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Resumo: o artigo se situa no cuidado as criangas que frequentam hospitais e suas redes tecidas para
suporte, acrescido do lugar atribuido as familias nesse cendrio. Assume-se o entendimento de que as redes
de relagoes sao constitutivas do cuidado de criancas e adolescentes com condigées cronicas e complexas
de satde. Essas redes sao discutidas a luz de autoras que contribuem com esse campo conceitual, como
Elizabeth Bott, Cldudia Fonseca e Cynthia Sarti. O objetivo se concentra em interpretar a organizagio
de familias para participagdo no cuidado, considerando suas redes de relagdes. Foi realizado estudo de
natureza qualitativa em um setor de hospital infantil do Rio de Janeiro. As técnicas de produgao de dados
foram observagio participante e entrevistas semiestruturadas com as familias da sala de espera. O material
obtido foi transcrito e a andlise seguiu a perspectiva teérico-analitica e interpretagao de sentidos. Cinco
tipologias de familias foram identificadas. A construcio das redes de familiaridades a partir das relagoes
entre cuidadoras(es), a pesquisadora e os profissionais foi o eixo analitico apresentado. A participa¢io no
cuidado enfatiza as redes de familiaridades construidas que ultrapassam a consanguinidade e a circulagao

de criangas viabiliza o processo.
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Introducao

Estd em tela, no presente artigo, uma discussao sobre as formas de cuidado as
criangas que frequentam hospitais e suas redes tecidas para suporte, iluminando o
lugar que ¢ atribuido a constru¢io das redes de familiaridade, afinidade e suporte
nesse processo. Essa construgao ¢é viabilizada pela colaboracio e “circuitos de
reciprocidade” (Fonseca, 2006). Diante disso, também é preciso destacar que ao
referir familiaridade, nos aproximamos da perspectiva que entende que os arranjos
de familia nao se restringem as relacoes de consanguinidade (Sarti, 1994; 2004).
Sarti (1994) remete a familia a0 campo das moralidades e, portanto, no sentido a
ela atribuido por quem a vive (Sarti, 2004). Ainda em um didlogo antropolégico,
Fonseca (20006) recorre a discussao do parentesco incorporando nio somente a
consanguinidade, mas suas invengdes, extensdes, nisso que a autora destaca como
sendo a paternidade ritual e a circulagio de criangas nos seus estudos que abordam
sobre adogiao. Em um estudo cldssico sobre redes familiares, Bott (1955) discute o
ambiente das familias como redes de trocas de suporte emocional e material com
compartilhamento de opinides e valores.

Essa localizagdo de entendimentos e defini¢oes nos apoia no argumento de
que cuidados prolongados dedicados as criangas e adolescentes com situacoes de
saude interligadas a cronicidade, ultrapassa ou deveria ultrapassar a geografia dos
hospitais especializados. Nao sé porque a vida ultrapassa essas fronteiras, mas
porque encarando dessa forma, conseguimos alcangar o necessirio aporte para
discutir acesso e suas barreiras, nao s6 aos outros niveis de atencao a satide, mas aos
setores de educacio, lazer, transporte, moradia, alimentacio segura. No estudo que
sustenta este artigo (Agostini, 2019), partimos de um hospital especializado e das
redes que se constituem pelas referéncias de quem oferece um cuidado cotidiano e
de base familiar. No entanto, esse /dcus comparece interligado a outros espagos como
escola, casa e vizinhanca para exercicio do cuidado. Acionamos a categoria cuidado,
situada em um campo controverso e com disputas politicas e teéricas (Georges,
2017), na teoria feminista da deficiéncia de forma a reconhecer o valor do trabalho
do cuidado, considerar a dependéncia como constituinte da condigao humana e nao
estigmatizar a necessidade de cuidado (Fietz; Mello, 2018; Kitay, 2011).

Se primeiro situamos o que entendemos por familiaridade e redes de familiariadade,

nao nos ausentamos aqui a enunciar o que entendemos por Cuidado. Propomos
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abordar o cuidado na perspectiva feminista, acionado pela dimensao do care, que
coloca em jogo economia e politica e provoca pensd-lo no campo das lutas sociais.
Nesse sentido, Kittay (2011) se refere ao cuidado como algo que pode denotar um
trabalho, uma atitude ou uma virtude. Gilligan (1993) menciona a interdependéncia,
enfatiza o processo de relagdes envolvido no cuidado e as possibilidades morais que
estes geram.

Nesse contexto, o cuidado revela situagdes de interdependéncias e hierarquias
em um cendrio que altera a vida dos individuos, as estruturas familiares, a demanda
por politicas publicas e a distribuicio de recursos na sociedade. A questao da
dependéncia, seja da familia e/ou do Estado, torna-se fator a ser analisado nos casos
de criangas com deficiéncia que estdo repetidas vezes nos servicos hospitalares e
outros (reabilitagao, acompanhamento de satde), e quando nao hd apoio familiar
disponivel ou este se encontra reduzido.

Nao existe o cuidado em si, existe o cuidado na relagio. Ele envolve trocas
simbdlicas e isso leva considerar familias, género, trabalho, sobrecarga, reprodugao
social e como as pessoas se sustentam — com destaque para mulheres e irmaos(as)
das criangas que vivem com condigdes de satide raras e complexas — e podem estar
vulnerdveis as situagoes de descuido e violéncia por serem os cuidadores principais,
negligenciando a prépria satde e o direito a estudar, ao lazer e ao trabalho (Moreira;
Cunha; Mello, 2016). Faz parte dessa sobrecarga as cobrancas que demarcam
exigéncias quanto a uma suposta dedicagao exclusiva das maes ao cuidado, marcado
pela invisibilidade da nogio moral de obrigac¢ao. Essa imagem moral da “boa mae”
e o discurso da responsabilidade materna configura, como lembra Lupton (2013),
a invisibilidade da carga mental e emocional, e o apagamento do sofrimento e
desgaste. Nesse contexto de predominio das mulheres restritas a uma fungao de
maes, isso se intercepta com outros eixos de desigualdade de género, raga/cor, etnia,
classe social, que contribui para a desvalorizacdo do trabalho que essa dedicagio
representa economicamente (Contatore; Malfitano; Barros, 2017).

