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Introducao

As criangas com condig6es cronicas complexas de satide (CCCS) vém ocupando
cada vez mais leitos hospitalares e consumindo recursos do sistema publico de satide
brasileiro (SUS) (DUARTE et al., 2012; GAVAZZA et al., 2008; MOREIRA et al.,
2015; MOURA et al., 2016). Compoem esse grupo as criancas com dependéncia de
tecnologia, de servigos especializados de satde, que vivem com patologias complexas
e apresentam comprometimentos multiplos (COHEN et al., 2011; FEUDTNER;
DIGIUSEPPE; NEFF, 2003). No Brasil, as agdes de satide publica para adequagao
do SUS a realidade epidemiolégica do aumento das doengas crénicas contemplam
adultos e idosos, mas pouco reconhecem as criangas com CCCS. Estes fatos tém
levado a discussdes sobre a realizagio de agoes de satide voltadas para essas criangas,
objetivando melhorar seu cuidado (MOREIRA; CUNHA; MELLO, 2016).

Essas criangas hoje sdo mais visiveis nos hospitais, onde elas crescem, adquirem
habilidades, exploram seus corpos e onde sio negociadas as decisdes sobre seu
cuidado (MOREIRA; CUNHA; MELLO, 2016). Ao dependerem de tecnologias
(RUSSELL; SIMON, 2014) as mesmas necessitam que seu cuidador familiar
reconheca instabilidades e as monitore, em um mix, que acessa proximidade no
cuidado comum, e um olhar préximo ao técnico, a fim de garantir uma agio a
tempo para evitar riscos (MOREIRA; CUNHA; MELLO, 20106).

Apés processos de desospitalizacio, essas criangas podem vir a fazer parte, nio
somente das rotinas de internagao, mas dos ambulatérios pedidtricos, das suas casas,
da escola. Essa presencga pode contribuir com mudangas culturais, ¢ na necessdria
mudanca dos olhares e formagdes profissionais—em que o sofrimento de todos os
envolvidos se acentua, pelos desafios que o trabalho com elas provoca (CASTRO;
MOREIRA, 2019; MOREIRA; CUNHA; MELLO, 2016).

As criangas com CCCS que dependem de tecnologia e sio acompanhadas
ambulatorialmente representam um grupo particular. Por estarem em casa, seus
cuidadores apresentam mais autonomia de decisio do que quando estao internadas,
ainda que essas decisoes sejam construidas e negociadas nos ambulatérios pedidtricos.
Dessa construgao de decisdes faz parte o conflito, que muitas vezes pode fazer do
chamado “cuidado compartilhado”, uma ferramenta de convencimento do outro a

fazer o que é melhor para ele, sem a discussdo sobre as assimetrias presentes na cena

clinica (FERNANDEZ et al., 2019).
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Destacamos aqui os aspectos socioculturais envolvidos nas negociagdes das
decisoes nas experiéncias de adoecimento infanto-juvenis, considerando o que estd
em jogo para as pessoas quando decidem. Isto significa acionar valores, crengas
e as maneiras de compreender como lidar e elaborar as negociagdes das decisoes
no cuidado de criancas e adolescentes com condi¢des cronicas complexas de saude
(KLEINMAN; BENSON, 2006).

O presente artigo tem como objetivo analisar as negociagbes presentes nas
relacoes de cuidado complexo em pediatria em ambientes de atengao ambulatorial.
Nos interessou saber como as marcas da condicao de satide das criangas interferem
nas negociagdes das decisoes de Cuidado, assim como analisar como, quando e o

que negociam os atores envolvidos no Cuidado dessas criangas.

As negociagoes no cuidado ambulatorial as criangas

com CCCS

Anselm Strauss, Annemarie Mol e Bruno Latour se tornaram autores chave para
construir caminhos interpretativos acerca das negociagoes nas decisoes construidas
no cuidado ambulatorial as criancas com CCCS.

O conceito de ordem negociada, segundo Strauss, diz respeito as relacoes entre
a estrutura rigida dos hospitais, constituida por normas e leis, e os acordos feitos
fora dessas normas, que acontecem em defesa dos interesses dos atores envolvidos
e que dio origem a novas regras, que sao informais (RANGEL, 2007; STRAUSS,
1978; STRAUSS et al., 1982). Nossa andlise, portanto, se ancora na perspectiva do
interacionismo simbdlico sobre as negociagbes que acontecem nos sistemas sociais,
nos quais os hospitais também estao incluidos (LALLEMENT, 2004; MARTINS,
2013). O interacionismo simbdlico faz referéncia ao constante processo de interagio
social que ocorre entre os individuos e nessa interacdo, eles inspiram agdes e sao
também inspirados, atribuindo sentido ao enredo vivido por eles, em relagées que nao
sao igualitdrias e que sdo influenciadas por estruturas maiores, assim como também
podem vir a fazer parte das mesmas, produzindo outras ordens (GASTALDO, 2015;
JOSEPH, 2000; LALLEMENT, 2004).

Entendendo que a ordem social é constantemente construida através das
negociagoes feitas nas interagdes entre os sujeitos, Strauss ilumina o mundo social
do hospital, institui¢do aparentemente rigida, mas também sujeita a essa dinimica.

O mundo social do hospital constitui-se pelas negociacoes entre os atores envolvidos
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(trabalhadores, enfermos e visitantes), que através de suas atitudes contribuem
também para (re) definir sua situagao social (LALLEMENT, 2004; MARTINS,
2013). Sendo assim, os individuos nio sofrem os fatos sociais, mas os produzem
continuamente, onde ao interpretarem a situagao em que se encontram, concebem e
constroem suas agoes, criando seus pontos de vista e representagoes (LALLEMENT,
2004; MARTINS, 2013).

