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RESUMO

Este trabalho tem por objetivo verificar as represenfagdes sociais que as familias de
criancas com doencas cromicas, inrernadas em uma enfermaria de pediatria, tém sobre 2
doenga € hospitalizacao do filho. Investigou-se também se estas representagbes s€
modificavam 2o longo da hospitalizagdo da crianga, quando as familias se integravam ao
programa mie-participante desenvolvido pela equipe de saude na Unidade .

A populagdo estudada constituiu-se de 38 famitias, perfazendo um total de 50
participantes, € @ metodologia de coleta de dados envolveu uma combinagao de técnicas:
observacdo participante de campo, entrevistas abertas e entrevistas que seguiram um roteiro
semi-estruturado, além de observagdo sistematica de sessdes de grupo de pais ¢ de
acompanhantes. Os dados da observagdo participante de campo foram registrados em um
diario de campo, aqueles relativos 3 observagio sistematica foram registrados em audio-
cassete ¢ manuaimente, enquanto 08 demais foram registrados em audio-cassete, sendo
transcritos posteriormente. Na analise dos dados utilizou-se a técnica da analise do discurso
do tipo enunciativo.

Os resultados demonstraram que & definigdo do diagnostico € © objetivo primeiro dos
pais assim que chegam &0 hospital, ¢ 2 representacdo que t&m sobre a doenga tem COMO
aticleo central a descrigdo dos sintomas. A hospitalizagio € inicialmente vista cCOMO uma
experiéncia negativa, concepsdo que s€ transforma ao longo da hospitalizagao a partir das
condicdes interativas que se estabelecem no hospital.

Ao final da internagdo 100% das famitias julgaram-se bem informadas sobre a doenca
¢ avaliaram positivamente 0 atendimento recebido. independentemente dos resuitados da
hospitalizagdo para 2 crianga.

As representagoes iniciais sofreram transformacdes importantes. (s pais nao
registram © nome cientifico da doenga, mMAas podem defini-la utilizando pard isto as
categorias Mais COMUNS do modelo médico: diagnostico. etiologia, tratamento €
prognostico. O contendo de tais categorias, no entanto, contempla aspectos que dizem
respeito as necessidades e experiéncias dos pais, bem como 3 insercdo social dos meSmOS, €
ndo ao saber meédico oficial. Os pais adquirem, ainda, outros conhecimentos que consideram
importantes para o seu cotidiano. O sintoma, entidade inicialmente desprovida de sentido,

passa a servir de sinal de alerta e norteia a aglio dos pais em relacdio a crianga.
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INTRODUCAO

Este trabalho tem como campo de investigagio a area de Psicologia da Saide e,
dentro desta, o tema das relagdes sociais no atendimento & crianga internada em hospitais e
unidades pediatricas.

A decisdo de realizar pesquisa em Hospital Geral esti vinculada a alguns critérios,
destacando-se um como fundamental, ou seja, uma longa trajetoria de trabalho pratico e de
pesquisa na drea hospitalar.

Nos titimos anos temo-nos voltado especialmente para o trabalho de inclusio de
familiares no atendimento & crianca internada, com o objetivo de prestar-The uma assisténcia
que sefa global, favorecendo, assim, o desenvolvimento infantil, e auxiliando as familias a
adquirirem habilidades para enfrentar a situagio de doenca e internacdo de seus filhos.

U outro objetivo € o de pesquisar metodologias de trabalho que auxiliem a pratica
do psicologo, bem como dos demais profissionais interessados em atuar na area de saude.

Esta preocupagdo deu origem ao tema de dissertagfio de mestrado, cuja pesquisa foi
realizada no Instituto da Crianga do Hospital das Clinicas de Sdo Paulo-USP, onde
investigamos as interagles entre a equipe e familiares de criangas internadas em uma
Unidade de Patologia Geral (CREPALDY, 1989).

Outro critério importante para a escolha deste tema foi o das constatagdes de
ordem prética que o contato didrio com hospitais nos possibilitou.

O hospital é um universo composto por discursos’ que enfatizam a cura das doengas
¢ a promogio da saude dos individuos, mas suas praticas nem sempre legitimam esta
disposigio.

O objetivo da assisténcia pediatrica, por exemplo, é favorecer o desenvolvimento da
crianga como um todo, integrando, ao aspecto biomédico, os aspectos psicologicos,
sociais, econdmicos ¢ politicos. O que ¢ denominado de atendimento global (CARTA DO
EMBU, 1979). Isto, porém, nfo ocorre, j& que na maioria das vezes a assisténcia debruga-
se essencialmente sobre a doenga e a eficicia do manejo da crianga para a facilitagio do
tratamento médico (KENNY, 1975). H4, pols, um hiato entre as metas e intengdes ¢ o que

realmente é feito.