Nos casos de cuidados domiciliares para o perfil de criancas a que nos referimos,
sublinhamos a necessidade de acesso a beneficios sociais que possam suprir gastos
materiais e de ordem afetiva em um cendrio que gera arranjos familiares e suporte
técnico nem sempre presencial, como no hospital (Moreira ez al., 2017; Moreira;
Gomes; S4, 2014). Assinalamos responsabilidades, na maioria das vezes, da mae, que

passa a agir como cuidadora de seus filhos através do gerenciamento das medicagoes,
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intervencgoes técnicas e monitoramento de riscos, sendo que esta situagao tem
consequéncias diretas em suas vidas (Castro, 2017). Por outro lado, Castro (2017),
Castro e Piccinini (2004) apontam para o fato da exclusio dos homens pelas
mulheres no processo de cuidado.

O objetivo do artigo se concentra em interpretar a organizagao de familias para

participagdo no cuidado considerando suas redes de relagées.'

Método

Referido a uma pesquisa aprovada (CAAE 89076418.8.0000.5269) e com campo
realizado no periodo de agosto de 2018 a mar¢o de 2019 (Agostini, 2019), este artigo
assumiu o entendimento de que as redes de relagdes sio constitutivas do cuidado de
criangas e adolescentes com condigdes cronicas e complexas de satde. Essas redes
sao discutidas a luz de autoras que contribuem com esse campo conceitual como
Elizabeth Bott, Cldudia Fonseca e Cynthia Sarti.

O campo foi uma sala de espera de um setor de hospital publico infantil
universitdrio do Rio de Janeiro composto por equipe de profissionais de satide
(médicos, fisioterapeutas, terapeuta ocupacional, fonaudidloga, psicéloga) com a
missdo de promover a reabilitacio de criangas e adolescentes com deficiéncias e que
desenvolve atividades de assisténcia, ensino, extensdo e pesquisa.

Em sintonia com a perspectiva metodolégica adotada, optamos como técnicas de
produgao de dados: a observacio participante, com os registros em didrio de campo,
seguida de entrevistas semiestruturadas com tépico guia (Gaskell, 2002). Essas
técnicas serviram como suportes para as interagdes, e acesso ao universo simbdlico
de significados compartilhados.

Os sujeitos foram representados pelas familias — seja mae (presenca mais
frequente), pai ou outra figura familiar — que aceitaram participar e assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Foram incluidas familias compostas
por quaisquer membros, desde que acompanhassem o tratamento da crianga com
condigbes cronicas e/ou deficiéncia e fossem responsdveis pelos seus cuidados,
fossem maiores de 18 anos, tivessem condigoes cognitivas e pudessem contribuir
com informacgoes ao aceitarem participar do estudo considerando seus objetivos,
beneficios e riscos. As familias foram selecionadas com base na possibilidade de
apreender o fen6meno participacao familiar no cuidado a criancas e de responder

as perguntas de pesquisa. Os critérios de exclusao estabelecidos foram familias que
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demonstrassem dificuldades de compreensdo da proposta durante a observagao
participante e entrevista (verbalizassem que nio entenderam ou que nio se sentiam
aptas a responder, que saissem do foco da pergunta mesmo quando explicada ou
com exemplos, que nio soubessem dizer sobre o cuidado da crianga por participarem
pouco deste processo) ou que o assunto retomasse aspectos apontados como pessoais
e dificeis de serem mencionados na situacio de pesquisa; familias cujas criangas
estivessem em situagao de instabilidade clinica evitando assim, questoes emocionais.

As oito familias e oito criangas que participaram do estudo, foram diversas entre
si no que diz respeito aos participantes do cuidado. Tendo em vista essa constatagio
propusemos cinco tipos ideais inspiradas no artigo de Fonseca (1999). A autora
aponta que uma determinada constru¢do tipolégica visa considerar fatores tais
como profissio, educa¢io, mobilidade geogrifica etc., que se relacionam a formas
de organizagao familiar. Tais tipologias situam sujeitos em um contexto histérico
e social e foram identificadas cinco possibilidades de arranjos familiares referentes
ao lugar do responsdvel nos cuidados a crianca: 1- pai, 2- mae e pai, 3- mae (casada
ou nao com o pai da crianga), 4- familia expandida, 5- av6. Embora esses membros
presentes no setor tenham familiaridade representada por lacos consanguineos,
ressaltamos aqui a nogao de familia, j4 mencionada e entendida, como o sentido das
relagdes que os sujeitos estabelecem. Essa foi considerada na sala de espera para além
de consaguinidade, através de relatos e interacoes, e explorada para fins de andlise
junto aos outros atores que compuseram as cinco tipologias.

Apés a imersao na sala de espera, com intera¢oes informais, e observagoes didrias
registradas, foram feitos convites para entrevistas, em espago reservado e de forma
individual, com a dupla pesquisadora e responsdvel pela crianca. Fazia parte dessa
entrevista topicos abertos, facilitadores, relacionados a histéria e rotina da crianga;
como ¢ cuidar dela e quais as pessoas que participam do cuidado. Peguntas sobre a
caracterizagio e localizagao social do familiar e da crianga - idade, profissio, renda,
escolaridade, moradia, diagnéstico da crianga, idade, tempo de tratamento em
reabilitagio — compuseram a primeira aproximagao, pois esses marcadores sociais da
diferenca localizam o cuidador e o cuidado construido em uma ancoragem critica e
reflexiva necesséria.