Consideramos que falar de ordem negociada no cuidado de criangas com CCCS
nos leva ao desafio de abordar estigmatizacio, significacoes e Cuidado. Quanto
aos processos de estigmatizacio, as marcas que essas criangas apresentam sao tanto
fisicas quanto simbdlicas, sendo estas construidas na interagio social, quando
as criangas com CCCS sio reconhecidas como diferentes pelas outras pessoas.
Segundo Goffman (GOFFMAN, 1980), nesta dinimica, os grupos sociais, ao
criarem normas, identificam essas criancas como anormais, sendo-lhes entio
atribuido um papel social que devem representar. Elas podem ou nio preencher
estas expectativas normativas. Quando seus atributos sdo incompativeis com o
estereStipo criado para elas, estas criancas podem ser reduzidas a pessoas “estragadas
ou diminuidas”. Portanto, nesta dindmica, os grupos sociais, ao negociarem com as
chamadas identidades deterioradas, baseadas na relagio com os estigmas, convocam
a discrepincia entre as identidades sociais virtual (que o outro atribui com base em
atributos manifestos) e real (atributos efetivamente possuidos).

Viver de forma dependente de dispositivos tecnolégicos, por exemplo, pode ser
um estigma da condigao de satide complexa, e pode ter virios significados, diferentes
para cada uma das criancas e de suas familias, e, diante negociagoes de decisoes no
cuidado dessas criancas, torna-se essencial trazer nio somente diretrizes clinicas e
consensos, mas considerar o vasto campo das significagées (VENTURINI, 2010).
Entendendo Cuidado como categoria filoséfica de estar no mundo (ANEAS;
AYRES, 2011; AYRES, 2004a, 2004b), a negociacao da decisao nao se restringe
aos aspectos de tratamento médico, ampliando-se a outros enfoques da vida de uma
pessoa com CCCS, como por exemplo, se ela vai para casa, ou para justiga fazer valer
seus direitos, ou se vai conseguir ser matriculada na escola. Para cuidar das pessoas, é
preciso considerar quais s3o os projetos para aquela vida, o que aquela pessoa entende
por vida e o que ela quer da vida (ANEAS; AYRES, 2011; AYRES, 2004a, 2004b).

Quanto as légicas associadas as negociacoes das decisoes, Mol as caracteriza em

escolha e cuidado. Na escolha, o profissional vai apresentar fatos, informagées ao
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paciente que de posse de seus valores vai fazer sua escolha. Essa escolha ¢é entre
varidveis que parecem fixas e ele vai fazer um balanco entre prés e contras, “subtraindo
e somando” para chegar a uma conclusao. Essa decisao ¢ restrita ao encontro clinico
e é papel do profissional implementar cuidado (MOL, 2008, 2013).

Porém, Mol enfatiza que o cuidado prestado as pessoas com doencas cronicas nao
diz respeito a escolhas, mas a organizagao de suas vidas na prdtica, dando origem
as decisoes pautadas na légica do cuidado. Nestas, fatos e valores se entrelagam, as
varidveis nio sao fixas e a escolha nio resulta de uma sentenca matemdtica, mas de
um artesanato continuo, que nio se restringe aos momentos de encontro, e, apds
cada decisao, outra a segue. Ao profissional nao cabe implementar a decisao, mas
propd-la e, caso nao dé certo, trocar por novas propostas (MOL, 2008, 2013).

Considerando que as negociagoes das decisdes no cuidado de criancas cronicas
complexas incluem o manejo do aparato tecnoldgico, o acesso ao mesmo, as
mediagées e mudangas que produz nos corpos e na subjetividade dos processos de
negociagdo de decisdes, fizemos um didlogo com Latour (LATOUR, 2012), pois
torna-se importante considerar as conexdes entre os atores humanos e nao-humanos.
A ideia de ator que aqui colocamos segue a perspectiva de Latour de actante, ou
s¢ja, tudo - humano ou nio humano - que gera uma agio produtora de efeitos
nos fluxos, circulacoes e aliancas nas quais estao envolvidos. E assim, interferem e
sofrem interferéncias continuas (LATOUR, 2012).

Método

Este artigo constitui-se um recorte de uma pesquisa de doutorado, aprovada
no CEP sob o CAAE 65417317.2.0000.5269, parecer n° 2.161.245, onde foi
conduzida, pela primeira autora desse artigo, uma observacio participante
sistemdtica, seguindo a perspectiva etnografica da pesquisa em saide em ambientes
hospitalares (CAPRARA; LANDIM, 2008) (MENEZES, 2000, 2004) (DUARTE;
MOREIRA, 2011) (BARSAGLINI, 2011). Isso representa compreender, da forma
mais abrangente possivel, o grupo ou organizagio sob estudo, analisando, através de
uma descri¢do densa, suas singularidades, formas de interacio e légica institucional,
ideolégica ou cultural que ancora suas agoes e como se correlacionam com o contexto
social mais amplo (GEERTZ, 1989) (BECKER, 1994). Buscando esta perspectiva,

procuramos tanto uma abstragao teérica (GEERTZ, 1989) como uma apreensio
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dos procedimentos, o que permitiu ultrapassar o esquema tedrico inicial e tomar
como referéncia o “concreto vivido’(MAGNANTI, 2002).

