexandrite)

Entdo, antigamente ndo tinha isso, tanto que as pessoas ja nasciam, por exemplo, se fosse
no caso do Tanzanite, ha dez anos atrds ele nasceria, diagnosticaria e ele estaria
automaticamente aposentado. Seria facil. Entdo, se fosse um tempo atras daria certo, hoje
ndo. Hoje por causa dessas leis todas, ele ndo consegue por causa disso. Mas no caso dele
nao tem como ele trabalhar, fazer alguma coisa, ndo tem como”. (Tio Tanzanite)

4.2.3 Relacionando-se com profissionais de satude

Na busca por manter a vida da crianga ou do adolescente assistido por tecnologia, a familia
estabeleceu interacdes frequentes com os profissionais de saude. Era um novo mundo, e coube a
familia se adaptar, dado que, a partir desse momento, passou a constituir seu imaginario local.
Nesse sentido, encontraram profissionais que tornaram essa vivéncia mais facil, trouxeram
seguranca para a familia, os acolheram e os guiaram na compreensao sobre o que acontecia com a
crianga ou o adolescente. Esses profissionais foram caracterizados como bons, a familia percebia

que eles se importavam com a crianca ou o adolescente. Portanto, quando o horizonte de
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significado da familia fundiu-se com o do profissional de saude para a manutenc¢do da vida da
crianga ou do adolescente, o resultado era uma familia segura e satisfeita com a assisténcia.

A avo Benitoite comentou a respeito de um médico que, diante da condi¢do clinica de
Benitoite, admitiu ter limitagdes para realizar o acompanhamento da crianca em longo prazo. Tal
atitude foi compreendida pela familia como positiva, criando confianga nesse profissional. Os
profissionais que utilizaram linguagem técnica ou ndo compreendida pela familia dificultaram o
processo de assimilagdo do que era conversado e propiciaram angustia para a familia. Na situa¢do
apresentada no exemplar, o médico diz que a condi¢do da crianca a estava “comendo por dentro”,
a avo ndo compreendeu a metafora. A avo ressaltou que todos os profissionais falharam em orienta-
la, mesmo os que ela confiava, ndo sentindo-se acolhida e orientada. Nunca foi explicado como
proceder e como cuidar da crianga que tinha, até entdo, uma condi¢do desconhecida para ela. A
internet foi uma fonte de informagdes para a familia, sobretudo para a mae Benitoite.

Os médicos que se aproximaram da familia com agdes consideradas humanizadas,
acolhendo a familia, escutando-os e chamando-os para participar do plano terapéutico, deram
seguran¢a. Assim, um bom médico ndo ¢ aquele que era somente bom tecnicamente, mas sim o

que tinha tanto competéncia técnica como uma pratica humanizada:

O doutor J. chegou e falou “eu ndo sei lidar com o Benitoite, eu ndo sei o que fazer porque
¢ complicado, entdo eu vou deixar vocés escolherem outro pediatra. Logico, se cair num
plantdo meu, eu vou cuidar, mas eu ndo sei como lidar com o Benitoite. [...]. S6 o que
acontece? Tem médico que ndo admite sair do caso, eles ficam curiosos, por exemplo, o
doutor L. ja foi pediatra dos meus filhos, e ele € louco, ele sempre pediu para acompanhar
o Benitoite [...], ele ¢ antigo, s6 que ele foi o que mais falou para mim que o Benitoite ia
morrer, para desapegar, que eu devia entregar para Deus porque ele estava sofrendo, que
ndo tinha jeito, que a doenga estava comendo ele...que a doenga estava comendo ele por
qué? O que ¢ essa doenca? Por que estava comendo? Coisa que hoje, o doutor A. nunca
falou, ele fala: “avd, eu ndo acredito que vocé ouviu tudo isso...”, eu falei “ouvi..., mas
também doutor, o senhor pegou ele na UTI, mas o senhor também nunca conversou
comigo, quando o senhor pegava ele, ele estava no extremo de quase morte, concordo,
mas nunca ninguém saiu de 14, chamou eu e minha filha e falou: “Vamos conversar...”,
ninguém, ninguém! (Avé Benitoite)

Tia Tanzanite 2: [...] E o legal dos médicos do Tanzanite ¢ que eles passam seguranga,
sdo médicos muito humanos. Como a doutora, que ¢ a médica do pulmao, ela é para mim
uma grande médica. Ela foi muito humana quando ele ficou internado, ela ia 14, ela ligava,
ela dava diagndstico, ela veio aqui em casa, sentou ai onde vocé estd! Eu nunca vi um
médico fazer isso, sabe?

Pesquisadora: Isso faz diferenca?

Tia Tanzanite 2: Claro! Compartilhou do mesmo café, do mesmo bolo, vocé ndo imagina
o médico fazer isso, porque temos uma visdo dos médicos muito soberba, arrogante.
Imagina que a médica vai vir na minha casa, tomar um café que eu fiz. Quantos lugares
melhores eles podem frequentar e eles ndo, eles sdo pessoas muito humanas, a
pneumologista, a neurologista. Ela ¢ muito franca, mas é também muito humana. Ela
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consegue entender a nossa realidade, ela consegue entender aquilo que precisamos ouvir,
o jeito de ouvir, o jeito de falar, ela sabe isso. Ela ndo chega e fala “seu filho ¢ um vegetal
e vai guiando-o a base de medicamento até Deus levar ele”, ela ndo ¢ assim, ela sabe, eles
sabem lidar com a parte humana, ndo s6 a parte técnica.

Algumas atitudes de profissionais ocasionaram inseguran¢a, momento em que a familia ndo
se sentiu apoiada, percebendo o profissional tratar a crianga ou o adolescente como se fosse mais
um numero, um paciente qualquer. Entretanto, a familia esperava que os profissionais tratassem
esse paciente como ela os percebia, como alguém tUnico, cuja vida tem muita importancia. Houve
médicos que deram diagndsticos muito discrepantes, e outros que, diante da chegada da crianga ou
do adolescente desacordado, trataram a familia com desconfianca. Esses tipos de situagdo e postura
propiciavam sofrimento moral para a familia.

A avo Benitoite, em uma das vezes, chegou ao servico de saide com o neto desmaiado,
apos uma crise consultiva, que na época ela ndo sabia o que era. Diante desse acontecimento a avd
percebeu que diferentes profissionais faziam as mesmas perguntas, diversas vezes. Ela concluiu
que eles estavam desconfiados de que ela tivesse abusado da crianga. Assim, em situacdo de
desespero para a avé ndo houve acolhimento, mas um aparente julgamento do que a avd poderia
ter feito.

A mae de Alexandrite passou por situacdo parecida quando chegou com seu filho
desacordado no pronto atendimento. Logo vieram assistente social e psicdlogo para questiona-la,
e ela relembra pensar ter sorte por ter documentos que comprovassem que ela ja estava buscando
ajuda médica para o filho anteriormente ao episodio de sincope. Ela também vivenciou situagdes
nas quais o médico chamou sua ateng¢ao por ndo ter levado o filho para atendimento antes. Esse
profissional ndo sabia como era sua relagdo com o filho, e por isso ela ndo se importou, pois na sua
vivéncia ela sabia que precisava ter certeza de que ele estava de fato mal: vérias vezes o filho fingiu
ter crises e dores. Nesse sentido, sua consciéncia estava tranquila que tinha tomado a melhor
decisdo.

O avd Tanzanite tinha confianga em somente trés médicos. Ele acreditava que esses
médicos de fato se importavam com o neto. Nos outros ele ndo sentia confianga, sentia que eles
faziam seu neto de cobaia ao tentarem diversos medicamentos e dosagens até acertarem a ideal.
Essa falta de confianga foi compartilhada pelo avd Benitoite que vivenciou situagdo na qual o neto
teve diagnostico de infec¢do urinaria, mas o avd, desconfiado do que foi dito e por ndo confiar no

profissional, no dia seguinte, procurou um médico de sua confianga que disse que a crianca, na
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verdade, estava com pneumonia. Essa situa¢do confirmou para o avd que ele realmente ndo poderia
confiar em todos os médicos que atendessem o neto.

Esses médicos tém, muitas vezes, horizontes de significados diferentes de seus pacientes e
da familia, ndo ofertando o atendimento que eles esperariam, ndo construindo uma relacdo de
confianga, 0 que causava sofrimento moral para a familia, que se sentiu vulneravel nas maos de
profissionais que ndo perceberam ou trataram a crianga ou o adolescente com a devida importancia

e ndo acolheram a familia para que ela também fosse cuidada.

Avo0 Benitoite: Eu sei que depois de uns dez minutos me perguntaram a mesma coisa. Isso
que ¢ complicado, vocé tem que falar a mesma coisa para dez médicos, eles ficam
desconfiando de vocé de todos os jeitos...

Pesquisadora: Vocé acha que eles desconfiam? Desconfiam do qué?

Avé Benitoite: Que uma crianga desmaiada, vocé bateu, vocé arrebentou, vocé fez alguma
coisa, que vocé deu algum remédio e até vocé explicar o que estd acontecendo... E eu
naquele desespero!

Entdo, eu ndo sei por que ele tem o poder de fazer ela [glicemia] subir e abaixar, tem o
dom de ter diarreia, tem o dom de ter vomito [...], por isso que eu fico esperando para
saber [...], no dia que ele quebrou o brago, nos ficamos o dia inteiro com o brago quebrado.
[...] O médico xinga, pode xingar! [...] Mas a primeira vez que ele caiu, ele caiu era sete e
meia da noite eu levei era duas horas da manha. Ai o médico falou “mae, mas tem que
trazer” eu falei “ndo, tem que trazer ndo!” “é, mas ele quebrou.” “Quebrou, mas tem que
ter certeza que quebrou!” E quando esta passando mal também. (Mae Alexandrite)

Pesquisadora: Avo, entdo na verdade, vocé ndo sente apoio de nenhum profissional de
saude?

Avo6 Tanzanite: Confiante mesmo, ndo. [...] Eles estdo 14 para fazer o servigo de extrema
urgéncia, a hora que vocé leva [a crianca] de urgéncia, mas, depois que saiu, acabou.
Ninguém mais vai procurar, vamos debater isso aqui para saber o que estd acontecendo
com ele, inclusive o Pronto Atendimento do plano de satide que eu pago quase 300 reais
por més.

Pesquisadora: E isso, vocé sente falta deles se sentarem, conversarem sobre ele?

Avé Tanzanite: E. Aqui acho que s6 tem trés médicos preocupados com ele. [...]. Eles
sdo preocupados em termos, quando ele da as convulsdes. O doutor O., ortopedista, ja
falou que vai precisar mexer no pezinho dele.

Acho que isso dele ficar se engasgando muito, acho que os médicos que bobeiam muito.
Como minha mée diz, tudo que aparece eles falam que é neuroldgico, mas eu acho que
nem tudo é. As vezes nio estamos pensando em tudo que ele toma [medicamentos], isto
sim pode estar causando isso. Ja fez duas vezes cirurgia do refluxo, entdo acho que alguma
coisa dele, ¢ muito coisa que o médico bobeia, acho que devia prestar um pouco mais de
aten¢do no caso. Eu paro para pensar, eu acho que ndo ¢ s6 com ele, acho que a maioria
das criangas que chega 14 eles falam que tudo ¢ neurologico, mas eu acho que nem tudo
da crianga ¢ neurologico, as vezes se ndo sabe tudo que pode estar acontecendo e ainda
por ele ndo saber falar. Mas ndo, sempre para eles, se for a melhor decisdo, se for mais
facil de colocar algo na garganta dele ou algo de cirurgia, eles fazem. O que for mais fécil,
a ndo ser os médicos que sdo mais apegados a ele. Que nem esse port-a-cath que ele
colocou, antes ele vivia internado, colocou esse port-a-cath ai, ndo foi mais... mas também
porque um médico s6 deixou, os outros ndo, entdo quer dizer, o certo ninguém queria, o
errado todo mundo quer, eu acho que as vezes ¢ isso s0, eu acho que devia pensar, mesmo
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se tiver mil pacientes, se aquele for um caso mais complicado, para pensar um pouco,
tomar alguma providéncia... A hora que chegar no limite, senta, conversa, fala “olha, ja
fizemos de tudo, agora se vocé quiser tentar ir para algum lugar que possam ter algo de
novo...” (Mae Benitoite)

Avoé Tanzanite: S6 que fica mudando o remédio, metade, um quarto, é o tempo de uma
cobaia. [...]. Para mim ¢é assim, uma cobaia. Antigamente era metade do comprimido,
agora deu o outro que ela também falou que ndo serviu para ele. Metade ndo esta legal,
ele ndo estd dormindo, corta um quarto. Eu vou 14 corto um quarto, um comprimidinho
desse tamanho, para vocé cortar um quarto, quatro partes, vou arriscando. [...]. Quer dizer,
vocé fica naquela caixinha de surpresa.

Pesquisadora: E assim que o senhor se sente, uma caixinha de surpresa?

Avo6 Tanzanite: Uma caixinha de surpresa [e sai do ambiente]

Avo Benitoite: Nao sei! Eu acho que eles [os médicos] poderiam ser melhores do que sdo.
Tem médico, até do plano de satde, que esses dias examinou e falou que ele estava com
o pulmao limpo, que o problema dele era no rim [...], que estava com infec¢do de urina. A
hora que levou no médico dele, o médico falou, “mas espera ai, aqui nao é... aqui ndo € o
rim, aqui € o pulmao. O pulmao esta cheio!” O médico viu, olhou até coisa errada! Entdo
para vocé ver, esta no plano de satude, ¢ o médico do plano de satude!

Pesquisadora: E como ¢ que vocé se sente em relago a isso?

Avo Benitoite: Nao sei! Temos que acreditar neles. Infelizmente..., até falei, o dia que a
médica falou que ele estava com infec¢@o de urina, ela deu [prescreveu] um remédio. Eu
falei “ndo, ndo vou comprar, levo no médico dele amanha”, porque eu nao acreditei muito.
No outro dia foi dito e feito, o médico falou que ele estava com o pulmao cheio e que ndo
tinha nada a ver com infecg@o de urina.

4.3 Apresentacio dos casos paradigmaticos

No processo de analise de dados surgiram dois casos paradigmaticos, que sdo exemplos
fortes dos modos de ser no mundo ou de preocupacdes (BENNER, 1994). Nos dois casos sdo as
vivéncias morais de duas cuidadoras principais, com crianca ou adolescente assistido por
tecnologia por um tempo maior ou igual a sete anos, sendo o primeiro caso da avo de Tanzanite e
o segundo da mae de Turmalina.

Os dois casos apresentam a busca desses familiares em ofertar o melhor possivel para a
manuten¢do da vida de sua crianga ou seu adolescente assistido por tecnologia. Ambas se
mostraram engajadas, concentrando a responsabilidade sobre a vida da crianga ou do adolescente,
com a realizagdo dos cuidados diretos, vivenciando o medo da morte, sentindo o impacto social,
emocional e financeiro em maior ou menor grau. Observou-se que o diferencial entre essas duas
cuidadoras foi a rede de apoio social maior ou menor. Esse fator influenciou a vivéncia moral e
mostrou que a made que tinha menos apoio expressou maior estresse advindo da vivéncia de

cuidados.



119

A avo Tanzanite participante que mostrou maior facilidade em navegar nos diferentes
aspectos da busca por manutenc¢do da vida do neto e apresentou uma rede de apoio social grande e
forte, contando com familiares e amigos. J& a mae de Turmalina foi a participante com maiores
desafios, pois praticamente ndo tinha apoio social de familiares ou comunitério, contanto com ajuda
esporadica do pai de Turmalina e poucas instituicdes de saude.

Ressalta-se que por apresentar os exemplares da avoé Tanzanite ¢ mae Turmalina nessa
secdo os mesmos ndo foram acrescentados anteriormente com os outros exemplares para evitar

repeticao.

4.3.1 Caso paradigmatico 1

A avo de Tanzanite cuidava do neto em tempo integral desde que ele foi diagnosticado com
paralisia cerebral. Era a cuidadora principal da crianca e quem tinha o conhecimento dos
tratamentos necessarios, dos acompanhamentos médicos, dos procedimentos agendados, da
tecnologia utilizada, além de ser responsavel pela administragdo, contando com a ajuda do avo nos
dois ultimos itens.

A avo6 deixou o trabalho, pois engajou-se completamente quando percebeu que Tanzanite
precisaria dela e onde morava ndo tinha condi¢des adequadas para cuidar dele. Avisou o ex-marido
que voltaria para a casa que eles moravam quando estavam casados, deixando claro que era pelo
neto que voltava. Assim, a avo e o0 avo, apos um tempo separados, voltaram a estar na mesma casa
com o objetivo de cuidar de Tanzanite. Nesse contexto, deixou o trabalho e passou a cuidar
integralmente da crianca, pois entendia que essa crianca havia sido enviada para ela por Deus e

sentia-se feliz com a tarefa de cuidar do neto, mostrando o vinculo forte que tinha com essa crianca:

Mas € o que eu falo para ela [mae de Tanzanite], eu falei “mae é supérfluo, vocé fez,
Deus mandou para mim!” (Avé Tanzanite)

E, quando eu morava no outro bairro, eu tenho um apartamento 14, quando saiu a noticia
de que ndo ia ter mesmo jeito, que ndo tinha solu¢ao do problema [de satde do neto] e que
teriamos que aprender a conviver com ele, que eu fiz? Eu falei, espera um pouco, eu moro
no ultimo andar, tem que subir com o menino nos bragos, subir a cadeira de roda, subir
todas as suas coisas. Eu tenho uma casa em outro bairro, que até entdo ele [0 avd] morava,
ele que ficou com a casa quando nos separamos. Eu passei a mao no telefone e falei “Olha,
estou voltando! Pode pintar, pde uma janela no quarto da frente, derruba a frente [...], que
daqui 10 dias eu estou voltando.” [...] Eu cheguei e falei para ele “eu vou morar aqui, eu
e o neném [neto], se vocé quiser ficar, vocé ¢ muito bem-vindo, no teu lugar”. Eu falei “eu
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estou voltando porque ndo tem como ficar com o menino 14 no apartamento, estou
voltando por ele”. (Avo Tanzanite)

Sai [do trabalho] por causa dele! Eu ja ndo era registrada, eu trabalhava em uma
imobiliaria, mas ndo era registrada. Quando veio a noticia de que o Tanzanite era uma
crianga especial eu falei: “Quer saber de uma coisa? Preciso de mais aventura. Vou cuidar
dele!” (Avo Tanzanite)

Eu falo que agora ¢ a hora de eu cuidar do Tanzanite. A vida gira em torno dele e vice-
versa! E sou feliz assim. (Avé Tanzanite)

Ao final da investiga¢@o sobre a saude de Tanzanite, um médico informou a avé a condigao
da crianca e, ao fazé-lo, utilizou termos técnicos que dificultaram sua compreensdo. Ela percebeu
tal atitude como incorreta, covarde. Diante da ndo compreensao da avd, o médico explicou que o
neto era um vegetal e ndo viveria muito, pois ndo era nem para estar vivo. Quando o médico fez
esse comentario, houve um conflito de “bens”, o que desafiou a questdo moral para avo que tem
como “hiperbem” qudo unico e importante era seu neto. Ao utilizar tal linguagem e postura (fechar
a pasta e colocar em cima da mesa com estupidez), o profissional colocou-se em posi¢do distante
da avd, criando barreiras para a comunicagdo e trazendo conflitos morais para a avo.