A transcri¢io das entrevistas, gravadas, e anonimizadas - representam a flor/
planta escolhido por cada familiar - juntamente com a reflexao sobre o caminho da

pesquisa registrado no didrio de campo, compuseram um corpus analitico, que foi

Physis: Revista de Saiide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 34, e34031, 2024



| Pégina 6 de 21

submetido a interpretagao no didlogo com o marco teérico que nos guia, explicitado
na introdugio. Para fins desse artigo, trabalharemos a “Construcio das redes de
familiaridades: as relagoes entre cuidadoras(es), a pesquisadora e os profissionais”
sintetizado em parte, nos nucleos (a) familia — arranjos familiares no cuidado e (b)

circulacio de criangas.

Resultados e Discussao

Destacamos como participantes as familias que estiveram presentes no campo de
estudo entendidas como lugar de pertenca das criangas. Os Quadros 1 e 2 apresentam
a caracterizacio dos 10 entrevistados(as) e das oito criangas (considerando que duas
delas tiveram dois familiares entrevistados). Das oito familias que residiam no Rio
de Janeiro ou Baixada Fluminense, somente duas moravam em casa alugada sendo
a maioria em casa prépria. Sobre as terapias que as criangas frequentavam, foram
citados atendimentos de fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicologia,

medicina, nutrigdo e pedagogia.

Quadro 1. Perfil dos participantes da pesquisa

Entrevistado(a) Crianca Cor/ Ocupagio  Escolaridade Beneficio Renda

Idade Raca (SM)+
Mae Orquidea Girassol Parda Do lar 20 grau Sim 2§
44 completo
Mae Margarida ~ Rosa Branca Fisioterapeuta Superior Nao 3
39 completo
V6 paterna Rosa Branca Aposentada Superior Nio 4
Primula (Professora completo
62 Ensino

Médio)*
Pai Ipé Samam- Parda  Técnico de 2° grau Sim 2
35 baia informdtica completo
Mae Violeta# Pettinia Negra Do lar Fundamental Sim 1§
32 incompleto
Mae Tulipa# Amor Parda Do lar Fundamental Sim 1§
28 perfeito incompleto
V6 materna Azaleia Negra Aposentada 20 grau Nao 2
Horténsia (Hotelaria) incompleto
57

continua...
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Entrevistado(a) Crianca Cor/ Ocupacao  Escolaridade Beneficio Renda

Idade Raca (SM)+
Pai Babosa Florde Branca Técnico de Superior Nio 4

42 maio informdtica completo

Mae Lirio Florde Parda Educadora Superior Nio 3

36 maio fisica completo

Vé materna Cravo Parda  Aposentada Superior Nio 10
Crisantemo (Enfermeira)  completo

64

*Atualmente, trabalha em comércio com marido. + Namero referente a quantidade de saldrio minimo
(SM) recebido pela pessoa e que § corresponde a renda familiar total em alguns casos. # Nio estdo casadas
com o pai da crianga.

Fonte: elaboragao prépria.

Quadro 2. Informagées gerais sobre as criangas

Crianga Diagnéstico# Idade  Escola-E/ Tempo em
Creche-C Reabilitacao
(Desde)

Girassol Hemiplegia E 3anos  E Particular 10 meses de idade

Rosa Quadriplegia espdstica 8anos  E Puablica 3 meses de idade

Samambaia Sindrome de Down 4anos  E Particular 2 anos de idade

Pettinia ADNPM 3 anos Nao Nio citado (sem
Cardiopatia congénita precisao).

Amor perfeito  ECNP (referido pela TO) 4 anos  Nao 2 anos de idade

Azaleia Hemiparesia D 4 anos C Particular 1 ano e 2 meses

(bolsa total)

Flor de maio  Suspeita PC (Diplegia) 3anos  EParticular 2 anos de idade
(bolsa parcial)

Cravo PC 2 anos C Publica nascimento

#Como referido pelo familiar. ADNPM-Atraso do desenvolvimento neuropsicomotor. ECNP-

Encefalopatia cronica nao progressiva. PC-Paralisia cerebral. TO-terapeuta ocupacional.

Fonte: elaboragao prépria.
Inspiradas pelos “casos exemplares” nomeados por Fonseca (1999), optamos por

analisar os trechos do didrio e entrevistas como situagdes exemplares/tipicas que

puderam representar o campo de pesquisa e refletissem outros casos. Fonseca (1999,
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p. 73) cita que “o pesquisador tem o desafio de juntar pedacos —as diversas dinimicas
— para entender uma légica que subjaz e ordena as vdrias partes do sistema”.

Tais situagdes exemplares/tipicas se deram a partir das interagoes estabelecidas
entre os diversos atores no qual o processo de cuidado entre eles e o cuidado a crianga
constituiram o centro de uma rede de relacdes fundamentada no Interacionismo
Simbdlico. Identificamos o cuidado estabelecido, proporcionado e, muitas vezes,
possivel mediante arranjos familiares e articulagdes necessdrias diante das demandas
advindas do processo de tratamento e condi¢io de satide.