A comunicagdo interpessoal foi somada a capacidade da pesquisadora em
estabelecer relagées de confianca reciproca, compreensio matua e de longa duragao
(MAGNANI, 2002; VELHO, 1999). Para isso, foi preciso dedicar tempo e
habilidade para explicar os objetivos e legitimidade do trabalho, gerando adesio
voluntdria (FOOTE-WHYTE, 1980; VALLADARES, 2007). Num espago onde
a primeira autora j4 tinha firmada a identidade de médica, foi preciso negociar nio
a entrada no campo, mas o “novo” papel de pesquisadora. Teve que, literalmente,
retirar seu jaleco. E isso envolveu tempo e disciplina para olhar para seu ambiente
de trabalho tipico, suas rotinas e seus atores, buscando surpresas, outros focos. A
presenca ali agora, em postura observante, no ambulatério de pediatria, de inicio
era muito questionada: “o que vocé td fazendo ai camuflada?” perguntou uma
profissional frente a essa “nova pesquisadora” sentada na sala de espera sem jaleco,
observando. A cada pergunta de estranhamento dessas, a resposta vinha na forma
de explicitar o estranhamento e aproveitar a oportunidade para apresentar a pesquisa
e o novo lugar que por agora se constitufa. A sensagao de que a fun¢io podia ser
a “encarna¢io de um disfarce de espia”, também se presentificava. E os tons de
brincadeira e curiosidade matizavam a cena, em conjunto com o estranhamento
da nova presenga da “médica pesquisadora”. Percebido esse temor, como exercicio
de reflexividade gerada nos espacos de escrita do didrio de campo e supervisao
da pesquisa, foi necessrio indicar as caracteristicas dessa pesquisa. Ou seja, esse
lugar de olhar para todos, sejam profissionais de saude, trabalhadores da limpeza,
familias e criancas, em posigao de observador das salas de espera, era a novidade, que
deflagrava tais reagoes. Apds um certo tempo ninguém mais perguntava nada e j4 se
dirigiam a “médica-‘pesquisadora” falando “é o seu doutorado, né?!”

Bonet (BONET, 2004) discute a questao do simbolismo médico do jaleco em
etnografia realizada dentro de um hospital. Por ser antropdlogo e nio pertencente
aquele ambiente de prdticas profissionais que observava, para ser aceito neste, ele
necessitou vestir o jaleco. Porém, nessa pesquisa nio foi preciso negociar uma entrada
no campo, mas a mudanca de posigdo: temporariamente deixar de ser a médica foi
importante para a construgio da pesquisadora. Tal consideragio lembra Da Matta
(DA MATTA, 1978) no que denominou de movimento de auto exorcismo, em

que, no caso da presente pesquisa, na qual foram observadas priticas nativas da

Physis: Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 31(4), 310411, 2021



| Pdgina 7 de 23

profissao, tirar o jaleco significou “tirar a capa de membro de uma classe... para
poder... estranhar alguma regra social familiar e assim descobrir... o exético no que
estd petrificado dentro de nés...” (DA MATTA, 1978) (p. 28-29).

No caso das técnicas para produgio de dados, empregamos a observagio
participante como técnica central (CAPRARA; LANDIM, 2008; LAPLANTINE,
1991). Foram observados os espagos externos (sala de espera, sala de peso, sala de
procedimento e secretaria) e internos aos consultérios, por serem locais onde se
apresentam variadas negociagoes de decisao do Cuidado dessas criangas.

O didrio foi o instrumento para o registro do campo, totalizando 41 notas.
As 12 entrevistas semi estruturadas com familiares se fizeram importantes para
o aprofundamento das questdes da pesquisa (CAPRARA; LANDIM, 2008;
MINAYO, 2011). Foram registradas digitalmente e transcritas integralmente. No
trabalho original, foram entrevistados também 8 profissionais de satide, mas estas
nio serdo abordadas no presente artigo.

Para constru¢io da amostra qualitativa da pesquisa, partimos da centralidade da
condigao cronica complexa de satide na vida das criangas e adolescentes e, por extensio,
no cuidado de suas familias, em acordo com a definicio de Cohen (COHEN et al.,
2011). Assim, a escolha das familias contemplou a possibilidade de considerar tipos
de dependéncia tecnoldgica diversificados promotores de diferentes negociagoes de
decisoes relacionadas a0 Cuidado da crianca em dependéncia de tecnologia como
mudangas de medicamentos, troca de médico, op¢ao por mudancas de tecnologias
por complicagdes ou indicagdes clinicas, ou até sociais. Assim, participaram das
entrevistas familiares maiores de 18 anos que aguardavam atendimento de suas
criangas nos ambulatdrios de estomaterapia ou pediatria. As entrevistas comegaram
ap6s 3 meses do inicio do campo, sendo intercaladas com observagoes participantes
dos espacos externos e internos aos consultérios.

O estudo foi realizado nos ambulatérios de pediatria e estomaterapia de uma
unidade tercidria, ambulatorial e hospitalar de alta complexidade, vinculada ao
Sistema Unico de Satde brasileiro, dedicada atengao, ensino e pesquisa da sadde
de mulheres, criangas e adolescentes. A pesquisa se deu nos meses de julho a
dezembro de 2017.

O campo foi encerrado quando o material construido foi suficiente para responder

as perguntas da pesquisa e as ideias comegaram a se repetir.
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Os achados foram analisados e interpretados seguindo a perspectiva do marco
tedrico conceitual, acionando a visio do interacionismo simbdlico (MARTINS,
2013), articulados com objetivos e perguntas do estudo e dados empiricos.