Segundo a avd, muitas maes de criangas com necessidades especiais vivenciam situagdes
similares a essa. Nesse sentido, esse exemplar mostra uma relagdo com profissional da satide que
causou conflito moral para a avo e resultou em sofrimento moral. Assim, na descoberta da condiga@o
da crianga, a avé ouviu exatamente o contrario do que esperava, ao invés da cura, a informacao de
que ndo era nem para ele estar vivo. Ela ouviu que aquele a quem ela tinha vinculo e grande estima
era comparado a um vegetal.

Destaca-se que a avo era quem fazia a ponte entre as informacdes médicas e a familia.
Nesse sentido, pode haver maior sofrimento moral para essa pessoa que deve levar noticias dificeis
aos outros membros familiares. Ao invés de levar a resposta que a familia esperava, ou seja, o
tratamento para o problema que a crianca tinha, deveria informa-los que a crianca tem uma
condi¢do cronica que ndo tem cura. Essa situagdo deu indicios de que aqueles membros familiares
que estdo nessa posicao podem ter maior sofrimento moral. Ela também teve, em sua relacdo com
os médicos, a compreensdo de que eles faziam o melhor que podiam com o conhecimento atual
sobre a condi¢do da crianca e buscavam a qualidade de vida dela. Esse profissional tem o mesmo

“bem” comum com a familia, a manuten¢do da vida da crianga com qualidade.
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Na descoberta do diagnostico, a avd descreveu ter ganhado uma vizinha, a morte. Devia,
portanto, vigiar 24 horas para que esta ndo os visitasse, situacao causadora de medo. A avo ressaltou
que todas as pessoas tém medo, s6 muda a razdo do medo. Apesar de acreditar que o fim das
criangas com necessidades especiais de saude era a morte, ela tinha esperanca apds ver um idoso
com o mesmo diagndstico de seu neto. Isso fortaleceu sua esperanga de que seu neto poderia

também viver muitos anos:

Com dois anos e quatro meses foi quando saiu o laudo final do hospital de que era anoxia
intrauterina e que ndo tinha mais o que fazer. SO que, até entdo, também ndo tomava
medicacdo, porque ele nunca tinha convulsionado, nunca tinha tido crise nenhuma. [...].
Eu era nova na coisa [lidar com a situag@o clinica do neto], eu cai de paraquedas na
historia. O dia que saiu o resultado fomos eu, o neném e a minha mae. A bisavo foi junto
para saber o resultado dos exames. Chegamos 14, ele [0 médico] explicou tudo em termos
técnicos, o que eu acho uma covardia. Porque... [...] ¢ a mesma coisa se eu chegar para ele
e falar “senta ai que nos vamos fazer croché”. Ai ele falou “vocé tem alguma duvida?”, eu
falei “Doutor, eu nao entendi nada.” Ele fechou a pasta, colocou em cima da mesa com
estupidez e disse: “Olha, o seu filho € um vegetal. Ele vai ser um vegetal e vocé vai ter ele
por pouco tempo de vida, porque ndo era nem para ele estar vivo.” Falei “muito obrigada”.
Peguei a pasta e fui embora! [...], mas isso todas as maes especiais passam.... (Avé
Tanzanite)

Toda crianga com paralisia cerebral ¢ cobaia. Todos eles sdo, porque eles [os médicos]
nao tém como saber. Vocé concorda comigo que o cérebro ¢ uma coisa, que por mais que
o médico mexa nunca vai desvendar. Nunca. [...] Estao tentando. Eles tdo tentando, estdo
fazendo o melhor deles. Nao vai chegar em lugar nenhum. [...] No que eles [os médicos]
se preocupam: uma qualidade melhor de vida, ndo a solu¢do do problema. (Avé
Tanzanite)

Avé Tanzanite: Eles [profissionais da area da satide] procuram ndo divulgar a morte de
uma crianga para uma mae [de crianga ou adolescente com necessidades especiais de
saude]. Nos sabemos das nossas [criangas que faleceram] pelo grupo, outras que as maes
nao pertencem ao grupo [...], mas eles ndo divulgam! [...]. N6s tentamos ajudar a mae,
[..] dar apoio! Porque todo mundo sabe que na realidade o fim dessas criangas ¢ esse [a
morte]. E o que eu sempre falo, quem tem crianga especial o vizinho da frente ¢ a morte.
Fica de olho! [Esteja atenta]. O tempo todo, vocé tem que vigiar 24 horas por dia.
Pesquisadora: Todas as maes tém essa consciéncia?

Avé Tanzanite: Nao! [...] Eles falam que eu sou muito chata tem hora! [risos]. Nao,
porque eu acho que, assim, eles pintam uma realidade de preto. Eu ndo vejo a realidade, o
futuro de preto... eu ndo sei! [...]. Dia das maes, dia dos pais, Natal, Pascoa, nés vamos
visitar o asilo com outro grupo que eu fago parte e, em uma das visitas, eu encontrei la um
senhorzinho com 62 anos de idade com paralisia cerebral. Coisa que os médicos ndo dao
10 anos! Aquele 14 tem 62, entdo por que o meu [neto] ndo pode chegar aos 50? Eu tenho
que ficar chocando a morte? Nao!

Olha, eu penso assim: o que seria melhor na vida de uma avé hoje? Ver um neto especial
morrer ou ver um neto normal na cadeia? O medo é o mesmo. S6 muda a razao, o medo é
o mesmo! Todo mundo tem medo! [...]. Falar para vocé que eu ndo tenho? O Tanzanite
vai fazer botox. Eu sei que a mascara que eles usam no centro cirtirgico ndo faz muito
bem, ¢ uma das coisas que “ataca” apneia nele. Entdo a minha briga com o médico dele
foi o que? Eu ndo quero a mascara, ja sei que aquilo vai fazer mal. O médico disse “entdo
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vamos fazer o seguinte, vamos fazer a cirurgia sem a mascara, vamos dar anestesia geral”.
Que ¢ perigoso tanto quanto! (Avé Tanzanite)

A avo era quem fazia a maior parte dos cuidados diretos da crianca no dia a dia e disse ter
aprendido sozinha. Ela se mantinha sempre atenta, sabia reconhecer rapidamente os sinais de piora
clinica, descrevendo em um exemplar como reconhece que a crianga estava com dificuldade
respiratéria. Ela demonstrou preocupagao quando estava em um pronto atendimento com o neto, e
o médico disse que ele estava desidratado. Essa situagdo despertou um sentimento de culpa na avo,
a crianca estaria desidratada porque ela ndo teria dado os cuidados adequados, ou seja, ela que
deveria fazer os cuidados para manutencao da vida da crianga poderia ter colocado ela em risco de
vida por ndo cuidar adequadamente. Por esse motivo, imediatamente ela se questionou com sua
postura e linguagem corporal, pois nela estava um peso maior de responsabilidade com a crianga,
por ser quem realizava a maior parte dos cuidados da crianga. O médico, atento, conseguiu observar
as reacdes da avo e explicou que ndo era por falta de cuidado, era da natureza da condig¢do da
crianca. Essa postura médica acolheu essa avo, tranquilizando seus conflitos morais, tornando a

vivéncia de crise da crianga menos dificil:

Pesquisadora: Quem ensinou vocé a cuidar dele?
Avé Tanzanite: Deus. Sozinha.

Eu me assustei [quando o médico disse que a crianga estava desidratada], falei “Meu Deus!
O que eu estou fazendo de errado?” Eu passo leite de trés em trés horas, no intervalo do
leite eu passo a 4gua. Uma crianga desidratada devia estar com diarreia, com vomito ou
sem liquido no corpo. S6 que o médico percebeu que eu fiquei meio assim ... foi onde ele
falou dessa falsa desidratacdo. S6 que os exames ndo deram nada. (Avé Tanzanite)

Conhego de longe [os sinais de piora da crianga]! Geralmente quando ele faz as coisas de
apneia eu noto pela respiragdo. Vejo que tem alguma coisa errada no jeitinho de ele
respirar. Ai eu ja coloco oximetro. (Avo Tanzanite)

A avo ressaltou os impactos emocionais em sua vivéncia com a crianga, a0 mesmo tempo
que ele trazia felicidade para ela, pois eles conversavam e riam, afetava o seu sono pela
preocupagdo com a crianga e, também, por ter deixado de fazer atividades que apreciava pelo senso
de responsabilidade com vida da crianca. Para exemplificar, imaginava se ela fosse dancar e
acontecesse algo com o neto, o sentimento de culpa que teria. Dangar, mesmo sendo uma atividade

que ela sentia falta, tornou-se irrelevante diante da importancia da manutencao da vida do neto:



123

Olha, eu converso muito, eu converso o dia inteiro com ele. Ele ri. As vezes eu abrago, ele
ergue a maozinha... (Avé Tanzanite)

Com o Tanzanite, vocé ndo tem uma noite tranquila de sono. [...] porque se ele se mexe
na cama, eu me levanto para ver o que estd acontecendo. Entdo ¢ assim.... enquanto o
Tanzanite ndo estd em um sono profundo, eu ndo vou me deitar, eu ndo durmo. Se ele se
mexeu, tossiu, espirrou, qualquer coisa na cama, eu dou um pulo... (Avé Tanzanite)

Antes eu ia para os forrds. Dangava a noite e terminava no dia seguinte, ia até¢ 5 da manha.
[...] Euadoro! E a tnica coisa que eu sinto falta. [...]. Pesava 60 kg de tanto dangar, acabou!
Eu pesava 60 kg agora estou com mais de 100. Eu ndo vou deixar o Tanzanite para ir para
o forré. [...], e se acontece alguma coisa e eu ndo estou aqui? (Avé Tanzanite)

A av6 Tanzanite viu-se solitaria em sua rotina de cuidados da crianga e buscou outras
pessoas no mesmo contexto, fazendo parte de um grupo de maes que interagiam pelo aplicativo
WhatsApp e se reuniam periodicamente para conversarem pessoalmente. Nesse grupo, trocavam
informagdes, medicamentos, se ajudavam e, nele, ela encontrava apoio. Além disso, contava com
o apoio de sua familia para cuidar da crianga, inclusive compartilhando os cuidados direto da
criangca com o ex-marido. Apos a descoberta da condicdo cronica do neto, a familia se uniu para
colaborar com seu cuidado. Outro apoio ela encontrou na espiritualidade, ir ao centro espirita
deixava-a mais calma, mas ela comenta que ndo vai em busca de cura:

Nos falamos que ¢ reunido de maes especiais, porque ¢ 0 nosso grupo. Vivemos com eles
[criancas e adolescentes com necessidades especiais de saude], entdo como tinha ordem
médica para ndo sair [de casa com a crianga], as reunides eram feitas aqui. Cada um traz
um prato de salgado, um refrigerante, entdo nés sentamos e falamos mal da sogra, do
marido, do cachorro, papagaio... Lava a alma e aqui tem direito a tudo, tem direito a riso,
a choro, a gargalhada, a “encher a cara”... S6 ndo tem direito de sair bébada daqui e levar

a crian¢a. Saiu bébada, vai dormir. Nos cuidamos de ndés mesmas assim... (Avo
Tanzanite)

Avo Tanzanite: [...] porque se nds ndo tivermos uma estrutura, vocé ndo cuida... vocé€ ndo
cuida! Nao tem como cuidar.

Pesquisadora: Eu posso falar que vocé ¢ a referéncia do cuidado dele?

Avé Tanzanite: Nao so dele. Nao estou me colocando num pedestal ndo, mas aqui ¢é
assim, o Primo Tanzanite tem dor de barriga, vamos 14 na avé ver o que ela faz. Irma
Tanzanite 1 tem algum um chilique, vamos 14 na avo.

Eu sou espirita, entdo.... eu ja levei ele no centro espirita. Ndo para cura... ndo tenho essa
ilusdo, ndo vai ter cura [...] eu acho que faz bem, acalma. (Avé Tanzanite)

A av¢ sentia que seu neto era tratado com diferenca e indiferenga, era marginalizado. Seja
na negativa de beneficio do juiz por nio ter infraestrutura adequada para transportar a crianga com
tranquilidade ou os olhares e comentarios sobre o neto. Ela comentou sobre uma situagdo na qual

o0 juiz concedeu beneficio ao seu sobrinho drogadicto para se tratar, mas negou a seu neto. Ela ja
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vivenciou situagdes nas quais foi considerada uma coitada, como se essas criangas fossem um
fardo, e ela disse que na verdade se sentia privilegiada pela oportunidade que tem, educava as
pessoas nesse sentido.

Assim, a avo sentia que o seu “hiperbem”, ou seja, o sentimento de que essa crianga era
importante e especial, entrava em conflito com o ‘hiperbem” da sociedade que marginalizava essas
criangas, por exemplo, com a falta de infraestrutura, comentarios e olhares.

Na verdade, ela tentava mostrar para as pessoas como era bom ter a crianca, que tinha uma
vida normal, como de qualquer outra familia, e o desejo de que o neto fosse tratado como cidadao
de direitos que era, alguém precioso e importante. Ela ressaltou a questdo escolar, como havia lei
que garantia o direito do neto de frequentar uma escola adaptada para suas limitagdes, mas como

na verdade, ndo era executado tal direito.

O mesmo juiz deu o auxilio para meu sobrinho que ¢ usuario de droga. Ele tinha que se
limpar e voltar para a sociedade. O meu [auxilio] foi negado porque [meu neto] ndo vai
voltar nunca para a sociedade. Ele mal faz parte da sociedade, ¢ verdade [...]. As pessoas
veem as criangas especiais assim “Nasceu? Fazer o que, ndo morreu, vamos cuidar..., mas
vamos cuidar com o qué? Com o minimo do minimo que € para ver se morre mais rapido!”
(Av6 Tanzanite)

As pessoas veem as maes especiais como umas coitadas. [...] Coitada por qué? “Coitada
por criar uma crianga assim?”, ¢ minha briga constante essa. Eu brigo mesmo, ndo estou
nem ai. E assim, coitada .... [...]. Isso me irrita! Me irrita porque todo mundo acha que ¢
um carma na nossa vida, que é uma cruz que temos que carregar. Eu ja sou o contrario, eu
acho que Deus me ama demais, porque todos falam que sdo anjos, se sdo anjos, olha como
Deus me ama, ele me deu tré€s. Eu ndo vejo isso como um problema como as pessoas veem.
[...], coitada s@o as maes que tém filho na cadeia porque matou, porque estuprou... isso é
uma mae coitada. Isso tem carma na vida. Mas quem tem crianga especial ndo. Se vocé
falar para mim: Avo, eu tenho dez criangas especiais para dar hoje [...] e se tem esse aqui,
lindo e maravilhoso, neném perfeito, loirinho dos olhos azuis.... um pretinho que vai sair
um baita negdo [grande] no futuro, o que vocé quer? Eu quero os dez especiais. Nao me
manda uma crianga normal porque eu ndo quero! (Avo Tanzanite)

Sabe, uma vez chegaram a fazer uma pergunta para mim: Como ¢ sua vida sexual com
uma crianga.... [...]. Bom, vocé ja viu que eu ndo tenho papas na lingua [fala o que quer
falar]. Entdo... [risos] eu falei olha, ¢ o seguinte... ndo ¢ porque eu tenho uma crianga
especial na minha casa que eu nao como, eu nao durmo, eu ndo bebo e eu ndo trepo [faco
sexo]. Nao tem diferenca entre uma mulher com crianga especial e uma mulher com uma
crianca normal. (Avé Tanzanite)

Avé Tanzanite: Porque ¢ uma crianga com certas deficiéncias, mas é uma crianga... [...],
respeitando a deficiéncia dele. Eu falei, quer perguntar, pergunta! Vamos ter assunto assim
por um bom tempo.

Pesquisadora: Como vocé queria que ele fosse tratado?

Avé Tanzanite: Com respeito! [...] porque ninguém respeita. Embora eles [as pessoas]
tenham curiosidade. Eles acham que o fato deles virem te perguntar também ndo precisa
0 respeito.

Pesquisadora: Me explica um pouquinho melhor o que ¢ essa falta de respeito.
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Avé Tanzanite: E usar a vaga que ¢ direito dele para chegar em qualquer lugar, porque a
cidade [...] ndo esta preparada para os cadeirantes. As calgadas sdo terriveis. Se vocé vai
andar com o Tanzanite na cidade, vocé tem que andar no meio da rua! Ai vocé tem que
desviar dos buracos ainda. Vocé vé.... tem calgcada que chega a ter um... quase um muro,
meio metro entre uma cal¢ada e a do vizinho, de barranco. Nao tem como! Ai a cal¢ada
que da para vocé passar € aquelas de barzinho, com cadeiras e pessoas sentadas na calgada
e ninguém sai.