Nesse caso, discutir familiaridade nio equivale a resumir-se familiar como
consaguinidade como jd consideramos em Sarti (1994, 2004) e Fonseca (2000).
Também acionamos aqui, para aprofundar a discussao, pensar as familias como um
sistema de papéis interdependentes (Bott, 1955) ressaltando como se d4 a construgio
das redes que viabilizam o cuidar levando em conta o aspecto relacional e contextos
variados. Em nosso estudo, a observagio participante revelou relagoes em uma
perspectiva de construgio de redes para o cuidado, que aqui, optamos por denominar
redes de familiaridades. Tal aspecto que envolve a coleta de dados relacionais como
tarefa central da pesquisa qualitativa, mais voltadas as etnogréficas, é abordado
por Jones (2018) quando retoma a pesquisa de Elizabeth Bott e a participagao dos

pesquisadores nas atividades, ambientes e cotidiano de participantes da pesquisa.

Familia — arranjos familiares no cuidado

As histérias ressaltam arranjos entre familiares reconhecendo tal familiar
representado por lagos consanguineos ou nio, desde que a intimidade, afeto e
confianga tenham lugar pelo sentido atribuido pelo sujeito que o reconhece como
familia. Fonseca (2006) coloca que hd o cardter social do parentesco e um peso
conferido aos lagos de sangue, mas também se associa a quem se pode confiar
(Sarti, 1994). No campo, as relagbes aconteceram, algumas vezes, fortalecidas
pela consanguinidade e quem cuida acaba por ser a mie, o pai, irma(o), avds, tias.
Mas, em outras vezes, quem se torna familiar parte de um arranjo mediante uma
situagdo que faz com que a comadre, os professores, a familia do hospital/servigo de
reabilitagdo, a babd, a mulher que cuidou de vérias geragcoes da familia ou a vizinha
que desempenham a fungao de cuidar. Ressaltamos que, essa pessoa, também,
constitui a presenca feminina no cuidado e o fato de que a mulher depende de

arranjos ou ela mesma faz seus arranjos a partir da reorganizagao da rotina. Esses
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ultimos nio se estabelecem pela consaguinidade, mas pelo sentido atribuido por
quem vive (SARTTI, 2004) diante da relagao construida a partir das interagoes.

Essa v6 nao tem com quem contar [...]. Foi demitida do trabalho de servicos gerais quan-
do precisou ficar com o neto que a mée é menor. (Didrio de campo, p.17)

Tem sempre o apoio do marido e da filha de 18 anos para cuidar da criancga, o marido
quem fica quando ela vai trabalhar (ele trabalha como auténomo). (Didrio de campo,

p.24)

[...] ela gosta muito da nossa familia, que ela estd na nossa familia hd quinze anos... ela
cuidou dos meus sobrinhos, depois ela cuidou dos meus netos e agora ‘td com o Cravo [...]

(Entrevista com Crisintemo — avé de Cravo, p.89)

Nao sei como ¢ feito, mas que, que essas palavras que a gente ‘tZ usando aqui possa ser
usadas, né? E aproveitadas no dia a dia, tanto do paciente como vocés ali administrando
os trabalho. (Entrevista com Primula —av6 de Rosa, p.107)

Segundo Lupton (2013), ¢ esperado das maes que elas se dediquem inteiramente
aos seus filhos além de trabalhar, cuidar de si e da casa. As mulheres que assumem
o cuidado integral da crianga sio cobradas por um papel naturalizado que vincula
maternidade a cuidado, abnegacio, sacrificio e missdo como afirmam Mendes ez a/.
(2020). “Recai sobre as maes uma autovigilincia, incrementando responsabilizacoes
pela satde de seus filhos” (Castro; Moreira, 2018, p. 9) e isso gera escolhas com
consequéncias diretas. A reorganiza¢dio da mulher leva a perda do emprego,
mudanga do trabalho ou decisio de quem manterd a casa e quem fica com a crianga
desvelando aspectos econémicos e de sobrecarga.

Cabe lembrar que aspectos trabalhistas como periodos de licenca maternidade
e paternidade configuram arranjos para cuidar. Houve mulheres que ressaltaram
que coube a elas renunciar ao emprego, profissao para dedicagdo integral a crianga
ficando impedida de adquirir beneficios sociais futuros (garantias previdencidrias e
trabalhistas) e ter sua prépria renda em um contexto no qual se aumentam despesas
familiares com a satde da crianca. A mulher que continua seu trabalho o garante
com arranjos familiares, que tornam isso possivel, ao dividir o cuidado da crianga
com outro que a apoia para continuidade da vida em outras esferas. A sobrecarga
que recai para a mulher nao estd somente para demandas do cuidado, mas envolve
sentimentos de preocupacio com a sobrevivéncia da crianca, culpa, impoténcia e
desconhecimento de como cuidar diante de certas situacoes.

Estudos internacionais de Zajicek-Farber ez al. (2017), Leiter (2004), Bellin ez

al. (2011) contextualizados no cuidado centrado na familia também envolveram,
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em maior parte, as mulheres que exerciam o cuidado, confirmando a exigéncia que
recai sobre elas e as colocam em desigualdade. As discussoes sobre a centralidade da
familia em programas ou politicas precisa incluir as situa¢des em que incidem ainda
mais obrigacoes e cobrancas sobre a mulher. Ademais, compreender as repercussoes
desse processo contribui para que familias, profissionais e gestores possam pensar
em estratégias de prevencdo para satde de cuidadores, agoes e politicas de apoio a
familia e a atengdo para aspectos além do tratamento clinico (Dantas ez 4/., 2019).