Ao analisarmos o material empirico, procuramos compreender para além
do descrito e analisado, partindo das estruturas seminticas para as socioldgicas,
articulando o campo com seus determinantes (GOMES, 2011). Assim, numa
primeira fase, organizamos o acervo a partir das perguntas e objetivos da pesquisa e
caracterizamos, pela constatagao de sua recorréncia no campo estudado, um mapa
de temas: navegagio social, estranhamento do papel de pesquisadora e lugar dos
adolescentes no campo, que foram aprofundados nas entrevistas, dando origem
a mais 5 temas: marcas, negociacoes sobre as marcas, temporalidades dos atores
em relagdo, negociagoes sobre tecnologias, escolhas no manejo das tecnologias
e posicdes dos familiares e profissionais de saide nas decisées. Num segundo
momento chegamos aos sentidos derivados desses temas das entrevistas (quadro 1).
Estes sentidos convergiram para 2 grandes eixos: diagndstico e itinerdrio terapéutico

(IT), que serao abordados na secio seguinte.

Temas Sentidos
Marcas Quais os diagndsticos, sua causa e tecnologias em uso
Negociagdes sobre as marcas Nas decisoes gerais: quem cuida, emprego, subsisténcia, rede,

familiares, escola, acompanhamentos médicos e reabilitacao,
internagées e altas, desafios e dificuldades (expectativas, planos,
medos) frente 2 doenca

Negociagoes sobre as tecnologias | Quem cuida dos dispositivos, complicagoes, motivo da tecnologia

Temporalidades dos atores em | Interferéncia do tempo nas decisoes de cuidado

relagio

Escolhas no manejo da Escolhas: como se d4 a relacdo entre as pessoas (familia, escola, rede,
tecnologia hospital, associagio e direitos) para o cuidado e como ele é construido

nessa relagio. Sendo que af identificamos como principal cuidador a
mae, e o foco foi o relacionamento dela com os outros atores.

Posicao dos familiares e Na relagio entre familiares e profissionais de saide, como (modo:
profissionais de satide frente &s | protagonismo, coragem, apoio, imposi¢do), o que (tecnologia,
decisoes outros cuidados, internacio, alta, nascimento) e quem (profissional:
técnico enfermagem, enfermeiro, médico/familiares? Mae, pai,
crianga, familia) decide
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Resultados/Discussao

As criancas cujos familiares foram entrevistados encontram-se caracterizadas no
quadro 2. Suas idades variaram dos 6 meses aos 12 anos e apresentaram diagndsticos
diversos, assim como marcas que foram tanto simbélicas quanto reveladas em sua
aparéncia. Algumas referéncias as suas condigoes feitas pelos seus familiares foram:
“muito paradinhas”, apresentando tremores, perdiam o ar, “ficavam roxas”, tinham
“carne morta”. Outras tinham uma sequéncia de marcas que juntas formavam uma
“sindrome” e uma tinha, segundo sua mae, seu “cédigo genético alterado”.

A dependéncia de tecnologias se deu muito precocemente, nos primeiros dias de
vida. De natureza variada, houve um predominio das criancas que dependiam de
gastrostomia e cadeira de rodas.

Os sujeitos entrevistados foram anonimizados conforme a ordem em que
ocorreram as entrevistas, onde M era mie, P pai, seguidos da numeragao ardbica
correspondente A ordem em que se deu a entrevista. Como foram 12 familiares
entrevistados, a decisio foi por nomear suas criangas de acordo com o més relativo
do ano, o que facilitou na correspondéncia entre os familiares e as criangas, como

por exemplo, na entrevista 2 chamo a crianca de Fevereiro.

CRIANCA (SEXO) | IDADE DIAGNOSTICO TECNOLOGIA (IDADE)

JANEIRO (masc) 10a Paralisia Cerebral GTT (2a) + CR (3a)

FEVEREIRO (fem) |1a10m |PMT e convulsio por GTT (6m até 1 a 8m) + FGC (la 8m)
DHEG

MARCO (masc) 2a Sd patau AC (1a) + CR (h4 3 meses)

ABRIL (fem) 7m Sindrome sem diagndstico | GTT (2m)

MAIO (fem) 10a Distrofia muscular com Insulina (ao nascer a 2m) + GTT (1a)
merosina negativa + CR (4a)

JUNHO (fem) 6m Hidroanencefalia DVP (3d) + trocou DVP 2X

JULHO (fem) S5a Sindrome rara (Aicarde) AC (Im) + CR (h4 3 meses)

AGOSTO (fem) 3a Hidrocefalia e sindrome de | DVP (15d) + GTT (3m) + CR (h4
Dandy Walker 4m) + trocou DVP 4X

SETEMBRO (fem) |12a Extrofia cloaca + MMC CLT (ao nascer) + MTF (4a) + CR (2a)

continua...
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CRIANCA (SEXO) | IDADE DIAGNOSTICO TECNOLOGIA (IDADE)
OUTUBRO (masc) |3a Estenose caustica de esdfago | GTT (2a)
NOVEMBRO (fem) |8a GTQ, atresia intestinal, Ileostomia (pela atresia) ao nascer
intestino curto
DEZEMBRO (fem) |8a Fibrose cistica Ileostomia (10d a 9m) + GTT (hd 1
meés) + medicagoes

Legenda — masc: masculino; fem: feminino; a: anos; m: meses; d: dias; GTT: gastrostomia; CR: cadeira

de rodas; PMT: prematuridade; DHEG: doenca hipertensiva especifica da gravidez; FGC: fistula

gastro cutdnea; sd: sindrome; AC: anticonvulsivante; DVP: derivagio ventriculo peritoneal; MMC:

mielomeningocele; CLT: colostomia; MTF: mitrofanoff; GTQ: gastrosquise

Os cuidadores (quadro 3), predominantemente eram maes, a metade negras, que

apesar de alguma escolaridade tinham baixa renda.