' A moclo de discurso, neste caso, é aguels definida por FOUCAULT (1971), ao referir-se aos

acontecimentos discursivos: “.. ¢ o conjunfo sempre finito, ¢ atuaimente limitado, das tinicas sequéncias
ingiiisticas que tenham sido formuladas; elos bem podem ser inumerdveis, e podem, por sux massa, nltrapassar
toda capacidade de registro, de memdéria, ou de leitura; elas constituem, entretanto, um conjunto finita” (p. 39).



Uma das agdes rotineiras presentes no CORieXIo hospitalar, principaimente nos
hospitais publicos, ¢ o afastamento dos familiares assim que a crianga ¢ admitida. A familia
vé-se obrigada a deixar a crianga sob a tutela da Instituicio, submetendo-se ao papel de
espectadora que, a partir de entdo, aguarda “permissdo para visita-la”.

A admissdo dos pais no hospital é um fator imprescindivel, sempre que se queira
oferecer um bom atendimento a saide da crianga,

Uma consulta acurada da literatura demonstra que as primeiras preocupagies com o
afastamento dos familiares datam das décadas de 1950 e 1960. Sdo estudos influenciados
pejos trabalhos de SPITZ (1945, 1946);, BOWLBY (1952, 1960); BAKWIN (1949, 1951);
e ROBERTSON (1953), que tratam dos efeitos nocivos da institucionalizagdo de criangas,
enfatizando como aspecto etiologico crucial, a separagio mie-crianca, tema que
desenvolveremos mais adiante.

Estes autores que, poranto, fundamentaram-se nos estudos acima referidos,
pertencem sobretudo 4 area de enfermagem € preocuparam-s¢ £m realcar 0§ prejuizos
causados as criangas doentes peia rigidez e disciplina do espago hospitalar, que, em nome
da assepsia e do bom 2ndamento dos servicos, ndo permitiam a presenga dos pais. Dentre
eles podemos citar GELLERT (1958), BRAIN & MACLAY (1968), BRIGHT (1963,
1966); FAGIN (1962), MAHAFFY (1966).

A partir dai, encontramos uma gama de trabathos que se preocupam em delimitar
discutir as variaveis envolvidas com 0% pmblémas que a hospitalizagdo traz para O
desenvolvimento da crianca (KENNY, 1975, MAC CARTHY, 1981 ZETTERSTROM,
1984; SANTOS, 1984, MILES & MATHES, 1991). Todos destacam a auséncia dos pais
como fator predisponente a sintomas psicologicos.

HOHLE (1957) afirmz que a logica em trazer O pais para © hospital € auto-
evidente, chamando a atengao para o fato de que, nos hospitais privados, ndo se discute esta
questio.

Admitida a importdncia dos pais. 0s autores passam a discutir vantagens ©
desvantagens em se permitir a presenca deles e o papel que podem desempenhar.

Muitos sdo 05 que apresentam uma série de razdes para a nao incorporagdo dos
pais. Autores que propdem programas de internacio conjunta tém procurado rebater
alegagGes de que 0s pais interferem na dieta, aumentam o risco de infecgio, tornam a

relagiio com a crianga doente mais dificil, e sdo fonte de desordem & rebeldia, dificuitando o
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trabalho da equipe (ANDRADE E SILVA ef al., 1982, AYER, 1978, LISBOA, 1973,
MAC CARTHY, 1981).

£ muito fregitente a alegacdo de que as enfermarias ndo dispdem de espago fisico e
condighes materials para atendé-los adequadamente (AYER, 1978). Estas alegacdes, no
entanto, parecem camuflar as razoes verdadeiras para que se evite a admissio dos pais. A
participagio deles requer mudancas estruturais radicais, que a Instituigdo reluta em fazer
(MAC CARTHY, 1981}

Indiscutivelmente, sio indmeros 08 beneficios trazidos pela presenga dos pais, quer
seja para a crianga, para a equipe e para si proprios, que podem permanecer mais tranqiilos
podendo ghservar © que se passa com 2 ¢rianca (ANDRADE E SILVA efal, 1982,
CLEARY e al., 1986, ISSNER, 1972, JAMES & WHEELER, 1969, LISBOA, 1973,
MAC CARTHY, 1981, NASCIMENTO, 1985; RANNA, 1987. RYAN, 1984; SCHYFF,
1979).

As familias podem participar de duas maneiras, basicamente. Primeiro exercendo um
papel de pares no atendimento da crianga, dispensando-ihe cuidados, observando-a €
ajudando nos procedimentos hospitalares mais simples. podendo ainda, ajudar a outros pais,
através da troca de experiéncias. Por outro lado, participam cOmo categoria de individuos
que recebe atengdo, a0 eI treinada para atender, ou COmMO pPessoas que necessitam de
atendimento porque também estio sendo afetadas pela de doenca € hospitalizagiio dos fithos
(CREPALDI, 1989).

A maioria dos estudos citados até aqui procura discutir atuacio do familiar a partic
da visio de quem atende, ou seja, a equipe procura organizar programas de mies
participantes, considerando o seu proprio conceito do que sejam as necessidades e
sentimentos dos pais.