Cabe analisar situagdes que envolvem o aspecto trabalhista, para algumas maes,
periodos com hordrios alternativos de trabalho sio permitidos até que a exigéncia de
saidas frequentes ou de ficar depois do turno de trabalho, para cumprir as atividades,
se tornam obstdculos a sua continuidade e resultam nas demissdes. Mendes ez al.
(2020, p. 3.790) enfatizam que:

A auséncia de politicas publicas de amparo ao (a) trabalhador (a), celetista ou informal,
com dependentes em situa¢do de adoecimento crénico, coloca este cuidado antes no
campo da solidariedade entre empregador ¢ empregado que no campo de um direito
garantido. Culturalmente, a auséncia das mulheres no trabalho para acompanhamento
hospitalar de dependentes tende a ser mais tolerada que a dos homens, bem como o risco
de perda do emprego dai decorrente.

Quanto a fungio de pesquisadora, as redes de familiaridades também foram
construidas de forma a servir de media¢do para que o conteido trazido pelas
familias na pesquisa fosse considerado pelos profissionais e servigos, com base no
que foi expresso por Primula (avé de Rosa). Sobre isso, foram manifestados desejos
que as informagdes passadas na entrevista pudessem ser usadas pelos profissionais
no exercicio da profissao e a necessidade de explicar as familias sobre o processo
terapéutico.

Outro ponto relevante de andlise refere-se a participagao do pai no cuidado de
seus filhos, que surgiu no campo a partir das seguintes situagdes exemplares:

[...] meu esposo tinha ficado do lado de fora com meu cunhado, avisaram que a crianga
nasceu, mas nio falaram que teve algum problema, ele foi pra casa, tranquilo. (Entrevista
com Orquidea — mae de Girassol, p. 1-2).

O pai abandonou a familia e mesmo ela (mie da crianca) sendo do Nordeste, sem familia
no Rio, permaneceu. (Didrio de campo, p. 12).

Mas assim, Samambaia, ele ¢ muito comigo, é, ¢ muito, eu sinto assim, eu sinto que
Samambaia, eu sou o mais responsdvel pelo Samambaia e a minha esposa pela (irma de

Samambaia) ... (Entrevista com Ipé — pai de Samambaia, p. 28).
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A presenca do pai merece ser discutida, pois a0 homem ou figura masculina
coube o papel de ser quem abandona, quem é o provedor (SARTI, 1994), quem
assina papel, quem leva a crianga quando a violéncia perto de casa ou do caminho
deixa a mae temerosa em fazé-lo sozinha, quem tem a oportunidade de organizar
seu trabalho por ser autbnomo ou por ter autoriza¢io para fazé-lo ou quem exerce
a paternidade. O papel de provedor para o homem também o coloca diante de
vulnerabilidade, j4 que estd sujeito a condigdes externas e isso se torna mais sério a
depender da situagao financeira da familia (Sarti, 1994).

Acontecimentos ligados a atitudes profissionais forgam ou reconhecem a mulher
como principal nesse processo. Isso ocorre diante da situacio de nascimento
da crianga e a autorizagdo da permanéncia de apenas uma pessoa no hospital e a
informacio que chega incompleta nio traduz a real situagio, fazendo o pai ir embora
e entender que estava tudo bem com base no relato de Orquidea (mée de Girassol).

Para aquele que exerce a paternidade, a rotina relatada ressalta que houve a
necessidade de renunciar a algo, seja um dos empregos, ser autbnomo, reorganizar
o hordrio ou, até mesmo, dispensar trabalho quando interfere na rotina de cuidado
da crianga. Visto pelas mulheres, esse homem torna-se causa de admiragio, sendo
destacado seu valor/reconhecimento ou desejo de ter um que agisse da mesma forma
como tal situagdo representa: “Ah, se 0 meu marido fosse assim. E muito bom
quando o pai acompanha.” (mie na sala de espera) (Didrio de campo, p.46), mas
logo justificado que o pai ndo estd porque foi trabalhar para colocar comida em casa.
Ainda podemos acrescentar a visdo comum do pai como provedor da casa e aquele
que precisa ser forte e controlar a emogao ou aquele que acompanha e é responsavel
pela autoridade moral e respeitabilidade a familia.

Em articula¢ao com Nicholas ez /. (2016), que tiveram o pai como sujeito de
seu estudo, também sao ressaltadas a pressao financeira, a influéncia na relagao com
a esposa, o estereStipo de homem forte e o estresse na tomada de decisao diante da
falta de clareza de informacoes e a possibilidade de desacordo parental. Isso nos
aponta a necessidade de considerar tais contextos quando se pensa na centralidade
da familia no cuidado e a forma com que os profissionais envolvidos a consideram,
além da dimensao do que se espera ou idealiza que ela faga ou alcance.

Ainda assim, aproximar ou afastar o pai do cuidado torna-se repercussao de agoes
provenientes da interagio com quem nio o escuta, no compartilha informagées, o

enxerga como quem faz a parte burocritica quando assina documento, ou nio faz
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bem feito e por isso a mae o faz e se sobrecarrega. O campo do estudo reafirmou a
prevaléncia de mulheres, mas fizemos o esfor¢o de reconhecer o pai nas pesquisas e
inclui-los para tratar da sua participagio no cuidado de seus filhos, sendo que um
dos entrevistados representa o principal cuidador da crianca e o outro tem papel
ativo em conjunto com sua esposa ¢ rede de apoio, com destaque a reorganizagio
que puderam fazer na profissao que exercem. Phoenix ez a/. (2019) ressaltaram, em
seu estudo, que a habilidade dos pais de manter o emprego enquanto participavam
das consultas e terapias dos filhos dependiam da flexibilidade do empregador e
prestadores de servigos o que pdde ser constatado no nosso contexto.