ENTREVISTADO RENDA ESCOLARIDADE | COR
(IDADE)

(1) mae, 41a Mae desempregada. EM branca
Tem BPC

(2) mae, 39a Mae desempregada. EF parda
Tem BPC. Ajuda financeira da avé

(3) mae, 47a Pai e mie empregados. Superior parda
Estatutdrios. Sem BPC

(4) mae, 392 + pai, 49a | Mie desempregada. Superior branca
Pai comercidrio. Sem BPC Superior

(5) mae, 40a Maie desempregada, pai trabalha. Tem BPC | EM branca

(6) mae, 29a Mae e pai desempregados, sem BPC, vivem | Superior branca
de “bicos” do pai

(7) mae, 49a Maie desempregada. Pai trabalha. Nao tem |EM branca
BPC. Renda R$ 1500,00

(8) mae, 26a Mae e pai desempregados, tém BPC e pai | EF parda
faz “bicos”

(9) mae, 39a Mae faz faxina, pai empregado. EF incompleto preta
Tem BPC
Renda familia R$ 2000,00

continua...

Physis: Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 31(4), 310411, 2021



| Pdgina 11 de 23

(10) pai, 26a Pai e méae desempregados EF incompleto preta
Sem BPC, mie com bolsa familia. Vivem
de “bicos”

(11) mae, 27a Mae desempregada. Pai trabalha. Tem EM incompleto preta

BPC. Renda 2 saldrios-minimos

(12) maie, 41a + pai, 47a | Mie autdnoma, trabalhando e pai técnico |EM, EM branca
de operagoes, empregado. Renda R$
5000,00. Sem BPC

Legenda: a: anos; BPC: beneficio de prestagio continuada (LOAS); EM: ensino médio; EF: ensino
fundamental

As criangas desta pesquisa, apesar de apresentarem diagndsticos variados,
possufam necessidades de saide comuns, criadas gracas a aparatos médicos que
salvam vidas, mas em contrapartida, criam demandas. Englobavam condigées de
sadde de evolugdo cronica, com caracteristicas complexas, onde as dependéncias
eram indmeras. Estas condi¢coes de satde trouxeram implicagdes para suas vidas,
sendo significativas na construgio delas para si e no seu reconhecimento social,
assim como nas suas trajetérias de cuidado familiar e de sociabilidade. E, numa rede
aberta de conexées entre diferentes atores, humanos e nao-humanos, elas construiam

as negociagoes no seu cuidado (LATOUR, 2012).

Negociagoes no diagndstico:
“... o diagndstico ... falta de oxigenagio ... no cérebro...é um atraso que ela tem. Foi que

me explicaram 14 quando ela tava internada. Que o que ela ia ter ... ia ver com o tempo

... Entdo hoje d4 pra ver que é o nio andar.” (M2)

Familiares e profissionais de satide buscavam por um diagnéstico, e, ao
classificarem a crianga apds obté-lo, iniciavam uma negocia¢io com seus progndsticos
e tratamentos. Sendo assim, nos variados diagndsticos, observamos negociagdes com
as marcas das criangas, estas correspondendo tanto a sua condi¢ao de sadde quanto
a necessidade de tecnologia. As doencas e os diagndsticos observadas nas criangas
estudadas passaram a existir hd alguns anos atrds e isto nao se deu porque foram
descobertas, como categorias naturais a espera de serem reveladas (JUTEL, 2009;
ROSENBERG, 2002). Jutel ¢ Rosenberg analisam a relagdo da indtstria biomédica
e das transformagoes na ciéncia do cuidado, nas técnicas cirtirgicas e na engenharia

biomédica, com o “surgimento” destas condi¢des de saide. Estas abarcam uma
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variedade de doengas que tém em comum evolugio cronica, complexidade e
dependéncias, evocando, entdo, que os envolvidos com essas novas condigoes de

saude compartilhem experiéncias relacionadas ao viver com elas (ALVES, 2016).

“descobriu na (ultra-sonografia) morfoldgica e, de 14 pra cd a gente ficou numa tensao,
achando que era o fim do mundo... A{ depois que ela nasceu, a gente foi um dia de cada
vez, foi se acostumando.” (M6)

Os diagndsticos remeteram também as negociagoes com temporalidades, sendo
performados como marcos, onde a sua busca foi o inicio das histérias das criangas
e suas familias. Eles se relacionaram ao tempo como prerrogativa do aprendizado
do cuidado e, através deles, era projetado um futuro. O diagndstico de seus filhos
significou, para os pais, dentre outras coisas, possibilidade de poder ou nio ver suas
criangas crescerem e se desenvolverem, além de todo medo que ronda este cendrio;
o manejo de suas dependéncias; serem ou nio dignos de amor e respeito; ganhar
ou perder direitos, ter ou nio ter acesso a servigos e status, a anulaco ou o seu
protagonismo, dentre outras. A gestdo da doenca destas criangas como fenémeno
social envolveu negociar os significados dos diagnésticos entre os envolvidos
(ROSENBERG, 2002).

Quanto a necessidade de tecnologia, as negociacoes com as temporalidades
se relacionaram com a autorizagio de instalagio de dispositivo tecnoldgico,
reversibilidade ou nio deste dispositivo, e corrida contra o tempo para chegar nos
hospitais nos momentos de complicacio.