[...] agora vocé vé pessoa passar perto torcendo o nariz.... Eu ja estive em uma festa que
eu estava em uma mesa sentada com ele e ouvi a pessoa na mesa ao lado falar “por que
nao ficou em casa com uma crianga dessa?”’ [...], na festa de aniversario do meu sobrinho!
“Uma crianga dessa tem que ficar em casa!”, é o que vocé mais escuta! [...]. Ele, o
Tanzanite, € igual a todo mundo! Ele tem os mesmos direitos de ir e vir. (Avé Tanzanite)

Se vocé vé inclusdo social no papel, ela ¢ linda. E um mundo encantado! Um mundo
encantando ¢ fantasia! Nao existe. Nao existe! J4 perguntaram para mim porque o
Tanzanite nao esta frequentando uma escola: ele vai la fazer o que? Fala para mim o que
o Tanzanite vai fazer 1a? O Tanzanite usa sonda, fralda, de vez em quando precisa aspirar
e as vezes precisa de oxigénio. A inclusdo social ¢ para que o Tanzanite frequente uma
escola. A professora vai parar de dar aula para 34 alunos para trocar a fralda do Tanzanite?
Quem me garante com a educacgdo que esse pais da para os filhos hoje que eles ndo vao
me enfiar qualquer porcaria pela gastrostomia do menino? A professora ndo vai ficar
cuidando. Quer ver outra coisa? Como que vai carregar uma cadeira de roda para o andar
de cima de uma escola? [...]. Nao tem preparagdo nenhuma. Nenhuma! (Avé Tanzanite)

A avé destacou o impacto financeiro na vida da familia. Ela apontou como a crianga
assistida por tecnologia precisava de medicagdes, tecnologias e tratamentos, € ndo podia esperar.
Quando ndo tinha o que era necessario ou a entrega do governo atrasava, a familia precisava se
reorganizar financeiramente para comprar os insumos. Quando ndo conseguia, a satide da crianca
era prejudicada, e o que estava sempre em jogo para a familia era a vida da crianca. Portanto, as

limitagdes financeiras provocavam culpa, angustia e sofrimento moral:

As vezes um minuto da vida da crianga especial depende a vida dela. Para o Tanzanite é
tudo para ontem! Nao ¢ ... “ele precisa de um remédio e a médica acabou de receitar hoje”.
Mas ele precisava para ontem, entdo tem que buscar correndo. H4 muito tempo atras o
médico pediu a mesa ortostatica para por ele em pé. Colocando-o em casa o fémur encaixa
na bacia, ndo encaixa [sem a mesa] porque eles ndo fazem descarga de peso. Eu entrei
com o pedido [junto ao governo municipal] porque custa carissimo, custava 12 mil reais
na época a mesa. Passaram-se dois anos e eu ainda [com processo] na justica! Passaram-
se dois anos sempre levando o Tanzanite para fazer consulta. O médico chegou para mim
e falou “Avo, eu vou operar ele. Nao tem mais jeito! Ele estd com uma luxagdo no quadril
de 75%, se quebrar ele morre de dor.” Estd bom! Estava marcado para o dia 26 de
setembro, mas o médico cancelou porque ndo tinha chegado o material e marcou para o
dia 30. Quando foi no dia 10 de setembro, chegou a mesa ortostatica, 20 dias antes da
cirurgia! O que eu ia fazer com a mesa? Liguei para o médico! “Doutor, chegou & mesa”
ele disse “pendura a flor em cima! Nao pode mais ser usada.” [...] A mesa faz 2 anos e
meio e esta guardada na casa do meu cunhado, na embalagem! Nunca foi usada. [...]
demorou para chegar e ndo tinha mais o que fazer, ai tinha que operar e esperar seis meses,
comegar a fisioterapia para com o tempo comegar a colocar ele na mesa ortostatica. S6
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que o Tanzanite, nesse meio tempo, teve dengue, ai teve outra luxacdo. Agora, depois de
quarta-feira, ele vai comegar a por a Ortese nas pernas. Se der certo como esperamos que
va dar, ai entdo... vai ser usada a mesa [...] se ndo acontecer mais nada. Se tivesse chegado
quando o médico pediu, ele ndo teria passado por duas cirurgias de alto risco, teria evitado
a cirurgia. Entdo, o que o Tanzanite precisa nio é para amanhi. E para ontem! (Avé
Tanzanite)

Nao adianta eu ter o leite se eu ndo tenho o equipo. Nao adianta ter o leite € o equipo se
eu nao tenho a medicagdo do refluxo. Nao adianta ter tudo isso e ndo ter a medicagdo para
convulsdo. [...] Para vida dele tem que ter tudo... (Avé Tanzanite)

Porque a primeira vez falaram [médicos] que ndo tinha diagnoéstico fechado e ndo dava
para dar a aposentadoria. Ai, depois, alegaram que o avd mesmo aposentado teria
capacidade de voltar a trabalhar e a ltima vez foi negado porque como nao tem... o juiz
colocou até bonitinho, colocou assim “dentro dos parametros da doenca ele € uma crianga
normal.” (Av6 Tanzanite)

4.3.2 Caso paradigmatico 2

A filha era a concretizagdo do sonho de ser mae de Turmalina, mas a mae ndo esperava um
bebé com necessidade especial de satde. Apesar da surpresa do inicio, a mae se fortaleceu e
superou a opinido alheia de que ela ndo conseguiria cuidar da crianga, pois ficaria com depressao.
Ela afirma nao ter tido dificuldades e passou a ter um novo imagindrio local em que normalizou a
rotina de terapias e cuidados da filha, vendo-a como uma crianca normal que tem somente
especificidades no cuidado diario. Por esse motivo, o vinculo com a filha tornou-se seu “hiperbem”,

sua prioridade:

Eu ndo sei, eu sempre quis ter um filho. Nos nunca imaginamos que ele vai nascer assim,
mas eu acho que eu ndo tive dificuldade nenhuma. O pessoal achou que eu ia ficar
depressiva, que eu nao ia conseguir cuidar, mas eu acho que é normal, tirando esses
problemas ai, para mim é como se fosse uma crianca normal, entendeu. E minha
companhia, se eu ndo tivesse ela... (Mae Turmalina)

Nesse contexto, a mae passou a dedicar a maior parte do tempo a filha, o que foi um dos
motivos que causaram o seu divorcio, pois seu “hiperbem” entrou em conflito com o do pai de
Turmalina, que queria que ela continuasse com a mesma dedicagdo a ele como anteriormente. Esse

conflito moral resultou na separagao:

E dificil [ter tempo para se cuidar]. Eu acho que o pai dela também ndo aguentou muito
isso. Ele ndo entendeu que eu tinha mais tempo para Turmalina do que para ele. Entdo
comecou a desgastar, entendeu? Por isso acho que... ele foi embora. [...]. Ndo dava tempo
de fazer as coisas, e ele ¢ aquela pessoa que se ele por um copo, ele nio tira, vocé€ que tem
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que tirar. Ele queria que fizesse tudo, ainda cuidasse dela e ainda fizesse tudo. (Mae
Turmalina)

A mae encontrou um outro companheiro e, desde o inicio, deixou claro a importancia da
filha em sua vida. Ele compreendeu e também se engajou no cuidado de Turmalina, sendo uma
fonte importante de apoio para a mae e a adolescente. Entretanto, ele encontrava-se encarcerado na
época, o que tornava solitario o cotidiano da mae que tinha como unico apoio o atual marido. Ela
ndo tinha suporte da familia, que morava longe, e ndo sentia que podia receber apoio do pai de
Turmalina. Apesar dele ir com frequéncia a sua casa ver a filha, ndo se mostrava tdo engajado na
manutengdo da vida da filha como ela gostaria. Na verdade, mesmo tendo o pai da adolescente
proximo, ela se sentia solitaria nos cuidados e com todo o peso da responsabilidade sobre a vida da
filha sobre si. Era somente a mae de Turmalina para realizar todo o cuidado da crianga, incluindo

os cuidados com a burocracia relacionada a adolescente e primeiros socorros quando necessario:

Pesquisadora: Tem mais alguém que te apoia, que te ajuda nessa situacdo fora o padrasto
da Turmalina?

Mae Turmalina: Nao, porque minha mae mora longe, minha irma mora longe, entdo ndo
tem ninguém. S6 eu mesmo...

Ele [pai de Turmalina] ndo sabe nada. [...]. Ele sabe cuidar sim. Dar leite, as coisas que
tém que dar no horario, ele sabe, mas outra coisa [como questdes administrativas referente
a condicdo da adolescente] que vocé perguntar para ele, ele ndo sabe. (Mae Turmalina)

Ela comegou a ter falta de ar [por causa de crise respiratéria da Turmalina]. Tive que
chamar ambulancia, fazer o qué? Que nem o dia que ela quebrou a perna 14 na escola. Eu
ndo vi que ela quebrou a perna, porque na hora ela caiu, comegou a chorar e eu ja estava
vindo embora, pus ela na cadeira e achei que ... Quando chegou aqui, fui trocé-la, a hora
que eu mexi na perna ela gritou, ai eu chamei a ambulancia para leva-la [ao hospital]. Ai
levou, engessou, ficou aqueles 30 dias aqui, s6 que era dificil dar banho, porque eu nio
conseguia pegar. O pai dela vinha a maioria dos dias [dar banho], a maioria dos dias ele
vinha. O dia que ndo dava, ele ligava e eu tinha que dar um jeito de dar banho. (Mae
Turmalina)

Se vocé liga a noite, ele [0 pai de turmalina] ndo gosta. Deu um problema aqui em casa
que estourou uma torneira ali, eu liguei a noite porque eu ndo tenho para quem ligar, ia
ficar sem agua aqui? E a menina? Eu liguei a noite... ai para que? No outro dia ele falou
“ndo me liga tal hora, porque se vocé me ligar & noite minha mulher ndo quer, minha
mulher falou se eu estou fazendo as coisas para vocé ou para Turmalina. Deu a maior briga
la em casa”. Ai eu falei “entdo vocé fala para a ignorante que faz seis anos que vocé esta
com ela e eu ndo quero mais vocé€”. SO que a menina ia ficar sem dgua. Eu me virava, mas
a menina ia ficar sem agua para fazer comida, sem tomar banho, sem dgua para nada. Fala
para ignorante que se eu tivesse como fazer, eu fazia. Eu mesma fazia ndo precisava pedir
para vocé. Entdo tal hora vocé ndo pode nem ligar. Outro dia, eu estava la no pronto
atendimento do plano de saude, fiquei até com raiva, falei: Que tipo de pai ¢ esse? Fala
que ¢ pai, que ama. Liguei para ele de madrugada que a Turmalina estava 14 [na UTI], ele
falou para mim porque que eu ndo deixei para ligar de manha, que ele estava dormindo.
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Estava 14 passando mal, na UTI, e ele falou isso. A ultima vez que ela ficou internada
minha mae ficou um final de semana 14 para eu ver o padrasto da Turmalina. No outro
final de semana, passou duas semanas, ele veio e falou que nio ia ficar, ai eu falei “entdo
eu vou pagar alguém para ficar”, ai ele ficou. (Mae Turmalina)

Nesse contexto, a mae lidava com as crises da filha, que a colocava em risco de vida e ao
socorrer a filha sozinha, vivenciava o medo da morte.

Ela também tinha a rotina de cuidados com a tecnologia que assistia a vida da adolescente,
cuidados esses que ela gostava de fazer. Administrar o alimento pela sonda na gastrostomia era
estressante para ela, trabalhoso por ter que passar aos poucos na seringa pela gastrostomia. Colocar
a mascara do BPAP era dificil, pois entendia como algo ruim de usar, mas necessario para a vida
da filha. Assim, a mae vivia sentimentos ambivalentes em relacdo as tecnologias de assisténcia a
vida da adolescente. Ao mesmo tempo que a mae sentia a obrigagdo de colocar a mascara, pois
disso dependia a vida da filha, ela se sentia culpada por fazer algo que tinha a sensac¢do de ser
horrivel, descrevendo como se fosse sufocar, acrescido do fato de que fazia a filha chorar.
Acrescenta-se a isso a rotina de cuidados que em breve ela ndo conseguiria mais fazer por
limitagdes fisicas, como dar banho na filha, tornando a vivéncia moral de cuidados da filha algo

pautado na obrigagdo, ambivaléncia e muito estresse para ela.

Ela foi para UTI [Unidade de Terapia Intensiva] e ficou 40 dias entubada. Ela ficou cinco
meses 14, trés na UTI e dois no bergario, cinco meses no hospital sem sair. [...]. Af ela saiu
e ja logo voltou porque pegou virose. Ela tinha aquele soprinho e disseram que tinha um
tal de PCA [Persisténcia do canal arterial] que tinham que fechar, uma veia do coragao,
que tinha que fechar, que isso ai [fechamento] se faz quando a crianga ¢ nenenzinho, eles
nao descobriram, ai depois de cinco meses eles descobriram. Ai eu fui fazer [a cirurgia] 14
em outra cidade, eu ndo quis fazer aqui [cidade de moradia]. (Mae Turmalina)

Pneumonia. Nossa! Quase morreu, a médica disse que ela teve uma parada cardiaca e
quase morreu. Ficou ruim mesmo. Foi a pior pneumonia que ela teve, acho que foi essa.
(Mae Turmalina)

Mae Turmalina: Ela comegou a ter muita pneumonia e estava com aquela sonda no nariz
[sonda nasoenteral] ainda e ai como ndo sabia se ia ficar com aquilo eu falei que ¢ melhor
fazer [a gastrostomia] do que ficar aquele trogo no nariz. [...]. Tem hora que estressa sabe,
Deus me livre, eu ando estressada tem hora.

Pesquisadora: Mas estresse ¢ disso, de ficar passando a dieta?

Maie Turmalina: Estressa... a Turmalina estressa, ¢ muita coisa que tem que fazer.

Pesquisadora: Entdo como ¢ que vocé faz para dar banho nela?

Maie Turmalina: Eu tenho uma cadeira de madeira, eu ponho ela 14 ¢ dou banho. Eu
estava falando ontem, que daqui alguns dias ndo vai dar mais para carregar. [...]. Nao sei
como ¢ que eu vou fazer. [risos]
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Eu acho que € isso, as vezes o outro fala assim “vocé reclama demais”. Mas ndo €, estressa.
(Mae Turmalina)

A mae tinha uma rotina corrida, pautada nos cuidados e terapia da adolescente.
Acompanhava a filha nas terapias e na escola, sobrando somente o periodo noturno, apds a filha
dormir, para si, ndo podendo sair por ndo ter um acompanhante que ficasse com a filha. Assim, a
mae se isolou, pois tinha que realizar os cuidados da filha de maneira solitaria, ndo sobrando

oportunidades de vivéncia social:

E corrido o dia a dia da Turmalina. (Mae Turmalina)

Essa historia de ir para a escola... vocé tem que ir junto, ficar duas horas 14 sem fazer nada.
Seria tdo bom se eu ficasse em casa, mas eu tenho que ir. [...]. Tem que ir porque nao tem
monitor. Ela vai fora do horario. O 6nibus ndo tem monitor, ai voc€ tem que ir ficar duas
horas 14 todo dia. [...]. As vezes eu vou 1a na bisavo dela, mas eu ndo vou todo dia. Outro
dia eu levei o laptop, fiquei l4 na escola dela. [...]. E um saco, sabe? (Mie Turmalina)

Maie Turmalina: Ele [o padrasto Turmalina] fala que a hora que ele sair, ele vai cuidar
de mim e da Turmalina, porque agora ele ndo pode. Ele fala “eu estou aqui” [na
penitenciaria].

Pesquisadora: Esse ¢ o seu estresse, pelo que vocé esta falando?

Mie Turmalina: E, de ficar sozinha também, sem uma companhia. De noite a Turmalina
dorme, e vocé fica sozinha. E como aquela historia, que nem minha cunhada fala, ou vocé
assiste televisdo ou vocé fica, sei 14, sem fazer nada, porque para ir para os lugares, sair,
ndo ¢ possivel, entdo tem que ficar aqui mesmo.

Esse contexto provocava muito estresse e, segundo a mae, precisou de ajuda da psicéloga
para passar com psiquiatra, pois acreditava estar em depressdo. Sentia-se estressada, triste e
solitaria, mas comentou que aceitaria o auxilio somente se fosse remédio natural, pois ndo podia
tomar nada muito forte, afinal, precisava estar bem para cuidar da filha. Sua esperanca estava na
liberdade do marido para poder recomegar a vida em outro lugar com eles.

Outra fonte de estresse para a mae eram as cobrancas do pai de Turmalina referente aos
cuidados da filha, algo que ndo acontecia quando o marido estava em casa. Assim, tinha cobrangas

da parte do pai da adolescente e pouco apoio dele:

Entdo eu até falei para psicologa 14 no ambulatorio, eu queria passar com psiquiatra para
tomar um remédio, falei para ela. Porque eu acho que eu estou muito depressiva. Falei
para ela, e ela falou que ia ver com psiquiatra 14 do ambulatério que tem um que esta
usando remédio natural. Porque eu tenho medo de tomar esses remédios fortes ai. Ela falou
que vai encaminhar com ele 14 que ele esta fazendo essa pesquisa e tem umas pessoas que
estdo usando. [...]. E, porque ... ¢ dificil mesmo. (Mée Turmalina)
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Maie Turmalina: Tem que fazer [os cuidados], e o pai dela fica aqui no meu pé. Hoje
mesmo, de manha ele ja veio aqui. Ele fica no meu pé¢, ele vem aqui, ele olha as coisas, eu
detesto isso [...]. Sabe, eu ndo vejo a hora do padrasto da Turmalina sair [da prisdo], pelo
menos o padrasto Turmalina estando aqui ele [o pai de Turmalina] nem entra aqui. Agora
ele entra, ele fica fiscalizando se vocé deu [a alimentagdo da adolescente], se vocé nao
deu, ele fica olhando as coisas, ele olha até a quantidade da comida. Ontem a noite eu fiz
comida, entdo ele vai 14 ele olha se eu dei, se eu ndo dei, porque ele sabe o que eu fiz.
Entdo ele fica no meu pé, ele vem aqui, ele pergunta para ela se ela tomou banho, se ela
comeu, o que ela comeu, para ver se eu dei comida ou se eu dei leite.

Pesquisadora: Vocés brigam muito?

Mae Turmalina: Nessa parte da Turmalina sim, porque eu xingo.

Eu s6 ndo vejo a hora que o padrasto da Turmalina saia [da penitenciaria] para mudar essa
situagdo. Eu quero mudar minha vida, eu quero mudar daqui, ndo quero mais morar nessa
casa. Eu quero mudar, quero ver se muda a vida.

Pesquisadora: Vocé quer mudar de que forma?

Maie Turmalina: Eu quero mudar de cidade. Quero ver se agora, pelo menos, ele [o
padrasto de Turmalina] muda um pouco a cabega, porque ele ¢ meio ignorante. [...]. Ele
me ajuda muito, ndo posso falar, mas ele ¢ ignorante. [...]. Turmalina vai continuar
comigo, porque eu ndo abro mao dela, ja falei para o pai dela... ela vai continuar comigo,
o que eu puder fazer para ela, eu faco.

Ela lidava também com as limitagdes financeiras. No primeiro més de utilizagdo do BPAP,
a conta de energia elétrica veio com um valor alto; ela tentou negociar, parcelar a conta, sem
sucesso. Entdo, decidiu fazer uma conexao elétrica ilegal para a filha poder usar a tecnologia, e ela
ndo ter problemas para pagar a fatura da energia elétrica. Isso porque viviam apenas com um
beneficio que recebia do governo e ndo tinha outra op¢do de pagamento da eletricidade, uma vez
que o BPAP era necessario para manutengao da vida da filha. Ela dependia do material fornecido
pelo governo para o cuidado da filha e estava satisfeita com tal assisténcia, apesar dos atrasos de
alguns equipamentos. A assisténcia médica e hospitalar era realizada no sistema complementar de
saude, por meio do plano de saude pago pelo pai de Turmalina. As limitagdes financeiras também
dificultavam sua estadia como acompanhante em hospital que estava localizado em outra cidade.

Assim, dormiam no carro e compartilhava o alimento, oferecido pelo hospital, com seu marido:

Pesquisadora: [...] A sua conta de luz vem mais alta por causa do BPAP?

Mae Turmalina: Ndo vem porque eu fiz um gato [utilizagdo de energia elétrica de
maneira ilegal — sussurra a ultima palavra]. [Risos] Por que a primeira vez que usou o
oxigénio veio quase 400 reais, e eles ndo queriam dividir, tem que pagar na hora. Ai
quando meu cunhado fez a garagem aqui, ele fez um gato ali pela parede. Nunca
ninguém... e eles ndo querem saber...

E horrivel essa mascara [do BPAP], Deus me livre, parece que vocé vai morrer, que solta
aquele ar, parece que vocé vai morrer. Parece que sufoca. Falei que eu ndo ia usar nio
[referindo-se a prescri¢do]. [...] Eu acho horrivel. Mas agora ela [Turmalina] se
acostumou, no comego ela chorava...eu colocava e ela chorava, chorava até¢ dormir. Agora
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ela se acostumou. Como eu falei, se o padrasto da Turmalina tivesse aqui era melhor, que
eu fazia ele colocar nela, porque eu ndo gosto. Eu ndo gosto! (Mae Turmalina)

Pesquisadora: Vocé também tem que dar banho nela. Tem uma cadeira especial, alguma
coisa?

Maie Turmalina: Nao tenho ainda ndo. O ambulatério diz que vai pedir, vai fazer o papel
para pedir a cadeira.