H4 um aspecto de localizagdo em termos de distdncia a ser destacado nos
arranjos familiares, j4 que quem mora mais perto, quem estd mais préximo/
disponivel acaba por significar aquele com quem surge o arranjo mais fortalecido
e, este nao necessariamente, ¢ consanguineo e se dd pelo aspecto da vizinhanga.
Essa rede também se forma através dos conhecimentos e relagoes de proximidade
e afinidade com outras mulheres que também frequentam os servigos com suas
criancas e se torna base de apoio espontinea e informal firmada no afeto (Castro;
Moreira, 2018) como observado nas interagoes ocorridas na sala de espera e apoios
descritos pelas familias.

A proximidade facilita o trinsito que se estabelece no cuidado a partir dos
itinerdrios com as consultas médicas, internagoes, reabilitacdo, auxilio em casa,
revezamento no hospital, desempenho das atividades de vida didria, entre outros.
O autocuidado e lazer ficam em segundo plano e comprometidos, ji que os
deslocamentos de casa sdo tantos que quando nio ¢ necessdrio ir a algum lugar ou
quando tem um feriado ou chega o fim de semana, este dia acaba por representar
um certo “descanso” e repercute em uma espécie de confinamento domiciliar como
nomeado por Mendes ez al. (2020).

Para Castro e Moreira (2018), devido ao cansago mental e fisico das maes
decorrente de cuidar, sair de casa torna-se desafio e limita interacoes sociais gerando
isolamento. Dantas ez 4/. (2019), nesta mesma linha, complementam que a restrigao
social advém da sobrecarga. Tal comportamento pode se tornar obsticulo para
estabelecer e manter as redes de familiaridades tao necessdrias para o desempenho
do cuidado.

Além disso, o arranjo familiar também depende da renda disponivel, embora haja

a possibilidade de ser acompanhado por alguém a alguns dos servicos que a crianga
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frequenta, o tempo despendido mostra a necessidade do pagamento da alimentagao
e transportes para outra pessoa e interferem no processo. Por isso, as cenas comuns
s30 com a crianga ¢ um acompanhante, mesmo que tenha alguém que possa apoiar.
Em outros casos, quando a familia tem mais de um filho, é comum que levem outro
familiar para auxiliar e a presenca dos irmaos seja mais novo ou mais velho, também,
reflete a organiza¢io que é necessdria com queixas sobre o tempo de espera ou por
ter que dividir a atengao. Dantas ez a/. (2019), em seu estudo abrangendo o cuidado
com criangas com deficiéncia multipla, apontam mudangas no relacionamento com
os outros filhos e que foram associadas a falta de tempo dos pais pela necessidade de
atengao a crian¢a mais vulnerdvel e ocasionaram mudangas na dinAmica familiar.
Ainda sobre os arranjos familiares, foi na sala de espera em que foram apresentadas
e construidas as relagoes estabelecidas entre pessoas e institui¢oes e que remeteram
a locais de trabalho, igreja, shoppings, associagées, clinicas, médicos. Como cita
Bott (1955), as familias nao poderiam sobreviver sem suas redes de relagoes externas
sendo que as redes ficam entre familias e todo seu ambiente social e variagées na
forma como elas se conectam. Elas ndo podem ser explicadas por um fator isolado,
pois envolve a complexidade e variabilidade econémica, ocupacional, além dos
sistemas institucionais e como a familia reage a esses fatores. Neste ambiente da sala
de espera, as conversas sdo variadas, hd troca de sentimentos, desafios, informagoes,
carinho e contribuem para constru¢io de arranjos familiares, o que promoveu

encontros produtores de cuidado efetivo.

Circulac¢io de criangas

A “circula¢io de criangas”, termo originalmente usado por Fonseca (2000),
interpretado e levado ao contexto do cuidado de criangas que sio dependentes de
servicos hospitalares é observada/relatada seja na sala de espera, seja em casa ou
outros locais, seja para cuidar ou para se cuidar. As criangas passam um tempo com
outras familias ou outras pessoas da familia, é adotada pela v, professores tem seu
tempo de cuidado a desempenhar na escola, mulheres trocam e seguram filhos de
outras maes no seu colo, ou seja, criangas circulam entre si mediada por relagées,
fungoes, necessidades e locais. Para Fonseca (2006), isso contribui com arranjos de

cria¢do para aumentar o circulo de pessoas significativas no universo social.
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Af eu procuro ajudar ela o mdximo que eu posso, fico tomando conta quando eu posso,
quando eu posso, porque ¢ assim, eu nio posso me dedicar totalmente 4 Azaleia, enten-
deu? Que eu tenho minha vida. (Entrevista com Horténcia — avé de Azaleia, p. 45).

[...] viajou a trabalho [...] ficou sem o filho que pode deixar com o pai e a v6 paterna que
também ¢ uma mae para ela como ela frisou. (Didrio de campo, p. 47).

Mas em casa mesmo cuidando, sé a gente mesmo, assim, direto sempre com ele somos s6

nés e o pessoal da escola, né? (Entrevista com Ipé — pai de Samambaia, p. 25).

[Pesquisadora — [...] a sua mae fica com um dos seus filhos, né?] Fica. [Pesquisadora — Que
eles moram perto de vocé, mas ela se responsabilizou por um dos seus filhos. Quando que
foi, esse periodo?] Ah, ele ‘tava com dois meses de nascido. [...] E. Se nio fosse ela, minha
filha... (Entrevista com Petinia — mie de Violeta, p. 38).

Sarti (1994) complementa ao citar os papéis de compadrio e que em situagdes
de ruptura conjugais e instabilidade no trabalho, a familia atualiza os papéis que
a estruturam através de rede familiar mais ampla. E destaca que nem sempre hd
um modelo nuclear e as figuras pai/marido e mulher/esposa sdo transferidas para
outros membros da rede. As criangas circulam entre atores como casas, escolas,
maes, vizinhos, servicos, setores, profissionais compondo arranjos de circulagio que
possibilitam o processo de cuidado.