A técnica de enfermagem fala aos pais que a emergéncia é se o balonete estourar e a sonda
sair. Isso porque o buraquinho pode fechar... no é nada demais, é como se ela estivesse
vomitando. Vocés vdo colocar a ponta da sonda e vao pro hospital (didrio de campo,
p-80-81, 18/10/17)

Os dispositivos tornavam possiveis as vidas destas criangas com malformacoes e
deficiéncias, que gracas a existéncia concomitante de polos extremos, mas necessdrios
e verdadeiros - como natureza e tecnologia (HARAWAY et al., 2013) - conseguiam
ir para casa e iniciar uma nova trajetéria por Cuidado.

Nos surpreendemos com as observagoes e entrevistas dos familiares dos
adolescentes, pois, apesar dos prognésticos de pouco tempo de vida, suas criancas
estavam crescendo e planejando suas vidas.

“... eu ndo queria que ela namorasse uma pessoa... porque a Setembro nio tem a vagina,
nao tem o anus. Eu fico focada muito assim, tem meninas que j praticam o sexo. Eu nio
sei como seria a Setembro. Ela é assanhada. (M9)
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Ao corpo fisico malformado da Setembro, foram atribuidos valores e foi através
desse corpo que a menina se relacionou com o mundo, negociando sua sexualidade.
Através de assuntos como estudo, trabalho, sexo, namoro, pudemos ver o crescer dessas
criangas com doengas cronicas e as possibilidades criadas por elas e para elas viverem
com e através de seus corpos deficientes. Estes assuntos trazem a humanidade desses
corpos modificados que tém necessidades especiais, mas que também se deparam com
as mesmas questdes das pessoas sem doencas, que sao questoes especificas a natureza
humana (GOODLEY; RUNSWICK-COLE; LIDDIARD, 2016; MOREIRA;
CUNHA; MELLOQO, 2016; PAEZ; MOREIRA, 2016).

Abordar o diagndstico significa nio s6 pensar em nomes de doencas e condi¢oes
de satide e em como se chega a esses nomes, mas em como eles foram culturalmente
construidos, nas suas repercussoes sociais e em como eles sio negociados entre os
diversos atores envolvidos (JUTEL, 2009). Considerando que esta negociagio nao
estd previamente estabelecida, mas se dd na pritica do diagnéstico e do cuidado
(MARTIN; SPINK; PEREIRA, 2018; MOL, 2002, 2008), ela conduz 3 existéncia
de “novas criangas” e de “novas maes”, que muito sabem sobre seus filhos e convivem
com sua condi¢io de satide mesmo antes do nascimento (MOREIRA; CUNHA;
MELLO, 2016). Elas come¢am cedo, junto com suas criangas, uma “carreira de
doente” e assim as conhecem nas minucias, se tornando eximias observadoras e
desenvolvendo sensibilidade para suas instabilidades de sadde (MOREIRA;
CUNHA; MELLO, 2016).

Negociagoes nos itinerarios terapéuticos

OsIT se constituiram por negociagdes que envolveram tanto o diagnéstico quanto
o caminho em busca de cuidado, envolvendo trajetos geogréficos e significagdes.
As discussoes de Freidson contribuem para as concepgoes de itinerdrio terapéutico.
Para este autor, ao ser socialmente definida como enferma, a pessoa inicia uma série
de préiticas em busca de tratamento. Por este itinerdrio as pessoas assumem um
papel de enfermo, tendo experiéncias com vérias agéncias de tratamento, onde cada
uma delas atribui suas préprias nogoes terapéuticas, gerando diferentes status para a
pessoa adoecida (ALVES, 1993).

Nos IT, as negociagbes envolveram transformagdo, em que os familiares se

reinventavam, e através dos truques, solu¢oes que nio estavam previstas, burlavam
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o que lhes estava socialmente estabelecido, utilizando o conhecimento adquirido
na pratica.
“a gente tem nossos truques. O intestino fica minando uma dgua...J4 aconteceu de eu
pegar um pedago de algodio fininho, envolver em volta do intestino...passar uma camada

da pasta fininha e botar a bolsa... O algodio chupa. Ai d4 tempo de vocé botar a bolsa ela
colar répido, sem estar minando. (M11)

Outra possibilidade de “truque” foi se aproximarem, dentro dos hospitais, de
profissionais que mostrassem vinculos de mesmo pertencimento social, onde o poder
foi definido nio pelo saber, mas pelas proximidades. Observamos que as maes, no

q
seu caminho em busca de cuidar de suas criancas, fizeram uso nio somente do
conhecimento técnico adquirido no viver e na pesquisa na internet, mas das redes
de relagoes para se posicionarem frente as negocia¢oes com os profissionais de satde:

Na hora em que a técnica de enfermagem vai puncionar a veia da menina, ela se diz mui-
to amiga de sua mie. “O outro filho dela ficou internado aqui por muito tempo e nds,

depois disso, estabelecemos uma amizade que ficou”, fala a técnica (Didrio de campo,

p-20, 19/07/17)

Os “truques” se tornaram estratégias para enfrentar e reagir as peregrinacoes
e até 4 violagao do direito ao acesso aos cuidados em satide que constituiram as
histérias estudadas. Tais peregrinagoes sio documentadas na literatura quando
se estudam trajetérias de familias de criancas com experiéncias de adoecimento
crdnico (FAVERO-NUNES; SANTOS, 2010). Cabe ressaltar, ainda, a
identificagao de componentes de violagiao de direitos, caracterizada como uma
violéncia institucional, quando o itinerdrio se liga aos grupos populacionais
associados ao marcador raga / cor, no caso quilombolas (SIQUEIRA et al.,
2016). Os “truques” constituem, ao nosso ver, algo que pode ser dialogado com
a discussdo empreendida por Moreira, Cunha e Mello (2016) quando discutem a
“carreira de doentes” que essas criangas constroem.