[...]JE que Turmalina ganha tudo, porque eu acho que se niio ganhasse... imagina se eu
fosse comprar tudo, fralda, todas essas outras coisas, leite, que ¢ um leite especial. (Mae
Turmalina)

Tinha uma amiga que, as vezes, eu ficava na casa dela, mas a ultima internacdo que
Turmalina teve, agora, sem ser aqui [no municipio que habitava]... eu estava com o
padrasto de Turmalina, nds dormimos no carro. Comia aquele bandejdo 14 do hospital, as
vezes, dividiamos a comida. Era um no almogo, outro no jantar. [...] Ai dormiamos no
carro, tomavamos banho no hospital, porque ela ficou quase um més na UTI. Entdo nos
fizemos assim na ultima internagdo dela. (Mae Turmalina)

Essa situacdo de estar em outra cidade acompanhando a filha aconteceu porque a mae sé
buscava atendimento médico em outra cidade. Depois de uma determinada situac¢do vivenciada na
cidade de origem, a made perdeu a confiangca nos médicos da cidade. SO utilizava os servigos
médicos do pronto atendimento da cidade que morava em situacdes agudas, emergenciais. Para
acompanhar a condi¢do da filha e as internagdes, ela ia para outra cidade, pois 14 confiava nos
profissionais. Essa situacdo dificultava a vida financeira, fisica e emocional da mae que tinha que

lidar com questdes de logistica para dar o que considerava melhor para a filha.

Entdo da Turmalina ndo d4 muito certo aqui na nossa cidade... [...]. As coisas dela
[internagodes, exames e acompanhamento médico] ¢ tudo na outra cidade, ja tantas vezes
tive que tirar daqui e levar correndo para 14... (Mae Turmalina)

Muitas e a maioria das vezes que estava aqui, tinha que levar para a cidade B. Por isso que
eu falo que eu prefiro a cidade B., porque, uma vez, ela ficou na UTI aqui [cidade que
mora]... [...], ja fazia 20 dias entubada, a doutora queria fazer a traqueostomia, [...], eu ndo
tinha ido aquele dia, tinha ido minha mée e o pai dela falou, ai eu falei na hora “vou pegar
o telefone, ligar na cidade B. e arrumar uma vaga para ela.” Ai ja liguei, conversei com a
médica e ela falou “tem a vaga, pede para a médica de 1a [da UTI que estava a filha] ligar
pramim.” Levei [Turmalina] para a cidade B. Quando passou dois dias tirou o tubo e aqui
[na cidade de residéncia] ela queria fazer a traqueostomia na menina...falei para minha
mae “se 14 na cidade B. falar que tem que fazer, eu faco, mas aqui eu nao faco”, entdo tudo
que eu tenho que fazer € na cidade B., ndo ¢ aqui... (Mae Turmalina)

E dificil porque ela ficou mais no hospital, ficava mais hospital do que em casa. Ela s6
melhorou depois que comegou o tratamento com a doutora D., porque ela ficava mais
internada do que no hospital. (Mae Turmalina)
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Nesse estudo, vivéncia moral referiu-se ao sentimento daquilo que a familia da crianga ou
do adolescente assistido por tecnologia em cuidados domiciliares valorizava como importante e
que foi frustrado ou reafirmado no seu dia a dia. Inclui a sua interpretacdo sobre algo vivenciado
que esta relacionado ao espectro de certo-errado, bom-ruim, justo-injusto (HUNT; CARNEVALE,
2011). Com o auxilio da fenomenologia interpretativa proposta por Benner (1994), foi possivel
acessar os significados subjacentes nas falas dos participantes, trazendo a luz sentidos ocultos.
Assim, por meio do didlogo e da observacao, foi possivel compreender que o importante para esses
familiares ¢ a busca pela manutencdo da vida dessa crianca ou desse adolescente assistido por
tecnologia.

Para isso houve lutas, desafios, vivéncias positivas, satisfacdo, o bom. A descoberta da
doenca da crianga ou do adolescente mostrou-se como um divisor de dguas, em que o choque da
noticia das necessidades especiais de satde (LIMA; PAULO; HIGARASHI, 2015) e as novidades
apresentadas nas diferentes vivéncias hospitalares com equipamentos e terminologias
desconhecidas e cendrios nunca vivenciados separaram aquilo que era conhecido, as expectativas,
os sonhos e o cotidiano do mundo completamente novo que se apresentava para aquela crianga ou
aquele adolescente e sua familia. Nesse contexto, aquilo que era importante para a familia até entdo
se modifica, pois o cendrio, o imagindrio local, passa a ser outro.

E por esse motivo que aconteceram mudangas importantes nas relagdes entre as pessoas
préximas e a crianga ou o adolescente. O horizonte de significados passa por mudangas cotidianas,
dando nova forma ao que eram as crencas, tradicdes e o que importava. Nessa nova forma de
perceber o mundo, o importante passa a ser manter a vida da crianca ou do adolescente e o
engajamento que as pessoas ao redor dela tiveram ou ndo para com as novas demandas.

O dicionario define “engajar” como “participar de maneira colaborativa em alguma coisa”
(DICIO, 2019); “empenhar-se, esforcar-se, lutar por” (MICHAELIS, 2020). Segundo Petit (2010,
p. 80, tradugdo livre), engajamento “¢ uma forma de agdo em beneficio do outro ou do coletivo que
pode ser realizada sozinho ou com outros, por meio da doacgdo de si e do seu tempo. A doagdo ¢
uma caracteristica importante do engajamento”. Essa mesma autora argumenta que o engajamento
familiar remete ao ambito da esfera privada, ou seja, das relagdes privadas ou domésticas,
envolvendo uma rede de pessoas consideradas proximas. Os lagos entre essas pessoas levam a
oferta de diversas a¢des de ajuda mutua entre os membros da familia como, por exemplo, cuidados,

ajuda financeira e servicos de naturezas diversas em que seguran¢a e obrigacdo se misturam.
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Portanto, engajamento familiar ¢ uma forma de doacdo dentro desses relacionamentos em que os
envolvidos podem ou ndo ser escolhidos, pois refere-se a formas de obrigagdes familiares (PETIT,
2010).

Essa defini¢ao explicita o que aconteceu com a familia no que se refere as suas relagdes. A
familia incluiu como membro familiar aqueles que estiveram engajados na busca pela manutencao
da vida da crianga ou do adolescente. Para a familia foi um movimento natural excluir aqueles que
ndo participavam na vida cotidiana da crianca ou adolescente. Ressalta-se o caso de uma mae que
teve o relacionamento com o marido impactado diante do novo mundo de cuidados da crianga, pois
0 que era importante para a mae modificou-se, tornando-se incompativel com o “hiperbem” do pai,
0 que apds um tempo, contribuiu para decidirem pelo divorcio. Nesse contexto, a mae, quando
busca um companheiro, ja apresenta esse horizonte de significados, pois o que ¢ importante precisa
ser importante para os dois. O novo companheiro passa a também buscar a manutencdo da vida da
adolescente. Esse impacto nas relagdes também foi encontrado em outros estudos (CARNEVALE,
2006; LIMA; PAULO; HIGARASHI, 2015; GEENSE et al.,, 2017, TOMAZ et al., 2017;
BARBOSA; SOUSA; LEITE, 2018).

Mudou também o relacionamento entre mae e filho, pois, o conflito vem do horizonte de
significados do adolescente que se diz revoltado com sua condi¢do cronica e mostra isso nao
fazendo seu autocuidado e uma mae engajada em dar uma vida de qualidade para o filho e evitar
sua morte.

Engajados com o neto, avds deixaram seus trabalhos e, mesmo separados, voltaram a morar
juntos para poder cuidar do neto, seus horizontes de significados fusionaram-se quando perceberam
que tinham em comum um vinculo com a crianca que os fazia sentir-se responsaveis, em uma
mistura de obrigagdo moral e engajamento na busca por assegurar a vida da crianga. O pai dessa
mesma crianga e seus parentes nao aceitaram a noticia e entenderam que essa crianga era um fardo,
algo ruim, e por esse motivo se afastaram, ndo se engajando para manter a vida de alguém que
consideravam ser um sofrimento. Esses dados corroboram com outros estudos que apontaram
mudangas no trabalho e nas relagdes devido as demandas da crianga ou do adolescente assistido
por tecnologia (LEITE; CUNHA, 2007; NEVES et al., 2015).

Portanto, o engajamento com a crianga ou adolescente advinha de um horizonte de
significados, daquilo que era importante para a familia, que era pautado no vinculo com a crianga

ou o adolescente. Assim, o vinculo forte com ele tornou-se fundamento para a decisdo de engajar-
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se ou ndo na manuten¢do da vida, ser considerado como parte ou ndo da familia da crianga ou do
adolescente. Esse achado corrobora com estudo realizado em Sao Carlos (SP) com maes de pessoas
com deficiéncia intelectual moderada, destas, a maioria crianga ou adolescente, com objetivo de
investigar o impacto da condi¢ao dessa pessoa na dindmica e qualidade de vida familiar. O estudo
apontou que o vinculo com a pessoa com deficiéncia intelectual era importante no sentido de
compensar as lutas com as quais se engajavam por ela (TOMAZ et al., 2017). Outro estudo
realizado em Sao Luis (MA), com familiares de criangas com condi¢des cronicas ressaltou que o
vinculo com os familiares tinha impacto positivo nos cuidados das criangcas (BARBOSA; SOUSA;
LEITE, 2018).

Uma das maneiras dessas familias expressarem o vinculo com a crianga era como se
percebiam na relagdo. Um tio mencionou ter o sobrinho como filho; a tia ressaltou a for¢a dos lagos
consanguineos; um avo disse que a crianga era um filho; uma avoé disse que foi a mae quem gestou
e pariu a crianca, mas ela tinha sido enviada para avd. Cada membro destaca sua maneira particular
de revelar esse vinculo com a crianga, corroborando com estudo que descreveu a rede social de
cuidados da crianga com necessidades especiais de salide, em que os avos tiveram marcante
participagdo e envolvimento com a crianca (NEVES et al., 2013).

Tal relagdo levou ao medo da morte da crianca ou do adolescente, pois essas familias
descobriram a condi¢do dele em um contexto de risco de morte, e o progndstico de um quadro
clinico fragil e instavel, no qual a morte estaria sempre por perto. Essa iminéncia da morte
permaneceu acompanhando a familia a partir de entdo.

Apesar da morte ser um processo natural, assim como ¢ o nascer, seu significado varia de
acordo com as crengas e tradicdes. Na cultura ocidental moderna, a morte virou “sindnimo de
fracasso, impoténcia e vergonha” (COMBINATO; QUEIROZ, 2006, p. 210) e, por esse motivo,
ha um esfor¢o para vencé-la a todo custo, e se isso ndo acontece ha a tentativa de nega-la ou
escondé-la. Neste estudo, as familias mostraram esfor¢co em vencé-la, trazendo uma preocupagao,
tensdo e vigilancia que ndo tinham antes da descoberta da condi¢do cronica da crianga ou do
adolescente. Era de fato uma luta, unindo todos em um esfor¢o para manter a morte o mais longe
possivel. Para o adolescente entrevistado a morte foi associada a sua condi¢do cronica e por isso a
esperanca de cura para poder viver uma vida considerada boa.

Arantes (2016) discute que, diante de um diagndstico que ndo tem cura, ja comega o

sofrimento de perceber a finitude daquele ente querido. Assim, a familia entende que tem a
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responsabilidade e a obrigag¢do de fazer um movimento engajado na luta pela manutencdo da vida
da crianca ou do adolescente. Um avo disse estar sempre atento mesmo em seus momentos de
lazer; uma avé e tia acordavam a crianga para ter certeza que ela ndo tinha tido convulsdes
dormindo e ido a 6bito; uma mae esta constantemente preocupada que o filho exagere na ingestao
alimentar e tenha seu quadro clinico agravado. Esses dados corroboram com outros estudos (LIMA;
PAULO; HIGARASHI, 2015), como o realizado com familias de criangas em ventilacdo mecanica
no Canadd em que alguns pais falaram da constante preocupagdo de que a crianga morresse a
qualquer momento, o que trazia estresse para a familia (CARNEVALE, 2006). Também corrobora
com os achados o estudo realizado no Parana com maes de criangas com doencgas cronicas com
objetivo de compreender a assisténcia domiciliar ofertada, que apontou para o medo da morte
durante toda a trajetoria da condi¢do cronica da crianca (ALMEIDA et al., 2006). Outro estudo
realizado no Sul do Brasil, com pais de criangas com necessidades especiais buscando identificar
e descrever o cuidado desenvolvido no domicilio apontou que a familia tem consciéncia da
possibilidade da morte, e na sua oferta de cuidado o faz com comprometimento, pois, em sua crenca
espiritual, quando o filho morrer vao devolvé-lo a Deus (SILVEIRA, NEVES, 2012).

Essa tensdo ¢ também os cuidados necessarios da crian¢a ou do adolescente levam a
alteragdes no padrao de sono como no caso de uma avé que mencionou dormir atenta a0 minimo
barulho manifestado pelo neto, resultado semelhante ao encontrado em estudo realizado no estado
de Sao Paulo com maes de criangas assistidas por tecnologia que evidenciava sobrecarga no
cuidado da crianga, afetando o sono (OKIDO et al., 2016), o que pode levar a exaustagcdo do
cuidador principal (LEITE; CUNHA, 2007). Alguns familiares, sobretudo cuidadores,
mencionaram o cansa¢o advindo da dedicacdo continua a crianca ou ao adolescente mas
justificaram a necessidade de tal empenho pelo senso de obrigagdo moral de velar por suas vidas e
o medo da morte destes. Pelo mesmo motivo, a vigilancia na alimentag@o e nos cuidados do filho
com diabetes. O filho, por sua vez, em rebeldia contra a doenga, buscava situacdes para quebrar a
regra e ingerir os alimentos de maneira inadequada, achado corroborado em estudo que observou
o impacto da utilizagdo de tecnologia nas atividades rotineiras como alimentagdo (LEITE;
CUNHA, 2007).

Nesse contexto, os cuidados tornam-se o meio pelo qual os familiares podem lutar para a
manuten¢do da vida da crianca. Essa a¢do exigia atenc¢do, responsabilidade e compromisso, achado

corroborado em estudo realizado em Cascavel (PR), com pais ou responsaveis por criangas e
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adolescentes internados em unidade de terapia intensiva com objetivo de compreender as
vulnerabilidades das criancas e adolescentes. O estudo ressalta a preocupacgdo, atengdo e
comprometimento das familias com a crianga ou o adolescente, sobretudo relacionados aos
primeiros socorros diante de uma crise quando estavam em ambiente domiciliar (NONOSE, 2019).

A criancga ou o adolescente com necessidades especiais de saude torna-se o centro na vida
da familia, dado que corrobora com estudo que revelou que a reorganizagdo familiar colocava o
filho como centro dela (TOMAZ et al., 2017). A familia se molda a uma rotina centrada nas
necessidades da crianga ou do adolescente no esforco da manuten¢do da vida, dados que
corroboram com achado de estudo realizado em Santa Maria (RS), com cuidadores ou responsaveis
por criancas com necessidades especiais de saude em que a familia modificou seu modo de vida
para dedica¢do exclusiva a essas criancas (NEVES et al., 2015).

Quando a crianga vai para o domicilio, a familia passa a realizar cuidados que seriam feitos
por profissionais como enfermeiros, tendo seus papéis na familia modificados, desempenhando
papel de enfermeiro e motorista (OKIDO; ZAGO; LIMA, 2015). Estudo revelou que os pais de
criangas com traqueostomia, recebendo cuidados no domicilio a menos de um més, tiveram
dificuldade com nessa mudanga de papéis, de pais para enfermeiros, e buscaram como solucao
ajuda da familia, profissionais ou receberam auxilio dos avos (GONG ET al., 2019).

Ressalta-se que houve o envolvimento dos familiares nesse cuidado, inclusive uma prima
adolescente que realizava diversos cuidados e se sentia satisfeita por ajudar a avd. Outros estudos
apontam o envolvimento de criangas ou adolescentes no cuidado; no caso, irmaos (OKIDO et al.,
2012; TOMAZ et al., 2017). Uma avo reafirma a necessidade de apoio para tornar possivel a
manuten¢do da vida da crianga ou do adolescente. Destaca-se que houve envolvimento de diversos
membros da familia no cuidado direto da crianga ou do adolescente e, apesar do mesmo estar
centrado na cuidadora principal, em trés familias a presenca de avos e tios foram marcantes, mas
com pouca participagdo dos genitores, dado semelhante ao encontrado em estudo que apontou que
os pais se distanciaram dos cuidados da crianga (ARAUJO et al., 2013). O pai que participava do
cuidado da filha, mesmo divorciado da mae, tinha menor responsabilidade, escolhendo, por
exemplo, ndo acompanhar a mae ao pronto atendimento quando a crianga estava em crise durante
a madrugada. O adolescente participante quer a presenga do pai e aponta sua auséncia como o

gatilho para sua condi¢do cronica, ou seja, se o pai ainda estivesse perto ele ndo teria diabetes.



138

A maior responsabilidade, dedicacdo e carga de cuidados neste estudo ficou sobre a
cuidadora principal que foram duas avos e duas maes, sendo que destas, trés deixaram suas
atividades e trabalho para se dedicarem exclusivamente aos cuidados da crianga ou do adolescente.
A mae que trabalhava era a principal provedora financeira e via em seu trabalho algo positivo e
como uma pausa nos cuidados continuos dos filhos, o que a ajudava no enfrentamento do estresse
e das demandas continuas. Em uma sociedade em que ainda ¢ visto que cabe a mulher o cuidado
das criancas e das questdes domésticas, sendo dela a obrigacdo moral de cuidar e se doar. Tal
responsabilidade pode levar a sobrecarga, ao estresse, ao adoecimento, ao isolamento social e ao
sofrimento moral (CARNEVALE et al., 2008; PETIT, 2010; BORSA, NUNES, 2011; OKIDO,
ZAGO, LIMA, 2015).

Assim, ¢ relevante ter mais atencao sobre esse membro familiar, sobretudo no contexto de
decisdes de cuidado no hospital, pois eram essas cuidadoras principais que tomavam as decisdes
referentes a vida da crianca ou do adolescente. Eram elas que faziam a ponte entre as informacgdes
dadas pelo profissional de satde e a familia, e que decidiam ou ndo o uso da tecnologia. Portanto,
acessar o que ¢ importante para esse membro familiar pode impactar significativamente a vivéncia
moral de toda a familia, porque as constru¢des morais de certo ou errado no cuidado da crianga ou
do adolescente, em casa, sdo fortemente influenciados pela cuidadora. Quando havia conflito de
opinides entre os familiares, era ela que tinha a decisdo final sobre os cuidados. A familia reconhece
sua autoridade justamente por ser quem sabe integralmente todo o contexto de vida, rede de
servigos e tratamentos da crianca ou do adolescente, dado que corrobora com pesquisa realizada
em Niterdi (RJ) com cuidadores de criangas com necessidades especiais de satide (CABRAL;
MORAES, 2015).