O fenémeno da circulagdo de criangas tem aparecido na reflexao antropoldgica,
e Fonseca (20006), pioneira nos estudos sobre o tema no Brasil, usa o termo para
designar a transferéncia de uma crianca entre uma familia e outra, seja sob a guarda
tempordria ou ado¢io e a ressalta como experiéncia histérica relevante na sua interagao
com as leis e politicas do Estado. Ela envolve o processo social no qual as redes sao
mobilizadas em funcio da crianca, de sua guarda e de sua sobrevivéncia, serve para
estreitar lagos entre individuos da rede e para estender o grupo de parentesco a
vizinhos pela partilha de responsabilidades parentais que transformam afinidades
momentineas em relagcoes duradouras (Fonseca, 20006).

S4 (2017) enfoca a circulagdo de criancas como prética social que criangas se
deslocam de seus ndcleos familiares para viver com outras familias que, de forma
mais ampla, inclui deslocamentos para instituiges e situagdes de rua; e que mulheres
predominam ao assumir a responsabilidade pela circula¢do de criangas. Motta-
Maues (2004) propée incluir fluxos de deslocamentos mais curtos, dinimicos e
varidveis, em termos de espagos e personagens envolvidos. Medeiros e Lemos (2011)

exemplifica os movimentos nos espagos como a casa de pais separados, entre avds,
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idas e vindas para aulas e que ocorrem no cotidiano tanto de camadas populares,
médias e altas.

Koller ez al. (2013) ressaltaram a existéncia de profissionais considerados como
a “familia substituta”. Um pai entrevistado, Ipé, ressaltou o cuidado do filho pelos
profissionais da escola. Acrescentamos o fendémeno da circulagio de criangas em
um contexto que envolve a deficiéncia e suas particularidades. Essa circulagio exige
a dedica¢io do outro que se compromete e assume o cuidado, mas remete a duas
situagdes de quem desempenha o papel e cuida com exclusividade ou quem exerce
seu papel, mas delimita até onde pode ir ao reconhecer que, também, tem sua vida
ou que essa dedica¢do coloca o outro em um papel coadjuvante. Essa situagao remete
a posturas resultantes de apoios recebidos: “meu filho, se eu nio ‘tivesse aqui, vocé
tinha que se virar”, entdo, entdo o (pai de Rosa) se aproveita um pouco, sabe?”
(Entrevista com Primula — av6 de Rosa, p. 105)

Fonseca (1999) liga a circulagio de criancas a solidariedade familiar e transferir
a crianga de uma casa para outra pode preencher uma funcio prética sendo que a
escolha da familia de criagao obedece a uma légica simbdélica que dd peso a parentes
consanguineos como ocorreu no caso de um dos filhos de Violeta que mora com a
avé desde os dois meses de nascimento de Pettinia. Além disso, a autora cita outra
fungao ao dizer que ao cuidar de um neto, uma mulher justifica sua demanda de
apoio material e de afeto aos seus préprios filhos e pode reforcar obrigagoes de
filhos com seus pais. Sarti (1994) afirma a existéncia de um compromisso moral de
retribuigao entre a familia e rede de parentesco e que criancas também podem ser
recebidas por nao parentes do grupo de referéncia dos pais.

A circulagdo de criangas, as condigdes das criancas, histérias vividas e os arranjos
familiares levam a situagoes ou episddios de superprotecio e conflitos no processo
de cria¢do e cuidado, como se para essas criancas justificassem certos atos por
tudo que jd passaram. Fietz e Mello (2018) faz uma das criticas ao termo cuidado
advinda de um processo de infantilizagdo no qual a pessoa com deficiéncia ¢ vista
com a independéncia e autonomia comprometidas e que “a linha que separa o ‘bom
cuidado’ da acusagao de ‘superprote¢ao’ é ténue e comumente borrada” (p. 118),
tragada nas prdticas cotidianas e suas relacoes.

Embora haja esse aspecto conflituoso e nas relagoes cada um exija de acordo com
o direito que a sua posigao confere (quem cria, quem tem o vinculo biolégico) (Sarti,

1994), necessidades mais urgentes da crianga sao conseguidas quando se juntam
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esforcos a partir desses arranjos familiares construidos para se comprar uma cadeira
de rodas, fraldas, oferecer o transporte ou pagar um exame:

Entido precisava de ajuda ¢ eu morando em cima, mais do que certo eu poder ajudar,
segundo que ela nao dirige, ai quer dizer, depende de levar, quer dizer, ai jd ia sacrificar
meu filho, parar o trabalho, essa coisa toda. Entéo, eu sou motorista, “t6 ali pra o que der
e vier com a Rosa.” (Entrevista com Primula — av6 de Rosa, p. 96).

A situac¢io acima aciona Bott (1955) sobre familias em redes com trocas de
suporte emocional e material, além de questoes relacionais e de responsabilidade
consideradas por Gilligan (1993). Cabe considerar as responsabilidades e como
sio distribuidas, trata-se de algo construido e nao individual. Isso faz aparecer
conflitos e reivindicamos a dimensio relacional do cuidado. Ao mesmo tempo, tais
conflitos e situacoes de superprotecio com familias em rede destacam situagoes
que venham a interferir na participacdo da familia no cuidado e que merecem ser
consideradas por profissionais e servicos que versam pela centralidade das familias.
Seja de forma harmoniosa ou cheia de conflitos, formam-se lagos e a crianga é vista
como insepardvel das diversas relagdes que formam a trama social de sua existéncia
e perpetuam lagos sociais que a moldaram (Fonseca, 20006).