Acionando a teoria da ordem negociada de Strauss (STRAUSS, 1978) com o
“jeitinho” de Roberto Da Matta (PINTO, 2010; PRADO, 2016), pudemos ver
que a negociacdo no ambiente observado foi ampla. As leis, regras, protocolos, ou
seja, fatores estruturais do sistema, embora fixos, estavam sempre com sua validade
exposta as relacoes pessoais. A negociacio entre a estrutura do sistema e os diversos
interesses dos envolvidos nas decisoes a serem tomadas, sofreu grande influéncia de

conhecimentos relacionais e também do “jeitinho”.
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Também, na busca por cuidado, os familiares negociavam com as deficiéncias de
suas criangas e seus significados.

“...a gente sente os olhares, entendeu? Ai eu j4 falei:.. vou pegar um microfone aqui e avi-
sar, a minha filha nao se alimenta normal pela boca, ela se alimenta pela gastro...” (M8)

Observamos que, numa negociagdo do que é ser humano, os pais safam do
privado para o publico para negociar o reconhecimento da existéncia de seus filhos.
As maies atribufam aos cuidados com os corpos deficientes de suas criangas um
sentido sagrado, que elas assumiam por missao divina, onde “Deus me deu tenho
que cuidar” (M8). Estes corpos que as constitufam eram raros e, por isto, preciosos,
tinicos para elas, continham partes intocdveis e enigmdticas (as tecnologias) as quais
elas tinham medo de que outras pessoas mexessem. Elas encaravam este cuidado
com coragem, “atirando para todos os lados” (M1) e, mesmo com todo sofrimento,
nao medindo esfor¢os se doavam integralmente.

As deficiéncias e o viver com deficiéncias marcaram o IT das familias e de suas
criangas cronicamente complexas, no qual “além da experiéncia da opressio pelo
corpo deficiente, havia uma convergéncia de outras varidveis de desigualdade, como
raga, género, orientagio sexual ou idade” (DINIZ, 2007) (p.61). No campo, tivemos
as maes como cuidadores principais (familiar com responsabilidade de auxiliar a
crianga no seu cuidado didrio, como administragio de medicamentos, realizagio
de procedimentos e acompanhamento de consultas e internagdes (ALVES et al.,
2018)) e em poucas situages, a avo. Visto como uma tarefa das mulheres, restrito
a0 cendrio da vida privada, este cuidado vulnerabilizou ainda mais maes/irmas/avés
que ficaram com este trabalho e tiveram que abandonar suas vidas para viver em
fungao das criangas. Estas cuidadoras, completamente absorvidas, eram “os bragos
e pernas’ (M5) de suas criangas.

As condicoes destas mies para cuidarem de seus filhos dentro de casa foram
tao deficientes quanto as que elas se depararam no 4mbito publico. A sociedade
nega valor e relevincia ao cuidado - que acaba por se tornar invisivel - nio pelas
tarefas em si, mas pelos sujeitos que as executam (BIROLI, 2015). Logo, pela divisao
sexual do trabalho doméstico, as mulheres sdo as responséveis por cuidar da familia,
sendo oprimidas pelo mito da boa mae (NEVES; CABRAL, 2008), que colabora
para que as desigualdades sejam justificadas e naturalizadas. Elas precisam assim
ser reconhecidas - boas maes - e para isto tendem a suprimir todas as suas outras

identidades em prol da identidade materna, tendo seu tempo concentrado no
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cuidado da familia (BIROLI, 2015; NEVES; CABRAL, 2008). Consequentemente,
diminuem suas possibilidades de acesso ao trabalho remunerado assim como as
oportunidades de autodesenvolvimento, estudo, profissionalizagio e engajamento
na vida politica (BIROLI, 2015; NEVES; CABRAL, 2008). A abordagem de género
se faz importante na anilise das atuais formas do cuidado. Porém, nao se pode deixar
de considerar, num cuidado cuja perspectiva é privatizada e mercantilizada, que as
desigualdades de género se conectam com as de raga e classe, vulnerabilizando mais
as mulheres, negras e pobres (BIROLI, 2015).

Vividos também como borramento entre fronteiras, nos IT as familias
negociavam com os aspectos hibridos e paradoxais de suas vidas, numa constante
construgio do que sio.

"Eu s6 tenho um laudo na minha mio que ela tem hidroanencefalia e meningite...cles
falam que ela praticamente nio tem o cérebro...Eu olho pra ela nio vejo isso, porque ela
¢é bem ativa...” (M6)

Estas negociages tiveram suporte em seus corpos, expressando a complexidade
do cuidado que tornava suas vidas possiveis. Elas, com suas ostomias - orificios feitos
cirurgicamente em diversos érgaos que comunicam o érgio interno com o exterior,
por vdrios motivos, cuja finalidade é a promogao da vida - foram, conforme defende
Haraway (HARAWAY et al., 2013), prova viva de que os opostos sao indistintos. Com
elas, ficou claro que o que é de fora estd dentro, e o que é de dentro, estd fora. No s6
nas suas ostomias e feridas, através dos quais entramos em contato com seus 6rgaos
e secre¢oes, mas também quando as criancas que antes s6 sobreviviam nos hospitais
passam a ir para suas casas. E 14, elas crescem e adolescem. O mundo externo delas
invade o interior dos hospitais e elas levam o hospital para suas casas e para dentro de
seus corpos. Essas criangas e seus cuidadores estdo em constante producio do que sio,
através das relagoes entre si, com outras pessoas e com a tecnologia. Elas negociam,
num cendrio de dependéncias, o que é “ser humano”. Neste contexto, os sujeitos estdo
a busca nio somente de diagndsticos, meramente individuais, mas sim espagos de
negociagoes e encontros entre as pessoas ¢ a sociedade onde, para essas criangas e seus
familiares existirem, elas precisam sair do privado para o publico e negociar.