Apesar do desafio inicial na descoberta da condi¢do da crianga ou adolescente, a familia
viveu o choque inicial, a noticia veio como uma bomba, e destruiu o seu mundo conhecido para
construir outro repleto de equipamentos, cuidados, procedimentos, profissionais de saude,
hospitalizagdes, vigilancia e cuidados diarios. Resultados que corroboram com os achados do
presente estudo revelaram que a familia vivencia uma desorganizagao familiar (LEITE; CUNHA,
2007), mas observa-se um movimento de reorganizacao da familia para a manutencao da vida da
crianca ou do adolescente. Ela se reorganiza, acostuma-se e passa a viver com normalidade como

também ¢ apontado em outros estudos (CARNEVALE, 2006; NONOSE, 2019).



139

Nesse processo houve diversos impactos na vida familiar. No ambito social, as mudangas
nas atividades de rotina e lazer impactaram toda a familia, dado que corrobora com estudo com
familias de criangas assistidas por tecnologia no Rio de Janeiro, em que houve impacto social e
confinamento domiciliar, o que o estudo ressaltou muitas vezes nao ser necessario (NEVES et al.,
2015). A familia decide se ausentar de certas atividades, pois tem como “hyperbem” a manutencao
da vida da crianca ou do adolescente. Ha, por vezes, frustragdo, como relatado pela prima que tem
menor presenca da avo em atividades de lazer, ou pelo tio que disse que por vezes sacrificam a
companhia de um membro da familia, geralmente a cuidadora principal. Isso, entretanto, era visto
como certo, sendo olhado como pano de fundo a prioridade e o bem-estar da crianga ou do
adolescente. Mesmo porque se realizar atividades com a crianga ou o adolescente e esta ou este
tiver uma piora no quadro clinico vai trazer culpa e sofrimento moral para a familia.

Nesse contexto, destaca-se o apoio como fundamental, tanto dos familiares como das
instituicdes de saude, o que também foi evidenciado por estudo com cuidadoras de criancas
assistidas por tecnologia, que identificou uma rede familiar fragil, com pouca participagdo no
cuidado da crianca (OKIDO; ZAGO; LIMA, 2015), e um outro estudo que apontou que a rede de
cuidadores de criangas com necessidades especiais de saude ¢ constituida por integrantes da familia
nuclear (NEVES et al., 2015). Foi marcante para uma mae com rede de apoio muito restrita o
estresse em maior nivel, e que diante da tristeza profunda buscou ajuda profissional por se achar
depressiva, dado encontrado em outros estudos (LIMA; PAULO; HIGARASHI, 2015).

O apoio mostrou-se importante para outras maes e outros cuidadores de criangas ou
adolescentes com necessidades especiais de satde (TOMAZ et al., 2017) por meio do aplicativo
WhatsApp ou grupos que se reuniam periodicamente, dado evidenciado por outro estudo na
formacdo de uma rede de solidariedade (OKIDO, ZAGO, LIMA, 2015; OKIDO et al., 2016).

Outra forma de apoio importante foi o espiritual (SILVEIRA; NEVES, 2012; NEVES et
al., 2015; OKIDO, ZAGO, LIMA, 2015; TOMAZ et al., 2017). Destacou-se como fonte de
esperanca, trouxe calma, encontro com suas proprias emogoes € aceitagdo, utilizado como recurso
de enfrentamento dessa situacdo. Esses dados corroboram com achados de outro estudo que
acrescenta que nessa pratica era encontrada motivagao e protecdo para a familia (OKIDO, ZAGO,
LIMA, 2015). Zoboli e Pegoraro (2007) explicam a espiritualidade como uma relagdo
transcendental, um espago relacional no qual é possivel estar vulneravel, forte, clarear o caminho

percorrido, trazer suas razdes de viver e esperancas, espago onde € possivel perceber-se como
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pertencente a algo maior que a situagdo vivenciada, que o cotidiano. Torna-se fonte do que ¢ bom,
ajuda a familia a transcender sua situag@o visando algo maior, como, por exemplo, a cura da crianga
ou do adolescente, ao lidarem com situacdes em que se sentem vulnerdveis, inseguros, e
perceberem a crianga como enviada para o bem, para aprendizado (TOMAZ et al., 2017). Na
gratiddo pela vida da crianca ou do adolescente, a espiritualidade mostra-se como poderoso apoio.

Houve também impacto na vida escolar (TOMAZ et al., 2017), sendo vivenciado pela
maioria das familias com dificuldades, seja na falta de apoio da escola publica, levando ao impacto
financeiro de transferir para uma escola particular, na falta de estrutura no transporte para que a
crianga pudesse ir sozinha, sobrecarregando a carga de cuidados da mae ou na auséncia completa
de espaco educacional apropriado. Ter um profissional da satide no ambiente escolar particular era
um ponto de destaque para a mae, pois a deixava mais segura com a capacidade da escola lidar
com condicdo cronica do filho. Assim, a vivéncia escolar das criangas ou adolescentes assistidos
por tecnologia foi impactada, e havia dificuldades ou desafios nessas vivéncias. Estudo
desenvolvido na Holanda apontou a necessidade de apoio escolar, buscada por meio do
compartilhamento de mais informagdes sobre a doenca renal com os alunos e professores para a
prevencao de bullying e mais preparo para os professores poderem cuidar dessas criancas no
periodo escolar (GEENSE et al., 2017).

Ressalta-se que o direito a educagdo ¢ garantido na Constituicdo Federal, que em seu artigo
6° esclarece que “sdo direitos socias a educagdo, a satude, a alimentagdo, o trabalho, moradia, o
transporte, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a protecdo a maternidade e a infancia, a
assisténcia ao desamparados” (BRASIL, 1988) e, dentro das modalidades de oferta de ensino, ha
o “Atendimento Educacional Domiciliar”, que visa oferecer oportunidade de escolarizag@o para o
estudante que se encontra em tratamento da satde, que ndo estd hospitalizado, mas esta
impossibilitado de frequentar a escola. Apesar de ter fundamento legal para sua execugdo e
implementagdo em algumas regides do Brasil, esse tipo de atendimento ainda representa um desafio
no pais (MAITO, 2018). Ressalta-se que esse programa desponta com possibilidade pertinente para
a crianga ou o adolescente assistido por tecnologia que tenha necessidades escolares especiais
associadas as suas necessidades especiais de satde, ou seja, daqueles estudantes que tenham
limitagdes de mobilidade ou fragilidade clinica que os impecam de frequentar o ambiente escolar

(FONSECA; CABRAL; CARNEVALE, 2018).
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Salienta-se que a falta de acesso a educag@o aumenta a sensagdo de marginalizacao e falta
de valorizagdo dessa populagdo, fazendo-os sentir o preconceito. Eles explicaram sofrer
preconceito por ter uma crianga ou um adolescente assistido por tecnologia, fato vivenciado por
meio de atitudes, acdes, ma utilizacdo de espacos publicos dificultando a locomocgdo, desrespeito
as vagas para deficientes, entre outros. Destaca-se um pai e sua familia que verbalizaram que a vida
daquela crianga era um fardo, pois seria melhor que ela tivesse morrido, situa¢do semelhante a
encontrada em estudo realizado no Canadd, que revelou as vivencias morais dessas familias
(CARNEVALE, 2006).

Contrapondo tal percepcdo, a familia busca apresentar como vive e percebe a vivéncia com
a crianga ou adolescente com normalidade. Dentro de suas especificidades de cuidado, a crianga
ou a familia vivem uma vida normal, ela ndo quer ser tratada como diferente, dado encontrado
também em outros estudos internacionais (CARNEVALE, 2006; GONG ET AL, 2019).

A familia apresentou com frequéncia os aspectos positivos da vivéncia com essa crianc¢a ou
esse adolescente ressaltando suas alegrias, satisfacdo ao ver as respostas a interagao, 0s sorrisos, as
brincadeiras, o acompanhar do desenvolvimento da crianga para além do que o prognostico
apontava, o tornar-se mais sensivel, a consciéncia tranquila de que estavam ofertando o melhor que
podiam a crianga ou ao adolescente, e a esperanga de futuro. A familia valorizava isso como
importante, o vinculo com a crianga ou o adolescente era reafirmado como bom, em que tudo vale
a pena por esse membro familiar, o que corrobora com os dados de outro estudo que a familia
percebe que recebe muito em troca dos desafios vivenciados com a criangca (CARNEVALE, 2006).

Outro aspecto emocional marcante para a familia foi aquilo que ela tinha como importante
ser frustrado no cotidiano. Os diversos desafios e situacdes dificeis despertaram revolta, tristeza,
irritagdo, frustracdo e culpa. Esses dados corroboram com outros estudo que evidenciaram
vivenciaram sentimentos semelhantes vivenciados pela familia (LEITE, CUNHA, 2007; LIMA;
PAULO; HIGARASHI, 2015; GONG ET AL, 2019). Para o adolescente que participou da
pesquisa, a vivéncia com a diabetes trazia tristeza, raiva e vontade de morrer. Nao via nada de bom
em sua vida a ndo ser a familia e tinha sua esperanca de ser feliz com a cura da enfermidade. Estudo
realizado com criangas com cancer em cuidados paliativos, na Paraiba, revelou que elas
perceberam a morte de maneira direta e tinham medo sobretudo da separagdo da familia, o que lhes
causava angustia e sofrimento (FRANCA et al., 2018), assemelhando-se a esse estudo que a

consciéncia da morte era clara para o adolescente.
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A busca pela manuten¢do da vida da crianga ou do adolescente assistido por tecnologia
impactou a familia financeiramente. Apos a descoberta da condi¢do cronica, os gastos mensais
aumentam com o investimento em equipamentos, insumos, medicamentos (LEITE; CUNHA,
2007; OKIDO et al., 2016) e modificagdes do ambiente fisico para adaptacdo das necessidades da
crianga ou do adolescente, ou para o familiar ofertar melhor cuidado (NONOSE, 2019). Alguns
membros pararam de trabalhar, diminuindo a renda em um momento em que os gastos aumentam.
A familia, entdo, buscou se reorganizar financeiramente, por vezes contando com ajuda de
familiares ou amigos e encontrando formas alternativas de renda, como venda de artesanato. Trés
familias tentaram o Beneficio Assistencial a Pessoa com Deficiéncia — BPC (BRASIL, 1993), que
garante a pessoa com deficiéncia um salario minimo diante da comprovacao de que a familia ndo
tem meios proprios para manter essa pessoa (INSTITUTO NACIONAL DO SEGURO SOCIAL,
2019). Uma familia teve o pedido negado, o que causou revolta e senso de injustica, fato também
apresentado em outros estudos (TOMAZ et al., 2017). Um estudo holandés destacou a necessidade
da familia em receber orientagdo sobre auxilios do governo, pois havia falta de informagao nesse
sentido e ela tinham que lidar com burocracias. As familias acrescentaram que seria relevante o
apoio para que aprendessem sobre administragao financeira (GEENSE et al., 2017), o que também
foi evidenciado nesta pesquisa. Ressalta-se que, para conseguir a maior parte daquilo que era
necessario para a crianca, a familia tinha que fazé-lo via judicial, e os atrasos eram recorrentes,
assim como a burocracia.

As dificuldades financeiras e burocraticas mostraram-se uma barreira no cuidado da crianga
ou do adolescente, na oferta de qualidade de vida para ele e para a familia, e fonte de sofrimento
moral. A familia luta pra dar o melhor para a crianga ou o adolescente e se vé impedida por suas
condi¢cdes financeiras. Quando a familia percebe que a crianga foi para duas cirurgias
desnecessarias, colocando sua vida em risco porque eles ndo tinham condigdes de pagar pelo
equipamento € o0 governo atrasou a entrega em dois anos, a familia se sente vulneravel, com medo
de perder a crianca, com sentimento de culpa e impoténcia, vivenciando uma situagdo que ¢ injusta
e errada para eles. E ndo ha solucdo para isso. Um avo compartilhou que acredita que se tivesse
dinheiro poderia pagar um médico que curaria o neto, ficando evidente seu sofrimento moral na
impossibilidade de ter esse dinheiro ou de trabalhar para consegui-lo.

Pela alta demanda de materiais, equipamentos e insumos, todas as familias dependiam do

Sistema Unico de Saude (SUS), algumas com alta dependéncia, outras com menor dependéncia.
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Ressalta-se que algumas familias buscavam o sistema suplementar com a crenga de que nesse teria
atendimento mais adequado e poderiam exigir mais, enquanto no SUS, ndo. Assim, a familia fez
um esfor¢o financeiro para poder pagar o plano de saude, dado que corrobora com estudo que
apontou que as maes buscaram o sistema suplementar de saude para garantir uma assisténcia mais
rapida, uma vez que percebiam o SUS com longas filas de espera e sensacdo de abandono (TOMAZ
etal., 2017).

A relagdo com os profissionais de saude, sobretudo o médico, foram vividas com satisfacdo
ou sofrimento moral. O médico era considerado bom quando era atencioso, escutava a familia com
atencdo, usava linguagem acessivel, valorizava a visdo da familia, suas opinides, visto como uma
relacdo boa, trazendo satisfacdo e confianga para essa familia. Esse profissional engajava-se no
cuidado, escutando atento para compreender o que era importante para essa familia. Esses
profissionais passaram a ser um ponto de apoio para o familiar, fosse no SUS ou sistema
suplementar de saude, contraponto ao estudo chinés que apontou para a falta de apoio de
profissionais para a familia da crianga com traqueostomia (GONG et al., 2019).

Quando o médico usava linguagem técnica, de dificil compreensdo para a familia,
mostrando clara relacdo de poder, sendo o médico detentor de conhecimentos e de poder sobre
aquela criancga, propiciou sofrimento moral. Estudos com cuidadoras revelaram que o profissional
ndo precisa abandonar seus conhecimentos, mas precisa ouvir o outro, e quando isso ndo acontece
pode haver desconforto e frustragio (ARAUJO et al., 2013; OKIDO, ZAGO, LIMA, 2015), sendo
isso uma barreira para o cuidado, pois estas se sentiram vulneraveis quando estavam diante de
profissionais em que nao confiavam.

Desde 2003, a Politica Nacional de Humanizagdo estimula a comunicagdo entre as
diferentes partes nas relacdes de cuidado a saude “para construir processos coletivos de
enfrentamento de relagdes de poder, trabalho e afeto que muitas vezes produzem atitudes e praticas
desumanizadoras que inibem a autonomia e a corresponsabilidade dos profissionais de satide em
seu trabalho e dos usudrios no cuidado de si” (HUMANIZASUS, 2013, p. 3). Apesar dos esforgos
governamentais para uma pratica humanizada, os dados desta pesquisa ainda apontam para um
cuidado desumanizado.

Kleinman (2012, p. 1550-1551, tradugao livre) relembra o cuidado como uma experiéncia
moral, ressaltando que o “reconhecimento da personalidade dos que sofrem e a afirmagdo de suas

condi¢des e lutas sdo, ha muito tempo, entendidas como a sustentagdo mais basica dos atos morais”.
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Ele continua exemplificando que a¢des como tocar as maos do outro, escutar uma narrativa, e
ofertar solidariedade moral por meio do engajamento e da responsabilidade no decorrer da doenga
crOnica sdo acdes morais centrais na pratica do cuidado.

O fundamento do ato de cuidar estd em uma pratica com profunda relagao interpessoal entre
profissional e pessoa cuidada, em que ha o encontro de ideias sobre o viver, sobre si e sobre a
dignidade (KLEINMAN, 2012).

Este estudo teve como limitacdo uma investigacdo da vivéncia moral no contexto
domiciliar, sendo, portanto, de um ambiente especifico; logo, a utilizagdo desses achados em outros
contextos deve ser feita com cautela. Ressalta-se que a natureza deste estudo ndo busca
generalizacdes, e sua fundamentagdo tedrica hermenéutica implica em uma interpreta¢do daquilo
que esta oculto, trazendo-o para luz, e que essa vivéncia é continua, sendo, portanto, passivel de
mudanga.

Os participantes tinham um contexto socioecondmico e geografico similar, o que pode ser
uma limitagao, visto que outros possiveis cendrios podem ou ndo trazer vivéncias morais diferentes,
sendo uma sugestao para futuras pesquisas.

Outra limitagdo mostrou-se relativa a literatura nacional e internacional que explorasse a
vivéncia moral de crianga assistida por diferentes tecnologias, sobretudo no cendrio nacional, o que
ressaltamos também como sugestdo para futuras pesquisas.

A utilizagdo de um referencial hermenéutico (BENNER, 1994; HUNT; CARNEVALE,
2011) envolve o pesquisador e seu horizonte de significados, uma vez que ele se aproxima dos
dados com seus pré-conceitos, suas tradicdes e crengas. Apesar de ter realizado um movimento de
trazer a luz tais pré-conceitos, esses influenciam as lentes com que foram realizadas as analises dos
dados (BENNER, 1994), sendo uma limita¢do para o estudo.

Uma fortaleza do estudo foi a utilizagdo do framework de vivéncias morais para apreender
sobre as situacdes cotidianas de familias de crianga ou adolescente assistidos por tecnologia. Tal
referencial mostrou-se relevante para ampliar o olhar a questdes da bioética para além do contexto
de dilemas morais ou sofrimento moral, estendendo para as questdes morais vivenciadas no dia a
dia, ou seja, trazendo novo angulo para compreender como as familias de criangas ou adolescentes
assistidos por tecnologia vivenciam seu cotidiano. Assim, este estudo convida a olhar a experiéncia

do cuidado em enfermagem de um angulo diferente, apontando para a relevancia de acessar o que
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¢ importante para cada individuo com vistas a ofertar cuidado integral e humanizado nos mais

diversos niveis de atencao a saude.
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6 CONSIDERACOES FINAIS
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Diante do aumento do nimero de criangas e adolescentes assistidos por tecnologia, que
estdo sendo cuidados no domicilio, por suas familias, surge a necessidade de apreender como ¢ a
vivéncia deles, a partir de sua perspectiva para poder de fato ter um olhar que permita um cuidado
integral aos envolvidos. A vida ¢ repleta de conteudo moral vivenciada no cotidiano e este estudo
permitiu contribuir para a compreensdo das vivéncias morais de familias de criangas e adolescentes
assistidos por tecnologia focando nas questdes éticas vivenciadas no dia a dia dessas familias, e
ndo somente quando em situagdes morais complexas ou de sofrimento moral.

Assim, este estudo apresenta a compreensdo das vivéncias morais de criangas e
adolescentes assistido por tecnologia em cuidados domiciliares na perspectiva de seus familiares.
Foi considerado familia da crianc¢a ou do adolescente as pessoas indicadas pelo cuidador principal.

Para o fenomeno estudado a abordagem tedrico- metodolédgica do framework da vivéncia
moral de Hunt e Carnevale (2011) e a fenomenologia interpretativa de Patricia Benner (1994)
mostraram-se adequados e recomenda-se sua utilizacdo em pesquisas em saide que queiram
apreender sobre como individuos ou grupos vivenciam questdes morais em seu contexto social
local. Destaca-se também a poténcia dos instrumentos da entrevista e observa¢do hermenéutica
assim como os instrumentos facilitadores do genograma, ecomapa e desenho para pesquisas
qualitativas, sobretudo com participacdo de crianca e adolescentes, fato evidenciado por esse
estudo.