Com base em Kittay (2011), ao enfocar que o processo de cuidado é estabelecido
através das redes de familiaridades e arranjos, hd relagoes de interdependéncia entre
pessoas que realizam trocas reciprocas entre iguais, valorizam o trabalho de cuidar
e suas atitudes e virtudes que o envolve numa ética publica do cuidado. Além disso,
sustenta o que Sarti (1994) destaca sobre a familia composta por pessoas com quem
se pode contar, como redes de obrigacdes que delimitam vinculos em torno de uma
experiéncia moral.

Sarti (2004) acrescenta que hd questdes em jogo como a idealizagao da familia
(como um deve ser e afetividade) e a idealizacio de si. Isso direciona a refletir sobre
como nés que lidamos com familias consideramos as suas opinioes, dificuldades,
esforcos na busca de compreender o que e quem se torna préximo e se pode confiar
quando, por exemplo, se cuida de uma crianga com deficiéncia e diversas formas de
ser familia.

A partir das temdticas discutidas, ressaltamos que o processo de cuidar envolve
a forma como as familias s3o entendidas e nas relagdes que se estabelecem; quem a
compde. Profissionais, gestores e a prépria rede familiar precisam negociar agdes na

interface com o ambiente, as tecnologias e as experiéncias em um cendrio complexo.
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As acoes de cuidado vividas na esfera intima também podem introduzir novos
valores e virtudes na esfera publica como a visao de Kittay (2011). Ela argumenta
uma ética publica de cuidado com base na ideia de que estamos todos inseridos em
dependéncias, e compreender isso faz enfrentar o medo e repugnéncia da deficiéncia
ou de depender de algo. Outro ponto também merece preocupagao quando o
cuidado ¢ centrado apenas na crianga e a familia que a acompanha se torna invisivel

pela equipe de satde.

Consideracoes finais

A construgio de redes de apoio se dd por proximidade e/ou semelhangas, seja por
dividir a mesma condicio de satide das criangas, enfrentar desafios parecidos e, até
mesmo, contar com o afeto e consideragao de pessoas que vao compondo essa rede.

Os ideais de normalizagao presentes e vinculados a um modelo de norma familiar
para cuidar, controle, vigilancia e naturalizagio do lugar da mulher, intervém nas
agdes e nas relacoes entre profissionais e cuidadores familiares considerando o
cuidado as criangas com deficiéncia que destacamos. Reiteramos as familias nao
apenas representadas pelos lagos consanguineos, mas que envolvem o sentido que
cada um atribui e a quem se torna familiar diante da situagdo enfrentada. Apontamos
para a dimensao de género representada pela sobrecarga e desigualdades com relacao
a mulher no exercicio do cuidado.

As familias foram compostas por pessoas cujo sentido atribuido veio do afeto,
confianca e competéncia se estendendo a profissionais e outras que compartilham
das mesmas experiéncias ao cuidar de criangas. Ou seja, nao hd um familiar isolado
jd que o processo de cuidado se d4 pelas redes de familiaridades. Abordar familia
e cuidado envolve a dimensao das relagoes humanas; o estudo ampliou o conceito
de “circulagao de criancas” (Fonseca, 2006) dialogado com o perfil de criangas do
nosso campo.

Tal cuidado também nio fica restrito ao hospital e se expande para além desse
ambiente, através de outras interacoes estabelecidas na escola, rua, associagoes,
meios de transporte, escolas, shoppings entre os diferentes atores. Os encontros de
cuidado tém efeitos como pudemos perceber na sala de espera em que as relagoes

roduziram formas de cuidar e teceram redes. O cuidado foi visto em “relacao a”
p ¢
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tendo em vista a interdependéncia e permeado por sentidos, determinadas priticas,
valores e emogdes para os que o vivenciam.

Salientamos que o lugar das familias e o cuidado possam permear aspectos de
formacgao, organizagao e politicas pablicas de forma a considerar os caminhos de
ressignificacdo e desafios pelas quais passam quem cuida ou recebe o cuidado no
seu cotidiano.

Destacamos que a pesquisa construida na perspectiva das familias permitiu
considerar outros atores como os profissionais seja da Satide ou Educagao pelas
lentes das familias. Diante disso, ressaltamos que a visao dos profissionais nao deve
ser negligenciada jd que vivem experiéncias, sejam de conquistas ou de sofrimento,
que repercutem em sua vida e afetam as agdes do cuidar e estar incluso nas redes de

familiaridades.?
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Abstract

Children, hospital care and familiarity
networks: how to manage health complexity?

The article focuses on the care of children who attend
hospitals and their networks created for support, in addition
to the place attributed to families in this scenario. The
understanding is assumed that networks of relationships

are constitutive of the care of children and adolescents with
chronic and complex health conditions. These networks

are discussed in the light of authors who contribute to this
conceptual field, such as Elizabeth Bott, Cldudia Fonseca
and Cynthia Sarti. It aims to support the organization of
families to participate in care, considering their networks

of relationships. A qualitative study was carried out

in a children's hospital sector in Rio de Janeiro. Data
production techniques were participant observation and
semi-structured interviews with families in the waiting
room. The material obtained was transcribed and the
analysis followed the theoretical-analytical perspective and
interpretation of meanings. Five family typologies were
identified. The construction of familiarity networks based
on the relationships between caregivers, the researcher and
professionals, was the analytical axis presented. Participation
in care emphasizes the networks of familiarities built that go
beyond consanguinity and the circulation of children makes

the process viable.
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