Nestas novas experiéncias de adoecimento, a objetivagio do sofrimento
levou a garantia de direitos, onde lutar para ser reconhecido doente passava pelo
conhecimento técnico a respeito da prépria condi¢do de saidde e pelos laudos

médicos, que surgem COmo NOvos atores. Observamos uma grande movimentagao
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relacionada aos direitos: laudos que asseguram a esses sujeitos o Beneficio de
Prestagao Continuada da Lei Organica da Assisténcia Social, medicagoes, materiais
para manuseio dos dispositivos, declaracoes para abonar falta no trabalho e na
escola. Percebemos também o esforco por inclusdo, expresso principalmente nas
batalhas travadas em torno do direito de seus filhos frequentarem a escola e das
dificuldades de transporte. Todas as mies se empenhavam no tratamento médico
de suas criangas, acompanhando com vdrios especialistas, em lugares diferentes, as
necessidades de internagées, cirurgias e os multiplos cuidados em casa, incluindo
os cuidados didrios de uma crianga dependente, o manuseio das tecnologias e suas
complicagdes, e as terapias direcionadas as criangas.

E importante pontuar que, apesar de termos abordado separadamente
diagnéstico e IT, na prdtica, eles se correlacionaram e apresentaram aspectos em
comum. Observamos que tanto os diagnésticos quanto os IT, influenciaram e
foram influenciados pelas identidades dos sujeitos neles envolvidos. Entendemos
identidade (DUBAR, 1997) como processo dinimico, tempo e espago dependente,
resultante de uma negociacio entre como o sujeito se vé e como ele é visto pela
sociedade, que pode ou nio ser concordante com suas identidades de pertencimento
e atribui¢do. Diagnésticos e IT foram performados (MOL, 2002) através de fluxos
de negocia¢io espago e tempo dependentes, entre os diversos atores humanos e nao
humanos envolvidos (LATOUR, 2012). Os atores ndo-humanos foram importantes,
pois interferiram nas defini¢ées clinicas e caminhos em busca de cuidado, levando
a agdes que constituiram tanto os diagndsticos quanto os IT.

Todas essas negociacoes transversalizaram com a luta em prol da garantia de
existéncia dessas criangas, onde os familiares incorporavam vérios papeis, em
constante construgio no tempo e espagos por eles percorridos. Nessa luta, eles
negociavam com o acesso a tratamentos e servi¢os, com o aprendizado no cuidado
de suas criancas, com sua subsisténcia, com a discriminagio de suas criangas e com

o manuseio das tecnologias e suas complicagoes.

Conclusao

As marcas da condigdo de satde das criangas observadas, que diziam respeito
tanto aos seus diagndsticos quanto as tecnologias as quais elas tinham dependéncia,
influenciaram as negociagoes relativas aos seus diagndsticos, assim como

influenciaram as negociagdes observadas nos I'T. As negociagdes no Cuidado dessas
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criangas ocorreram entre os diversos atores humanos e nio humanos envolvidos.
Este processo foi constituido assim como constituiu as identidades das pessoas
relacionadas, uma vez que as negociagdes dependeram de onde e quando se deram
as interagdes entre os atores, ¢ dependendo dos espagos e tempos de intera¢ao, os
sujeitos assumiam diversas identidades nesta negociagio. O Cuidado, portanto,
foi construido através de redes de negociagio envolvendo uma organiza¢io da vida
das pessoas relacionadas a ele, onde as negociagdes se relacionavam as incertezas
inerentes a condicio de satde e as possibilidades de viver com aquele diagnéstico.
Sendo assim, as negociagoes presentes no Cuidado prestado a essas criangas
denotaram construgao de possibilidades dentro de um cendrio posto de sofrimento
e incertezas. As criangas e adolescentes se constituiram através de seus diagndsticos e
IT, porém, nao se limitando a eles, abrindo espago para criatividade deste viver, onde

os atores negociavam entre si, com eles mesmos e com a sociedade.
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Abstract

Chronically Ill Children Care negotiations:
Building Possibilities into a Scenario of
Uncertainties

Interested in exploring the construction of the
negotiations present in the decision relationships in
complex chronic care in pediatric outpatient settings,
we approach Anselm Strauss and the concept of
negotiated order and Annemarie Mol with the concept
of decision logic associated with Latour actor-network
theory. We used an ethnographic perspective of health
research in the pediatric and stomatherapy outpatient
clinics of a hospital located in the city of Rio de Janeiro,
from July to December 2017. The interpretation of

the field converged to two major axes: diagnosis and
therapeutic itineraries, where care was performed
through negotiation networks. These concerned the
organization of the lives of people related to this care.
This whole negotiation process took place in a hybrid
scenario, marked by blurring across borders, where
caregivers constantly negotiated the recognition of
their children. Depending on the spaces and times

of interaction, the actors moved through different
identities, in a negotiation between how they recognized
themselves and how they were recognized by people

in complex chronic care. Negotiations in the observed
care relationships took place between the uncertainties
inherent to the health condition and the possibilities of
living with that diagnosis.

» Keywords: Negotiating; child care; chronic disease;
anthropology, cultural.
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