Os resultados revelaram que para a familia da crianca ou do adolescente assistido por
tecnologia o mais importante, o “hiperbem”, era a vida dessa crianga ou adolescente assistido por
tecnologia, deste modo, buscaram se engajar na manutencdo desta vida, sendo essa tarefa a mais
importante na vida dos familiares apds o choque da descoberta da condigdo cronica. A confirmagao
do diagnoéstico, geralmente, foi em um contexto no qual a crianga ou o adolescente esteve em
situacdo de risco de morte. Assim, a descoberta da enfermidade foi o demarcador de um novo
mundo povoado de aparelhos, equipamentos, medicamentos, hospitalizagdes. O impacto inicial foi
imenso, mas, com o tempo a familia se adaptou com naturalidade a essa nova realidade que passou
a fazer parte de suas vidas.

Foi nesse momento de divisdo que o familiar se engajou ou se afastou da crianga ou do
adolescente. A familia entdo se une, se engaja, se doa em prol da crianga ou do adolescente, que se
torna o centro das atengdes e esforcos familiares. Engajou-se quem criou um vinculo com a crianca

ou o adolescente, este construido de diferentes formas pelos distintos familiares. Quando um
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profissional de satide compreende o que ¢ importante para a familia ele pode planejar o cuidado
com vistas ao atendimento das reais necessidades da familia.

Realizar os cuidados da crianca ou do adolescente exigiu responsabilidade, compromisso,
dedicagdo e modificagdes importantes na rotina familiar, com mudangas nos papéis
desempenhados, impactando diferentes aspectos da vida familiar. Com destaque para a cuidadora
principal, tratada no feminino, pois no caso desta pesquisa foram todas mulheres, que tem maior
responsabilidade, inclusive sobre decisdes de terapias e tratamento e, também, ¢ quem faz a ponte
entre os profissionais de saide e a familia. Essa responsabilidade ampliada provocou estresse,
isolamento social e mais chances de sofrimento moral.

Esses desafios vivenciados socialmente fizeram com que a familia se sentisse
marginalizada, como se na sociedade nao houvesse espago para a crianca ou o adolescente assistido
por tecnologia. Esse preconceito foi vivenciado por meio de olhares, palavras, falta de acesso a
direitos basicos como a educagao, falta de infraestrutura e de respeito com espagos voltados para a
pessoa com necessidades especiais de saude, como a vaga para deficiente. Contrapondo esse
preconceito, a familia buscou mostrar como a vida com uma crianga ou um adolescente assistido
por tecnologia era normal. Nesse sentido, a sociedade pode tornar a vivéncia moral dessa familia
mais ou menos dificil dependendo da atitude para com ela.

A familia vivenciou o impacto emocional com situagdes que trouxeram alegria, satisfacdo
€ 0 que era bom, assim como sentimentos de frustragdo, tristeza, conflito e culpa. Destaca-se o
adolescente assistido por tecnologia que se sentia profundamente triste por ter diabetes, mas tinha
a esperancga da cura para ser feliz novamente.

O impacto financeiro também foi marcante. Houve aumentos nos gastos advindos das
necessidades da crianga ou do adolescente e, em alguns casos, diminui¢ao da renda com a cuidadora
principal parando de trabalhar para cuidar exclusivamente da crianca ou do adolescente. Por esse
motivo algumas familias dependiam de beneficio assistencial do governo, outras tiveram o
beneficio negado. Havia dependéncia de todas as familias do Sistema Unico de Saude para
materiais, medicamentos e equipamento, sendo adquiridos, em sua maioria, por meio de processos
judiciais. Muitas vezes havia atrasos e falta de consisténcia nos periodos de entrega dos insumos.
O desafio das dificuldades financeiras e burocraticas podem trazer sofrimento moral a familia.

Houve também uma marcante relagdo com os profissionais de satde, sobretudo com o

médico. Nessa relacdo havia o potencial de ser um suporte, por meio de um cuidado humanizado,
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que acessasse a cultura familiar e entendesse o que era importante para aquela familia, sabendo o
que estava em jogo para eles. Esse profissional foi percebido como bom, um suporte para a familia
e fazia se sentir segura. Em contrapartida, o profissional que usava de linguagem técnica, de dificil
compreensdo para a familia, que ndo a acolhia e demonstrava inseguranca, foi causa de estresse.

Esta pesquisa tem como limites o estudo de uma populagdo de um contexto especifico, a
cidade de Sao Carlos, no estado mais rico da nagao. Outros contextos do Brasil podem apresentar
resultados diferentes. Além disso, apesar de ter a participacdo de familias com criangas ou
adolescentes que sdo assistidos por diferentes tecnologias, elas ndo abrangem toda a gama de
tecnologias existentes, podendo, portanto, ter resultados diferentes para aqueles assistidos por
tecnologias outras que as aqui estudadas.

Esse estudo evidenciou como o cuidado integral de um paciente deve ser pensando em seu
contexto familiar, pois a doenga deste afeta toda a familia. Por serem as questdes morais
vivenciadas, ou seja, afirmadas ou frustradas no cotidiano, elas impactam a maneira de vivenciar
as interagdes onde ha ac¢des de cuidado. Por isso, quando o profissional entende que ha conceitos
construidos por aquele agente ou familia e que a frustra¢do ou reafirmagdo desses conceitos podem
trazer uma vivéncia mais tranquila ou sofrimento moral, acessar o aspecto moral da vivéncia faz-
se imprescindivel para uma assisténcia e cuidado adequados. Outro achado de destaque foi a
poténcia de acessar a voz, trazer para ser participante de pesquisas criangas e adolescentes que ndao
se comunicam verbalmente.

Os resultados deste estudo contribuem com a compreensdo das vivéncias morais de familias
de crianca ou adolescente assistidos por tecnologias, em cuidados domiciliares e a hermenéutica
mostrou-se potente para acessar essa vivéncia, podendo ser utilizada na pratica clinica para acessar
a vivéncia moral de outras popula¢des, em contextos diversos, potencializando a individualizagdo
do cuidar, refor¢cando a ideia que o ato de cuidar ¢ um encontro entre o profissional e o ser cuidado
onde tradig¢des, crengas e cultura se encontram. E neste contexto que a integralidade do cuidado se

concretiza.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido do Responséavel

=
3 \;5 UNIVERSIDADE DE SAO PAULO

R ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO
Centro Colaborador da Organizagéo Mundial da Satde Avenida Bandeirantes, 3900 - Ribeirdo Preto - Sao Paulo - Brasil - CEP 14040-902

para o Desenvolvimento da Pesquisa em Enfermagem Fone: 55 16 3602.3382 - 55 16 3602.3381 - Fax: 55 16 3602.0518
www.eerp.usp.br - eerp@edu.usp.br

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Responsivel pela crianca ou adolescente dependente de tecnologia
Titulo da pesquisa: Experiéncia de familias com criancas e adolescentes dependentes de tecnologia

Pesquisadores responsaveis: Ana Paula Keller de Matos, Enfermeira e aluna do Curso de Pds-Graduagao
Enfermagem em Saude Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo.
COREN-SP: 400.198. Regina Aparecida Garcia de Lima, Professora do Departamento de Enfermagem Materno-
Infantil e Satide Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo. Orientadora.
COREN n°13.469.

Meu nome ¢ Ana Paula Keller de Matos, sou enfermeira e aluna do Doutorado da Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo e gostaria de pedir sua autorizagdo para a participagdo do seu (sua)
filho(a) em uma pesquisa que sera realizada com criangas ou adolescentes que fazem uso de tecnologias como
oxigénio, sonda para alimentagdo, que tenha um buraquinho na garganta para ajudar na passagem de ar para os
pulmdes (traqueostomia), um buraquinho na barriga para ajudar na alimenta¢do ou esvaziamento do estomago
(gastrostomia) ou um buraquinho na barriga, onde coloca-se uma bolsa por onde as fezes sdo eliminados (bolsa de
colostomia). A minha orientadora ¢ a professora Regina Aparecida Garcia de Lima, enfermeira e professora da
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo. O objetivo deste trabalho ¢ compreender
como ¢ a experiéncia da familia com uma crianga ou adolescente dependente de tecnologia, na visdo de todos os
membros, inclusive da propria crianga ou adolescente. Para conhecer melhor como ¢ a vida da crianga ou
adolescente e da familia irei a sua casa, em um primeiro momento conversarei com toda a familia sobre quem sio
seus membros (elaboragdo do genograma) e quais sdo as relagdes que tém com a escola, os amigos, os servicos de
saude (elaboragdo do ecomapa). Ainda nesse momento, vou pedir para as criangas e adolescentes fazerem um
desenho da sua familia. Depois conversarei com vocé, méie ou responsavel, sobre algumas informagdes de sua
crianga ou adolescente e familia (ficha de caracterizacdo). Em seguida, sera conversado (entrevista) com cada
membro da familia individualmente, comegando com a crianga ou adolescente dependente de tecnologia, depois
com vocé, mae ou responsavel, e assim com cada membro da familia individualmente. Para que eu ndo me esquega
do que foi dito gostaria de gravar a nossa conversa. Caso vocé ou seu (sua) filho (a) ndo queira que a conversa seja
gravada, anotarei o que ele disser e depois faremos a leitura juntos. Se vocé concordar, as conversas e atividades
propostas serdo gravadas e passadas para o papel (transcrigdo), sendo que vocés poderdo pedir para ler o material.
As visitas serdo marcadas por telefone com vocé e sua familia, de acordo com o desejo de cada um de vocés. O
tempo de cada encontro serd determinado por vocés, mas deve ter uma duragdo de mais ou menos 30 minutos.
Caso concorde com a participagdo de seu (sua) filho (a) mas ele ndo aceite, sera respeitado o desejo dele (a). Além
da conversa também observarei como ¢ sua vizinhanga, familia e o cuidado da crianga ou adolescente dependente
de tecnologia. Sentimentos de tristeza poderdo surgir durante nossa conversa, bem como manifestagdes de emogao
traduzidas pelo choro, portanto nio é possivel assegurar a inexisténcia de riscos e caso tais sentimentos se
manifestem, sera sugerida a interrup¢do da conversa, oferecido apoio mediante a escuta e realizado
encaminhamento para os servigos de saude, caso tenha interesse. Solicitamos permissdo para buscar no prontuario

algumas informagdes sobre as condigdes clinicas e de atendimento de seu filho (a). Os resultados desse estudo
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serdo apresentados em congressos ¢ publicados em revistas cientificas, no entanto, o nome da crianga ou
adolescente ou qualquer membro da familia ndo aparecerdo (anonimato). A qualquer momento vocg, a crianga ou
adolescente poderdo esclarecer suas diividas e também poderdo, quando quiserem, deixar de participar da pesquisa
e isso ndo interferird no tratamento do (a) seu (sua) filho(a). As informagdes coletadas serdo utilizadas somente
para esta pesquisa e serdo guardados em local seguro, pela pesquisadora responsavel.

Seu filho (a) ou vocés ndo terdo nenhum beneficio direto ao participar deste estudo, assim a participagdo de vocés
¢ totalmente voluntaria e ndo havera pagamento por esta participagdo. Terdo direito a indenizagdo, conforme as
leis vigentes no pais, caso ocorra dano decorrente da participagdo na pesquisa, por parte do pesquisador e ou das
institui¢des envolvidas nas suas diferentes fases.

Ao permitir que seu filho (a) participe desta pesquisa vocés poderdo contribuir para melhorar o cuidado em saude,
particularmente os cuidados de enfermagem, pois, no planejamento do cuidado poderdo ser incluidos, também, as
necessidades das familias de criangas e adolescentes dependentes de tecnologia. Este documento tera duas vias
assinadas pelos pesquisadores e por vocé, uma via ficara com vocé e outra com os pesquisadores. Esta pesquisa
foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Escola de Enfermagem de Ribeirio Preto da
Universidade de Sdo Paulo que tem a fungdo de proteger eticamente o participante de pesquisa e caso queira entrar
em contato com ele o telefone é (16) 3315-9197, funcionando se segunda a sexta feira, das 8h as 17h, no enderego:
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto- Campus da USP- Avenida Bandeirantes n°3900, Campus Universitario
- Bairro Monte Alegre, Ribeirdo Preto — SP, CEP: 14040-902. Caso queira entrar em contato direto com as
pesquisadoras o telefone para contato ¢ (16) 3315- 0542, no mesmo enderego citado acima, no celular (16)

999614274 (Regina Lima) ou (16) 98813-4020 (Ana Paula K. de Matos). Agradecemos sua participagdo.

Ana Paula Keller de Matos Profa. Regina Aparecida Garcia de Lima
Enfermeira e aluna do Curso de Pos-Graduagdo USP/EERP Orientadora, Professora da USP/EERP
Email: anakeller@usp.br

Eu, (grau de parentesco) aceito deixar meu filho (a) participar

da pesquisa “Experiéncia de familias com criancas e adolescentes dependentes de tecnologia”. Estou ciente
dos objetivos do estudo; que a pesquisadora realizara visitas a minha casa para conversar com meu filho(a); que a
entrevista sera gravada; que serdo feitas observagdes do ambiente e relacionamentos; que as informagdes serdo
mantidas em segredo e em qualquer momento, tenho a liberdade de retirar o consentimento sem qualquer prejuizo
com relacdo ao seu tratamento e que tenho direito a indenizag@o de acordo com as leis vigentes no pais. Recebi
uma via deste documento e tive a oportunidade de discuti-lo com a interessada.

Nome do responsavel:

Assinatura do responsavel: data: /]
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APENDICE A1l — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido do Familiar

> UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
2 o ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO

Centro Colaborador da Organizagao Mundial da Satde Avenida Bandeirantes, 3900 - Ribeirdo Preto - Sao Paulo - Brasil - CEP 14040-902
para o Desenvolvimento da Pesquisa em Enfermagem Fone: 55 16 3602.3382 - 55 16 3602.3381 - Fax: 55 16 3602.0518
www.eerp.usp.br - eerp@edu.usp.br

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Familiar da crianca ou adolescente dependente de tecnologia

Titulo da pesquisa: Experiéncia de familias com criancas e adolescentes dependentes de tecnologia

Pesquisadores responsaveis: Ana Paula Keller de Matos, Enfermeira e aluna do Curso de Pos-Graduacdo
Enfermagem em Satde Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo.
COREN-SP: 400.198. Regina Aparecida Garcia de Lima, Professora do Departamento de Enfermagem Materno-
Infantil e Satide Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo. Orientadora.
COREN n°13.469.

Meu nome é Ana Paula Keller de Matos, sou enfermeira e aluna do Doutorado da Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo e convido vocé a participar de uma pesquisa que sera realizada com
criangas ou adolescentes que fazem uso de tecnologias como oxigénio, sonda para alimentagdo, que tenham um
buraquinho na garganta para ajudar na passagem de ar para os pulmdes (traqueostomia), um buraquinho na barriga
para ajudar na alimentagdo ou esvaziamento do estomago (gastrostomia) ou um buraquinho na barriga, onde
coloca-se uma bolsa por onde as fezes sdo eliminados (bolsa de colostomia). A minha orientadora € a professora
Regina Aparecida Garcia de Lima, enfermeira e professora da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da
Universidade de Sdo Paulo. O objetivo deste trabalho ¢ compreender como ¢ a sua experiéncia ¢ de sua familia
com uma crianga ou adolescente dependente de tecnologia. Para conhecer melhor como ¢ a vida da crianga ou
adolescente e de vocés, familia, irei & sua casa, em um primeiro momento e conversarei com toda a familia para
saber quem sdo os membros de sua familia (elaboracdo do genograma) e quais sdo as relacdes que tém com a
escola, os amigos, os servigos de saude (elaboragdo do ecomapa). Depois as criangas e adolescentes fardo um
desenho sobre sua familia. Em seguida, conversarei com a mae ou responsavel sobre algumas informagdes sobre
a crianga ou adolescente e familia (ficha de caracterizagdo). Uma vez que vocé tenha sido apontado como membro
da familia gostaria de conversar (entrevista) individualmente com vocé sobre a sua experiéncia com a crianga ou
adolescente dependente de tecnologia. Cada um da familia terd um momento para conversar (entrevista) e para
que eu ndo me esqueca do que foi dito gostaria de gravar a nossa conversa. Caso vocé ndo queira que a conversa
seja gravada, anotarei o que vocé disser e depois faremos a leitura juntos. Se vocé concordar, as conversas serdo
gravadas e passadas para o papel (transcri¢ao), sendo que, podera pedir para ler o material. As visitas serdo
marcadas por telefone com vocé e sua familia, de acordo com o desejo de cada um. O tempo de cada encontro sera
determinado por vocé, mas deve ter uma duragdo de mais ou menos 30 minutos. Além da conversa também
observarei como ¢ sua vizinhanga, sua familia e como € o cuidado da crianga ou adolescente dependente de
tecnologia.

Sentimentos de tristeza poderdo surgir durante nossa conversa, bem como manifestagdes de emogao traduzidas
pelo choro, portanto ndo € possivel assegurar a inexisténcia de riscos e caso tais sentimentos se manifestem, sera

sugerida a interrupgdo da conversa, oferecido apoio mediante a escuta e realizado encaminhamento para os
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servicos de satide, caso tenha interesse.

Os resultados desse estudo serdo apresentados em congressos e publicados em revistas cientificas, no entanto, seu
nome, da crianga ou adolescentes ou qualquer membro da familia ndo aparecerio (anonimato). A qualquer
momento vocé podera esclarecer suas diividas e também podera, quando quiser, deixar de participar da pesquisa
e isso ndo interferira no tratamento da crianga ou adolescente. As informagdes coletadas serdo utilizadas somente
para esta pesquisa e serao guardados em local seguro, por mim.

Vocé nao tera nenhum beneficio direto ao participar deste estudo, assim a sua participagao ¢ totalmente voluntaria
e nao havera pagamento por esta participagdo. Também nédo havera qualquer custo para participar deste trabalho.
Vocé tera direito a indenizagdo, conforme as leis vigentes no pais, caso ocorra dano decorrente da participagao na
pesquisa, por parte do pesquisador e ou das instituigdes envolvidas nas suas diferentes fases. Ao participar desta
pesquisa vocé podera contribuir para melhorar o cuidado em saude, particularmente os cuidados de enfermagem,
pois, no planejamento do cuidado poderdo ser incluidos, também, as necessidades das familias de criangas e
adolescentes dependentes de tecnologia.

Este documento tera duas vias assinadas pelos pesquisadores e por vocé, uma via ficara com vocé e outra com os
pesquisadores. Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo que tem a fungao de proteger eticamente o participante de pesquisa
e caso queira entrar em contato com eles o telefone é (16) 3315-9197, funciona em dias uteis, das 8h as 17h, no
enderego: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto- Campus da USP- Avenida Bandeirantes n° 3900, Campus
Universitéario - Bairro Monte Alegre, Ribeirdo Preto — SP, CEP: 14040-902. Caso queira entrar em contato direto
com as pesquisadoras o telefone para contato ¢ (16) 3315-0542, no mesmo enderego citado acima, no celular (16)

999614274 (Regina) ou (16) 98813-4020 (Ana). Agradecemos sua participagao.

Ana Paula Keller de Matos Profa. Regina Aparecida Garcia de Lima
Enfermeira e aluna do Curso de Pos-Graduagdo USP/EERP Orientadora, Professora da USP/EERP
Email: anakeller@usp.br

Eu, (grau de parentesco) aceito participar da pesquisa
“Experiéncia de familias com criangas e adolescentes dependentes de tecnologia”. Estou ciente dos objetivos
do estudo; que a pesquisadora realizara visitas a minha casa; que a entrevista sera gravada; que fara observagoes
do ambiente e da minha familia, que as informagdes serdo mantidas em segredo e em qualquer momento, tenho a
liberdade de retirar o consentimento sem qualquer prejuizo com relagdo tratamento da crianga ou adolescente; de
que tenho direito a indenizagdo de acordo com as leis vigentes no pais. Recebi uma via deste documento e tive a
oportunidade de discuti-lo com a interessada.

Nome do participante:

Assinatura do participante: data: //
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APENDICE B — Termo de Assentimento da Crianca ou do Adolescente

APENDICE B

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO

TERMO DE ASSENTIMENTO

Crianca ou adolescente dependente de tecnologia

Titulo da pesquisa: Experiéncia de familias com criancas e adolescentes dependentes de tecnologia

Pesquisadores responsaveis: Ana Paula Keller de Matos, Enfermeira e aluna do Curso de P6s-Graduagdo
Enfermagem em Satde Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo.
COREN-SP: 400.198. Regina Aparecida Garcia de Lima, Professora do Departamento de Enfermagem
Materno-Infantil e Satide Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo.
Orientadora. COREN n°13.469.

Ola! Meunome ¢ Ana Paula Keller de Matos, sou enfermeira e aluna de doutorado da Escola de Enfermagem
de Ribeirdo Preto da Universidade de S3o Paulo. Estou fazendo esta pesquisa e a minha orientadora ¢ a
professora Regina Aparecida Garcia de Lima. Queremos convidar vocé para participar de uma pesquisa que
serd realizada com criancas ou adolescentes que fazem uso de tecnologias como oxigénio, sonda para
alimentacdo, que tenham um buraco na garganta para ajudar na passagem de ar para os pulmdes
(traqueostomia), buraco feito por médicos na barriga, perto do estdmago, para ajudar na alimentacdo ou
esvaziamento do estomago (gastrostomia) ou um buraco feito por médicos na barriga, perto do intestino, onde
coloca-se uma bolsa por onde as fezes e gases vdo ser eliminados (bolsa de colostomia). O objetivo deste
estudo ¢ compreender como ¢ para vocé viver com essa tecnologia € como ¢é para sua familia. Pode ter algumas
palavras que ndo entenda ou que vocé queira que eu explique melhor. Esta pesquisa foi discutida com a sua
mae ou responsavel e eles concordaram que vocé participasse, agora quero saber se vocé€ aceita (assentimento)
ou ndo participar, pois sO posso fazer a pesquisa se vocé e sua mae ou responsavel aceitarem. Mesmo que sua
mae ou responsavel ja tenham aceitado, vocé€ pode recusar, isso ndo trard nenhum problema para vocé, para
sua familia ou para seu tratamento. Caso voc€ aceite, conversarei com sua mae ou responsavel para ver um dia
bom para vocés para que eu possa ir a sua casa para conversar com vocé sobre os membros de sua familia
(elaborag@o do genograma) e sobre sua escola, os amigos, os servigos de saude, a igreja (elaboragdo do
ecomapa). Depois vou pedir para vocé fazer um desenho sobre sua familia e em seguida conversarei com sua
mae ou responsavel sobre algumas informacdes suas e da sua familia (ficha de caracterizagdo) e também
conversareicom os outros membros da sua familia sobre a experiéncia deles com vocé. Cada um de vocés tera
um momento para conversar (entrevista) e para que eu ndo me esquega do que foi dito gostaria de gravar a
nossa conversa ¢ depois escrever em um papel (transcricdo) tudo que vocé me falar, vocé podera ler isso se
vocé quiser. Caso vocé ndo queira que a conversa seja gravada, anotarei o que vocé disser e depois leremos
juntos o que foi escrito. As visitas serdo marcadas por telefone com vocé e sua familia, de acordo com o desejo
de cada um de vocés. E vocé quem decide a hora de comegar e a hora de terminar a conversa, que deve durar

em torno de meia hora. Sentimentos de tristeza ou até vontade de chorar podem acontecer durante nossa
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conversa e se isso acontecer nds podemos parar de conversar, vou te oferecer apoio escutando vocé. Além da
conversa também observarei como ¢ sua vizinhanga, sua casa, sua familia e o cuidado com vocg.

Vou olhar o seu prontudrio para saber um pouco mais sobre sua saude e seu diagnostico. Ao participar desta
pesquisa voc€ poderd ajudar a melhorar o cuidado em saiude de outras familias que tenham criangas e
adolescentes dependentes de tecnologia como vocé. Os resultados desta pesquisa serdo apresentados em auhs
(eventos cientificos) e publicados em revistas, mas ninguém ira saber quem conversou comigo, pois o seu
nome ndo vai aparecer na conversa (anonimato). Entdo me diz que outro nome vocé gostaria de ter. Em
qualquer momento vocé pode me fazer perguntas caso tenha duvidas ou nio entenda alguma coisa, e se vocé
mudar de ideia e ndo quiser mais participar, ndo tem problema, ¢ s6 me falar. Tudo que conversarmos e seus
desenhos serao guardados em um local seguro. Vocé ndo ganhara nada para participar desta pesquisa € ndo
terd que pagar nada também. Vocé terd direito a indenizagdo conforme as leis do Brasil, por parte dos
pesquisadores e das instituicdes envolvidas, se a sua participacdo na pesquisa causar algum prejuizo a vocé.
Sera entregue a voc€ uma via deste documento (termo de assentimento). Se vocé tiver davidas vocé pode falar
comigo no telefone (16)3315-0542 (Regina) ou (16) 98813-4020 (Ana) e me encontrar no enderego Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto- Campus da USP- Avenida Bandeirantes n® 3900, Campus Universitario -
Bairro Monte Alegre, Ribeirdo Preto — SP, CEP: 14040-902. Esta pesquisa foi enviada para um grupo de
pessoas, chamado comité de ética, para garantir sua seguranga. Este grupo protege as pessoas que participam
de pesquisas acompanhando o que elas desejam ou ndo fazer. Essa pesquisa foi aprovada por esse comité de
ética e vocé pode entrar em contato com eles se sentir necessidade. Esse comité funciona de segunda a sexta-

feira, das 8 horas as 17 horas no mesmo enderego que o meu e o telefone ¢ (16) 3315-9197.

Eu, aceito participar do projeto de pesquisa “Experiéncia
de familias com criancas e adolescentes de pendentes de tecnologia”. Entendi que a pesquisadora realizara
visitas a minha casa, que a nossa conversa sera gravada, que as informagdes serdo mantidas em segredo, em
qualquer momento, tenho a liberdade de ndo participar mais e isto ndo vai interferir no meu tratamento. Recebi
uma via deste documento que chama Termo de assentimento e pude tirar dividas e conversar sobre ele.

Crianca ou adolescente / Impressao dactiloscopica

Ana Paula Keller de Matos Profa. Regina Aparecida Garcia de Lima

Enfermeira e aluna do Curso de P6s-Graduagdo USP/EERP Orientadora e Professora da EERP/USP
Email: anakeller@usp.br

Data: / /
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APENDICE B1 — Termo de Assentimento de Membro da Familia

APENDICE B1

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO

andeiranies, 3800 « Ribeirdo Preto « Sio Paulo - Bras|

1381 - Fax 55 16 3602 0518

TERMO DE ASSENTIMENTO

Crianga ou adolescente apontado como membro da familia

Titulo da pesquisa: Experiéncia de familias com criancas e adolescentes dependentes de tecnologia
Pesquisadores responsaveis: Ana Paula Keller de Matos, Enfermeira e aluna do Curso de P6s-Graduagao
Enfermagem em Saude Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo.
COREN-SP: 400.198. Regina Aparecida Garcia de Lima, Professora do Departamento de Enfermagem
Materno-Infantil e Satide Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo.
Orientadora. COREN n°13.469.

Ola! Meunome ¢ Ana Paula Keller de Matos, sou enfermeira e aluna de doutorado da Escola de Enfermagem
de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo. Estou fazendo esta pesquisa e a minha orientadora € a
professora Regina Aparecida Garcia de Lima, que também ¢ enfermeira. Queremos convidar vocé para
participar de uma pesquisa que sera realizada com criangas ou adolescentes que fazem uso de oxigénio, tenha
sonda para alimentagdo, que tenham um buraco na garganta para ajudar na passagem de ar para os pulmdes
(traqueostomia), buraco feito por médicos na barriga, perto do estomago, para ajudar na alimentagdo ou
esvaziamento do estomago (gastrostomia) ou um buraco feito por médicos na barriga, perto do intestino, onde
coloca-se uma bolsa por onde as fezes e gases vao ser eliminados (bolsa de colostomia).O objetivo deste estudo
¢ compreender como € a sua experiéncia ¢ de sua familia com uma crianga ou adolescente que usa essa
tecnologia. Pode ter algumas palavras que ndo entenda ou que vocé queira que eu explique melhor. Esta
pesquisa foi discutida com sua mae ou seu responsavel e ela concordou que vocé participasse, agora quero
saber se vocé aceita (assentimento) ou ndo participar, pois s6 posso fazer a pesquisa se vocé e sua mae ou
responsavel aceitarem. Mesmo que seu responsavel ja tenha aceitado, vocé pode ndo aceitar e isto ndo vai
interferir no tratamento da(o) [nome da crianga ou do adolescente dependente de tecnologia]. Casovocé aceite,
saiba que ja terei conversado com a(o) [nome da crianga ou adolescente dependente de tecnologia] sobre os
membros da familia (elaborag@o do genograma) e sobre como ¢ para ele(a) a escola, os amigos, os servigos de
saude, a igreja (elaboragdo do ecomapa). Entdo agora gostaria de conversar (entrevista) com cada membro da
sua familia, inclusive vocé, e cada um terd um momento para conversar e para que eundo me esqueca do que
foi dito gostaria de gravar a nossa conversa e depois escrever em um papel (transcricdo) tudo que vocé me
falar, vocé podera ler se sentir vontade. Caso vocé ndo queira que a conversa seja gravada, anotarei o que vocé
disser e depois leremos juntos o que foi escrito. Para esta conversa precisareiir na sua casa e as visitas serdo
marcadas por telefone com vocé e sua familia, de acordo com o desejo de cada um de vocés. E vocé quem
decide a hora de comegar ¢ a hora de terminar a conversa, mas deve durar em torno de meia hora. Sentimentos

de tristeza ou até vontade de chorar podem acontecer durante nossa conversa e se isso acontecer nds poderemos

Versao02 TA Abril/2016 1/2

165



parar de conversar, vou te oferecer apoio te escutando. Além da conversa também observarei como € sua
vizinhanga, sua casa,sua familia e o cuidado com [nome da crianca ou adolescente dependente de tecnologia].
Ao participar desta pesquisa vocé podera ajudar a melhorar o cuidado em satide de outras familias que tenham
criangas e adolescentes dependentes de tecnologia.

Os resultados desta pesquisa serdo apresentados em aulas (eventos cientificos) e publicados em revistas, mas
ninguém ira saber quem conversou comigo, pois 0 seu nome nao vai aparecer na conversa (anonimato). Entao
gostaria que me dissesse qual outro nome gostaria de ter. Em qualquer momento vocé pode me fazer perguntas
caso tenha davidas ou ndo entenda alguma coisa, e se vocé mudar de ideia e ndo quiser mais participar, ndo
tem problema, é s6 me falar, ndo vai ter problemas com o tratamento de [nome da crianga ou do adolescente
dependente de tecnologia] por isso. Vocé ndo ganhara nada para participar desta pesquisa e ndo tera que pagar
nada também. Vocé terd direito a indenizagdo conforme as leis do Brasil, por parte dos pesquisadores e das
instituicdes envolvidas, se a sua participacdo na pesquisa causar algum prejuizo a vocé. Sera entregue a voce
uma via deste documento (termo de assentimento). Se vocé tiver duvidas, seja quando for, vocé podera me
perguntar sobre esse papel ou sobre a pesquisa e vocé pode falar comigo no telefone (16)3315-0542 (Regina)
ou (16) 98813-4020 (Ana) e me encontrar no endere¢o Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto- Campus da
USP- Avenida Bandeirantes n° 3900, Campus Universitario - Bairro Monte Alegre, Ribeirdo Preto — SP, CEP:
14040-902. Esta pesquisa foi enviada para um grupo de pessoas,chamado comité de ética, para garantir sua
seguranca. Este grupo protege as pessoas que participam de pesquisas acompanhando o que elas desejam ou
nao fazer. Essa pesquisa foi aprovada por esse comité de ética e voc€ pode entrar em contato com eles se sentir
necessidade, de segunda a sexta-feira, das 8 horas as 17 horas no mesmo enderego que o meu, e o telefone é

(16) 3315-9197.

Eu, aceito participar do projeto de pesquisa “Experiéncia
de familias com criancas e adolescentes de pendentes de tecnologia”. Entendi que a pesquisadora realizara
visitas a minha casa, que a nossa conversa sera gravada, que as informagdes serdo mantidas em segredo e que
em qualquer momento posso parar de participar e isto ndo vai interferir no tratamento de [nome da crianga ou
do adolescente dependente de tecnologia]. Recebiuma via deste documento que chama Termo de assentimento
e pude tirar davidas e conversar sobre ele com as pesquisadoras.

Crianca ou adolescente / Impressao dactiloscopica

Ana Paula Keller de Matos Profa. Regina Aparecida Garcia de Lima

Enfermeira e aluna do Curso de Pés-Graduagio USP/EERP Orientadora e Professora da EERP/USP
Email: anakeller@usp.br

Data: / /
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APENDICE C — Ficha de Caracterizagdo Sociodemogréfica e Clinica

Ficha desenvolvida com base no modelo de Neves (2015)'.

FICHA DE CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA E CLINICA

Universidade de Sao Paulo. Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto. Programa de Pos-
graduacio Enfermagem em Saude Publica
Pesquisa: Experiéncia de familias com criangas e adolescentes dependentes de tecnologia em ateng¢do domiciliar.
Pesquisadoras Responsaveis: Ana Paula Keller de Matos e Regina Aparecida Garcia de Lima

Dados da Entrevista Identificacao:

Instituicdo de Saude:

Profissional que intermediou o contato:

Entrevistador:

Data: /]

I- Identificacio

1- Nome da crianga ou adolescente dependente de tecnologia
2- Nome do pai
3- Nome da mie
4- Nome do responsavel pela crianga
Quem ¢ o cuidador principal da (o) [nome da crianga ou () Mie
adolescente]? () Pai
5 Nome: () Irmao(d)
() Avo(o)
OBS: O cuidador principal ¢ quem cuida da crianga ou adolescentea () Tio(a)
maior parte do tempo. OOutro___ —
. . 19 ()__ anos
6 Qual a idade do cuidador principal? () Nao sabe informar
7 Precisou alguma vez se demitir do emprego para cuidar 815\]1;2
da (o) [nome da crianga ou adolescente]? () Nio sabe informar
. . () Ndo
] Precisou faltar ao trabalho para cuidar da (o) [nome da () Raramente
crianga ou adolescente]? () Frequentemente
() Néo sabe informar
Além desse cuidador, tem outra pessoa que faga o () Nao
cuidado da crianca ou adolescente? Se sim, quem? 8%’[?“3
. ai
9 Nome: () Irmio(d)
() Avo(o)
* Se sim. 0.1 () Tio(a)
Se sim, ir para pergunta 9a, sendo, ir para pergunta 10 () Outro
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Com que frequéncia esse outro cuidador cuida da

9a .
crianga ou adolescente?

() Asvezes (1-2 vezes por més)
() Frequentemente (1-2 vezes por
semana)

() Raramente (somente quando

realmente o cuidador principal nido
pode)

II- Dados socioecondmicos e demograficos da familia

Telefone para contato (com DDD):
Residencial: ( ) ( )
Celular: ( ) ( )
10 | Telefone de familiar ou companheiro: ( ) ( )
Telefone de parente ou vizinho: ( ) ( )
Outro telefone: ( ) ( )
Email ou Facebook:
Qual o endereco da crianga ou adolescente?
1 Rua:
Bairro: CEP: -
Cidade: UF:
12 | Ponto de referéncia:
Sobre o enderego citado: () Residéncia permanente
13 () Provisoério (casa de parente)
() Provisorio (casa de conhecido)
*Se responder que ¢ provisorio, ir para questao 13a, caso contrario ir ()Outro -
para questdo 13b
() Para podertratar a crianga ou
adolescente em hospital de
. . R ) referéncia
13a | Caso o endereco seja provisorio: Por que vocé esta () Problemas financeiros
nesse endereco? () Para alguém ajudar a cuidar da
crianca
() Outros
Essa casa ¢é propria? () Sim
13b PToP () Nio
() Menos deum ano
Hi to t A d 9 () 1-2 anos
13c 4 quanto tempo voc€ mora nesse endereco’ () 2-3 anos
() 3-4 anos
() mais tempo -
()2
03
13d Quantas pessoas moram na casa? ()4
05
() Outro




13e Quem sdo essas pessoas que moram com vocés?

() Sozinho

() Pai

() Mie

()Irmios
()Avos
() Outros parentes
() Conjuge __
() Outros

Voce sabe qual é a sua renda familiar atualmente (em
salarios minimos)?

() De 1 a 2 (880-1.760)
()De2a 3 (1.760- 2.640)
() De 3 a 4 (2.640- 3.520)

14 ()deda s (3.520 — 4.400)
* Valor do saldrio minimo em Margo 2016: R$880,00 () De 5 a 10 (4.400- 8.800)
() Mais de 10 (>8.800)
() Crianga/adolescente DT
() Mae
() Pai
15 Quem participa da renda familiar? () Irmaos (2)
() Avos(6)
() Tio(a)
()Outro
() Nao
) ) ) () Bolsa familia
16 A familia recebe algum tipo de auxilio do governo () Beneficio de prestagio
federal? continuada
() Recebe, mas néo sabe o nome
() Outro
A familia recebe algum tipo de auxilio de outras
fontes, como familiares, amigos, outras instituigdes .
16b governamentais ou ndo governamentais ou ainda 8;’:;
religiosas? () Nio sei
*Se respondersim, ir para questdo 16c¢, se responder ndo, ir
para questdo 17
16¢ Se sim, qual? Resp:

III- Dados da Crian¢a ou Adolescente

“Vou fazer algumas perguntas sobre a crian¢a ou adolescente dependente de tecnologia”

Qual a data de nascimento da(o) [nome da crianga ou
17 dolescente]? / :
adolescente]’ D M ANO
18 Qual a idade da(o) [nome da crianca ou adolescente]? Resp: anos
19 Qual o sexo da(o) [nome da crianga ou adolescente]? 81{;::?11111;0
() Branca
. () Preta
20 Qual a raga/cor da pele da(o) [Ir:ome da crianga ou () Parda (moreno/mulato)
adolescente]” () Amarela (oriental)
() Indigena
() Nao
. () Eventualmente
21 A(0) [nome da crianga ou adoles:ente] frequenta creche ou () Periodo parcial (M/T)
escola’ () Perfodo integral
() Néo sabe informar
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IV- Dados do nascimento
“Vou fazer algumas perguntas sobre o nascimento da crianga”

170

nascer?

A mae da(o) [nome da crianga ou adolescente] realizou () Sim
22 pré-natal durante a gestagdo? () Nao.Porque? _
() Nao sabe informar
OR!
) ()2
22a Se sim, quantas consultas? )3
()4
( )mais
() Natural
() Normal
23 Qual foi o tipo de parto? () Cesérea
() Foérceps/vacuo
() Néo sabe informar
; : () Hospital
32 Qual foi o locgl de nascimento da (o) [nome da () Niio sabe informar
crianga ou adolescente]? () Outro
() Sim, Qual?
23b | Teve algum problema durante o parto da (o) [nome () Nao )
. () Nao sabe informar
da crianca ou adolescente]?
() Sim
23¢ Teve necessidade de reanimagdo respiratoria? () Nao
() Nao sabe informar
) ) () Prematura (< 37 sem.)
24 A(0) [nome da crianga ou adolescente] nasceu...(idade () A termo (37 a 42 sem.)
gestacional) () Pés- termo (> 42 sem.)
() Nao sabe informar
25 Qual foi o peso da(o) [nome da crianga ou adolescente] ao o g

() Nao sabe informar

Qual o tamanho (estatura) quando a(o) [nome da crianga ou

o cm

26 adolescente] nasceu? () Nao sabe nformar
A : . (O)l°minuto:
27 Vocé sabe mformar qual foi o Apgar da(o) [nome da Osommtor
crianca ou adolescente]? ( )Nio sabe informar
() Nenhum
. 01
A(0) [nome da crianga ou adolescente] tem quantos ()2
28 o~
rmaos(as)? 03
)4
() Mais de 5

V — Dados da saude da crianca ou adolescente
“Vou fazer algumas perguntas sobre a satide da(o) [nome da crianga ou adolescente] ”

A(0) [nome da crianca ou adolescente] recebeu algum tipo

., , 1 ; Si
29 de diagnostico de satde no tltimo més? E;N’;I;
*Se responder sim, ir para questdo 29a, se responder ndo, ir para () Nio sabe informar
questdo 30
29a Se sim, qual? Resp:
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A necessidade do uso de tecnologia da(o) [nome da crianga

() Causacongénita
() Causaadquirida

30 ou adolescente] foi por... () Ambas
() Nao sabe informar
A(0) [nome da crianga ou adolescente] faz :
" () Sim
31 acompanhamento com algum especialista? () Nio
*Se resp;;dersim, ir para questdo 31a, se responderndo, ir para () Ndo sabe informar
questdo
3la Se sim, qual? Resp:
Em qual servico de saude ou local a (0) [nome da crianga Resp:
32
ou adolescente]faz acompanhamento?
() Unidade de satde
() Ambulatorio publico
13 Quais desses servigos a (0) [nome da crianga ou Eg‘é:;}’;:f;gﬁorg:gé?gmcular
adolescente] ja utilizou quando ficou doente? () Pronto-socorro piiblico
() Pronto-socorro particular
() Pronto-socorro convénio
( )Nunca
01
A(0) [nome da crianga ou adolescente] ja esteve ()2
34 o X 2T ()3
hospitalizado desde o nascimento até hoje? ()4
()Maisde5
() ndo sabe informar
() Nenhuma
34a A(0) [nome da crianga ou adolescente] foi 8;
mternado quantas vezes nesse Ultimo ano? ()3
( )Mais de 4
() Sim. Qual?
35 Quando a(o) [nome da crianga ou adolescente] necessita de
consulta ou exames utiliza qual servico de satude () Nao
() Nao sabe informar
() Sim. Qual?
35a Vocé teve alguma dificuldade em conseguir esses
exames ou tratamentos? () Nao
() Nao sabe informar
39 Alkm dos servicos de satde, vocé€ procurou outro tipo de 818\11;1; Qual>
ajuda como benzedeira, chas ou outras ajudas? () Nio sabe informar
()Sim Qual?
40 A(o) [nome da crianga ou adolescente] participa de () Nio
programa de atencdo domiciliar? (1) Nao sabe informar
47 A(o) [nome da crianga ou adolescente] necessita de algum 18\11;1(1)

medicamento, de uso continuo, indicado pelo médico?

0)
0)
O

o sabe informar

j=3
o
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Resp:
42a Se sim, qual(is)?

41

Quais dispositivos tecnologicos a (o) [nome da crianga ou adolescente] precisa?

Alimentagdo: () gastrostomia () SNG/ SNE/SOG

Eliminagdo: () colo/ileo/jejunostomia ( ) Sonda vesical () lavagem intestinal
Respiracao: () cateter nasal com oxigenioterapia por cilindro/concentrador
() BIPAP em mascara nasal

() traqueostomia em ar ambiente

() traqueostomia com vaporizagao

() traqueostomia com oxigenioterapia por cilindro/concentrador

() traqueostomia com BIPAP

() outro, qual?

@)
Faz quanto tempo que a(o) [nome da crianga ou () meses
O

4la adolescente] utiliza esse dispositivo tecnologico?

42

Quando cuidando da (o) [nome da crianga ou adolescente], vocé precisa fazer algum desses

cuidados?
Prevengdo de bronco aspiragao: () sim () ndo
Monitorizagdo dos SSVV e saturacdo de oxigénio: () sim () ndo
Monitorizagdo dos episodios convulsivos: () sim () ndo
Prevencao de infecgdes repetidasy ) sim () ndo
Prevengdo de ulceras e deformidades:( ) sim () ndo
() outros. Especifique

Resp:

Quem ensinou para vocé como fazer esses

42a cuidados?

43

A(o) [nome da crianga ou adolescente] precisa de cuidado () Sim
de outro profissional da saude além do médico? () Nao

: : = a infi
* Se sim, ir para questdo 43a () Néo sabe informar

() fisioterapia. Frequéncia:
() fonoaudiologia. Frequéncia:
43a | () terapeuta ocupacional. Frequéncia:
() outros. Especifique:
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APENDICE D — Roteiro de Perguntas

1- Entrevista com membros da familia

a. Questao norteadora “Como ¢ seu dia a dia com o(a) (nome da crianca ou adolescente
assistido por tecnologia)?”

b. Como foi a primeira vez que o(a) (nome da crianga ou adolescente assistido por
tecnologia) veio para casa com o dispositivo tecnoldgico?

c. Quais sdo os aspectos que vocé destaca dessa experiéncia?

d. Quais cuidados vocé tem que prestar a crianga ou ao adolescente?

e. Vocé percebe alguma mudanca na familia apds a experiéncia de cuidar em casa do(a)

(nome da crianga ou do adolescente assistido por tecnologia)?

Que situagdes trazem alegria para vocé?

Que situagdes trazem tristeza ou sofrimento para vocé?

5 g

Que palavras vocés usariam para descrever sua familia hoje? Por qué?

—

Que profissionais ou pessoas mais ajudam no cuidado e na compreensao da doenca?
J.  As pessoas da sua familia e vocé tém alguma crenca ou religido? Em caso positivo, isso
influencia de alguma forma a lidar com o que vocé tem vivido?

k. O que vocé espera/sonha para o futuro da sua familia?

2- Entrevista individual com a crianca ou adolescente dependente de tecnologia
Questao norteadora: “Conte-me seu dia a dia em casa”.

a
b. Como ¢ para vocé usar a tecnologia (citar nome do dispositivo utilizado)?

e

Tem atividades que vocé precisa de ajuda de alguém para fazer?

o

Alguém o ajuda nos cuidados de que vocé precisa?

e. Como voce se sente sendo cuidado em casa? E quando estd sendo cuidado em outro
ambiente, como o hospital?

f.  Vocé acredita que tem algo mais além da tecnologia e dos medicamentos que podem

ajudar no seu tratamento?

g. O que voceé espera/sonha para o futuro?
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APENDICE E — Roteiro de Observacio Hermenéutica

Itens que foram observados durante as visitas aos domicilios dos participantes da pesquisa

durante o decorrer das entrevistas:

1- Ambiente

Disposi¢ao dos moveis e objetos, organizacao da casa, padrdes de higiene, como o espago da casa
¢ distribuido entre os diferentes membros e a crianga ou o adolescente assistido por tecnologia,
observar se ha ou ndo animais, habitos alimentares, formas de lazer. Também sera observado
ambiente externo e caracteristicas estruturais como saneamento basico, rede de agua e esgoto,

fornecimento ou nao de energia elétrica, se ¢ asfaltado ou nao.

2- Pessoas

Observar como as pessoas interagem e se movimentam, os processos das atividades diarias
(rotina), interagdes nos encontros com a pesquisadora, interagdo entre os membros da familia,
padrdes de comunicagdo, siléncios, linguagem corporal (postura, respostas emocionais,
expressoes, olhares, tom de voz, gestos, desconforto, sorrisos, nos diferentes momentos de

interacao, no cuidado da crianga ou do adolescente).

3- Cuidado da crianca ou do adolescente dependente de tecnologia

Observar a interagdo com a crianga ou o adolescente assistido por tecnologia, como sao feitos os
cuidados com ele, como a familia interage com 0 mesmo, como a propria crianga ou adolescente
reage com os diferentes membros da familia, rotina de cuidado, manipulagdo e cuidados com o

dispositivo tecnologico.
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ANEXOS
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ANEXO A - Parecer da Prefeitura municipal de Sdo Carlos

Prefeitura Municipal de Sao Carlos

Secretaria Municipal de Saude

Departamento de Gestao do Cuidado Ambulatorial
Rua S3o Joaquim, 1233 — S0 Carlos-SP
CEP: 13560-300 - Fone (16) 3362-1350

PARECER N° 73/2016

Trata-se de solicitagdo de autorizagdo para o desenvolvimento do Projeto de Pesquisa de Doutorado do

+ & Programa de Pés-Graduagdo de Enfermagem em Saude Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da

Universidade de S@o Paulo e intitulado: “Experiéncia de familias com criangas e adolescentes dependentes de
tecnologia em ateng¢do domiciliar”, a ser realizado pela aluna Ana Paula Keller de Matos e orientada pela
Professora Dra Regina Aparecida Garcia de Lima com o objetivo de compreender a experiéncia de familias de
criangas e adolescentes dependentes de tecnologia , que estdo em domicilio. :

A metodologia proposta apresenta baixo risco aos participantes, visto que a pesquisa ser pelo método
qualitativo, sustentando na hermenéutica de Charles Taylor . sob a supervisdo de sua orientadora, porém vale
ressaltar o risco do desconforto pela participagdo, desta forma devera ser dada liberdade de escolha aos sujeitos
em ndo participarem do estudo ou desistirem de participar a qualquer momento; bem como as atividades serem
imediatamente suspensas, caso se perceba riscos ou danos a sua pessoa, ndo previstos no TCLE.

L O pesquisador deve garantir confidencialidade e privacidade dos dados, preservagdo do anonimato dos
profissionais e das equipes, postura ética e empatica, explicitando os objetivos e finalidade deste estudo.

Os dados coletados deverdo ser tnica e exclusivamente utilizados para o presente projeto, para fins
estatisticos, cientificos, sem divulgagdo e utiliza¢@o para outros fins.

Considerando que os resultados da pesquisa certamente contribuirdo para o fortalecimento das agdes que
objetivam a construgdo da Rede Saude Escola em nosso municipio, este Departamento nada tem a opor e faz as
seguintes consideragdes:

e O Projeto apresentado sera realizado na cidade de Sdo Carlos e os participantes serdo criangas e
adolescentes menores de 18 anos , dependentes de tecnologia, em atengdo domiciliar e seus
familiares que serdo convidados a participar da pesquisa e os responsaveis deverdo autorizar a
participagdo dos menores , mas a atividade proposta ndo pode acarretar nenhum prejuizo ao
servigo; :

e A coleta de dados e atividades deverdo ser feitas pelo pesquisador. sem qualquer dnus para o
servigo;

e O trabalho de campo deste Projeto somente podera ser iniciado apos parecer favoravel do Comité
de Etica em Pesquisa em Seres Humanos, e com a assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido pelos participantes e:

® Apos a conclusdo do projeto os resultados deverdo ser enviados para que possamos socializar
com os demais profissionais do Departamento de Gestdo do Cuidado Ambulatorial.

¥ Sido CarlU Margo de 2016.
Claudia 4 A azz;ci'é £
5estdao do Cuida

Diretora do Departamento de do Ambulatorial
Secretaria Municipal de Saude :
S&o Carlos-SP

ANEXO B — Documento de aprovagio da pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisas da Escola
de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo.



§§ UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
oo™ ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO

Centro Colaborador da OPAS/OMS para o Avenida Bandeirantes, 3800 - Ribeirao Preto - Sédo Paulo - Brasil - CEP 14040-902
i da Pesquisa em g Fone: 55 16 3315.3382 - 55 16 3315.3381 - Fax: 55 16 3315.0518
www.eerp.usp.br - eerp@usp.br

Oficio CEP-EERP/USP n° 175/2016, de 07.06.2016

Prezada Senhora,

Comunicamos que o projeto de pesquisa abaixo especificado foi analisado e
considerado aprovado “ad referendum” pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Séo Paulo (CEP-EERP/USP) em 06 de
junho de 2016.

Protocolo CAAE: 54421916.2.0000.5393

Projeto: Experiéncia de familias com criangas e adolescentes dependentes de tecnologia
em atengao domiciliar

Pesquisadores: Ana Paula Keller de Matos
Regina Aparecida Garcia de Lima (orientadora)

Em atendimento & Resolu¢do 466/12, devera ser encaminhado ao CEP o
relatério final da pesquisa e a publicagdo de seus resultados, para acompanhamento,

bem como comunicada qualquer intercorréncia ou a sua interrupgéo.

Atenciosamente,

L A - (//(.,
Prof.2 aiéﬁé’ité\(llaria Stabile

Coordenadora do CEP-EERP/USP

lima. Sra.

Prof.? Dra. Regina Aparecida Garcia de Lima

Departamento de Enfermagem Materno-Infantil e Satde Publica
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP
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ESCOLA DE ENFERMAGEM DE £ Plabaforma
RIBEIRAO PRETO - USP asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Experiéncia de familias com criangas e adolescentes dependentes de tecnologia em
atengao domiciliar

Pesquisador: Ana Paula Keller de Matos

Area Temitica:

Versdo: 2

CAAE: 54421916.2.0000.5393

Instituicdo Proponente: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 1.577.297

Apresentagao do Projeto:
Trata-se de andlise de pendéncia.

Objetivo da Pesquisa:

Sem alteragdes

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Foi revista na plataforma Brasil, conforme solicitagdo do parecer anterior.
Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Sem alteragdes

Consideragdes sobre os Termos de apresentagéo obrigatéria:

Foi enviado o TCLE destinado ao responsavel por crianga ou adolescente apontado como membro

da familia de uma crianga ou adolescente dependente de tecnologia, conforme solicitagdo do parecer
anterior.

Recomendagées:

Nao ha.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Foram atendidas todas as solicitagdes do parecer anterior.

Enderego: BANDEIRANTES 3900

Bairro: VILA MONTE ALEGRE CEP: 14.040-902
UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO
Telefone: (16)3315-9197 E-mail: cep@eerp.usp.br
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ESCOLA DE ENFERMAGEM DE ¢ Pk:dqﬂomlo

RIBEIRAO PRETO - USP

Continuagdo do Parecer: 1.577.297

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Parecer aprovado Ad Referendum

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informagdes Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 20/05/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 672203.pdf 16:53:36
TCLE / Termos de | TCLE_resp_criancas.pdf 20/05/2016 |Ana Paula Kellerde | Aceito
Assentimento / 16:53:14 |Matos
Justificativa de
Auséncia
Outros Oficio_resposta.pdf 20/05/2016 |Ana Paula Kellerde | Aceito
16:52:23 | Matos

TCLE / Termos de | TCLEfamilia_corrigido3_5_16.pdf 03/05/2016 |Ana Paula Keller de | Aceito

Assentimento / 17:36:33 |Matos

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TCLE_RESP_corrigido3_5_16.pdf 03/05/2016 [Ana Paula Keller de | Aceito

Assentimento / 17:36:16 | Matos

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TAssentimento_Familiares_corrigido3_5| 03/05/2016 |Ana Paula Kellerde | Aceito

Assentimento / _16.pdf 17:34:50 |Matos

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TAssentimento_CADT_corrrigido_3_5_1| 03/05/2016 |Ana Paula Kellerde | Aceito

Assentimento / 6.pdf 17:34:26 |Matos

Justificativa de

Auséncia

Outros ROTEIROPERGUNTAS.pdf 21/03/2016 |Ana Paula Keller de Aceito
16:07:12 | Matos

Outros ROTEIROOBSERVACAO.pdf 21/03/2016 |Ana Paula Kellerde | Aceito
16:06:47 | Matos

TCLE / Termos de | TAssentimento_Familiares.pdf 21/03/2016 |Ana Paula Kellerde | Aceito

Assentimento / 16:06:16 |Matos

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TAssentimento_CADT.pdf 21/03/2016 |Ana Paula Keller de | Aceito

Assentimento / 16:06:01 |Matos

Justificativa de

Auséncia

Orgamento orcamento_oficio.pdf 21/03/2016 |Ana Paula Kellerde | Aceito
16:05:45 | Matos

Enderego: BANDEIRANTES 3900

! Bairro: VILA MONTE ALEGRE CEP: 14.040-902
| UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO
Telefone: (16)3315-9197 E-mail: cep@eerp.usp.br
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ESCOLA DE ENFERMAGEM DE % Plataforma
RIBEIRAO PRETO - USP asil

Continuagao do Parecer: 1.577.297

TCLE/Termos de | TCLEfamilia.pdf 21/03/2016 |Ana Paula Keller de | Aceito

Assentimento / 16:05:00 |Matos

Justificativa de

Auséncia

Outros Ficha_decaracterizacao.pdf 21/03/2016 |Ana Paula Keller de | Aceito
16:02:45 |Matos

TCLE / Termos de |TCLE_RESP.pdf 21/03/2016 |Ana Paula Kellerde | Aceito

Assentimento / 156:59:55 |Matos

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / | ProjetodepesquisaMATOS.pdf 21/03/2016 |Ana Paula Kellerde | Aceito

Brochura 15:58:41 |Matos

| Investigador

Declaragéo de Parecerprefeitura.pdf 21/03/2016 |Ana Paula Keller de | Aceito

Instituigéo e 15:38:36 |Matos

Infraestrutura

Cronograma Cronograma.pdf 21/03/2016 |Ana Paula Keller de | Aceito
15:35:16 | Matos

Folha de Rosto folha_rosto.pdf 20/03/2016 [Ana Paula Keller de | Aceito
23:17:17 | Matos

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:

Nao
RIBEJZb ETO, 06 de Junho de 2016

/ Assmado por:
Angelita Maria Stabile
(Coordenador)

| Enderego: BANDEIRANTES 3900 i
| Bairro: VILA MONTE ALEGRE CEP: 14.040-902 |
UF: SP Municiplo: RIBEIRAO PRETO i
Telefone: (16)3315-9197 E-mail: cep@eerp.usp.br
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