Nos titimos anos. os estudos preocuparam-se em cophecer a visio do familiar
acerca de suas representagoes € necessidades, bem como enfatizar a forma como gostariam
de ser tratados e O que consideram um bom atendimento (BRUNNQUEL & KOREN,
1991, CAMERON et al., 1992, DIEHL ef al., 1991, KNAFL ef al., 1992, MILES &
MATHS, 1991},

Encontramos ainda, na literatura, trabaihos escritos pelos proprios pais, que relatam
como véem g sentem o que se passa quando o filho fica doente, fazendo sugestdes
importantes sobre como a equipe deveria se comportar para atender bem (CARDOSO,

1991, DRAZIN & DRAZIN, 1992).



O trabatho de pesquisa aqui apresentado vai a0 encONtro desta tendéncia atual, Tem
por objetivo investigar quais as representaghes que farniliares tém sobre a doenga € 2
hospitalizagdo de seus filhos, e como se da o encomro de tais representagdes com O saber
biomédico, ou seja, como 2 equipe lida com estas concepcdes, ¢, fnalmente, qual o eféeito

deste encontro para os familiares ¢ para oS profissionais envolvidos.

Aplicaremos a €ste trabalho, marcas de uma psicossociologia do conhecimento, ac
estudar as representagdes enquanto campo estruturado, procurando elucidar contendos
{informag0es, valores, crengas, opinides, imagens, etc.) que sujeitos sociais atribuem a um
objeto especifico: a doenga, num contexto institucional dado, ou seja, um hospital de

Criangas.



CAPITULO 1

A TEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS F SUAS
APLICACOES NO DOMINIO DO FENOMENO DOENCA.
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¢ A Nociio de Representacao Social

Sempre que encontramos dois ou mais individuos, ou grupos, em interagao,
podemos pressupor a presenga de representacoes socials. E no contato entre pessoas, €
dessas com 08 objetos, que circula o conhecimento sobre 0 mundo que nos cerca.

Nio se deve negligenciar este fato, sob pena de estudarmos apenas agdes e reagdes
olementares e pobres. A psicologia social, que s¢ pretende uma ciéncia das interagdes, deve
colocar as representagdes sociais no centro de seus interesses (PALMONARI & DOISE,
1986).

Estes autores consideram as representaches sociais como um objeto dotado de
realidade propria, de for¢a @ solidez. Sobre esta base solida, a psicologia social podena
edificar-se.

Segundo JODELET (1934), as representagoes apresentam-se sob as mais variadas
formas, que podem ser mais ou menos complexas. Q30 categorias que servem para
classificar as situagges, OS objetos, 08 individuos com quem 1emos relacdes, sdo teorias que
permitem preceituar sobre os fendmenos da vida cotidiana. S30 imagens que traduzem um
conjunto de significagbes, sio sistemas de referéncia que nOS permitem interprefar 0 que
nos chega, sE0 maneiras de dar um sentido 20 desconhecido. Trata-se de atividade mental
de individuos € grupos. destinada a fixar suas pertencas sociais, para relacionarem-se a0s
fatos, objetos € situagOes que lhes dizem resperto.

Para esta autora, O social intervém no processo de representagdo de diversas
maneiras: pelo contexio concreto  onde estdo inseridos as pessoas & OS grupos; pela
comunicagio que s¢ estabelece entre eles, pelos quadros de apreensdo que fornecem Suas
bagagens culturais, pelos codigos valores e ideologias figados as posicbes ou pertinéncia
social especificas.

Trata-se, portanio, de um conhecimento cha:hado de “ingénuo’, natural,
gspontaneo, do “senso comum’, para distingui-lo do saber cientifico. E uma nogao pratica
que nos permite teorizar e apreender OS eventos da nossa vida cotidiana, a partir das
-nformagdes que circulam atraves dela.

A vida cotidiana diz respeito ao mundo intersubjetivo dos individuos. Estes nao
podem existir sem que gstejam em interagio ¢ comunicacdo Com os demais (BERGER &

LUCKMANN, 1978).



O conhecimento, por sua vez, constitui-se a partir de nossas expenéncias,
informacgdes, estruturas de pensamento que recebemos ¢ transmitimos pela tradigio,
educacio, ¢ comunicagdo social E, entio, um “conbecimento socialmente elaborado e
partithado” (JODELET, 1984).

£ um saber pratico, porque nos permite dominar nosso ambiente, compreender e
explicar os fatos ¢ idéias que circulam pelo nosso universo, interpretar ¢ responder as
questes que o mundo nos apresenta, traduzir as descobertas da ciéncia, e ©
desenvolvimento da historia e o seu significado para a nossa vida, E através desse
conhecimento pratico que podemos empreender a construcio social de nossa realidade
{BERGER & LUCKMAM, 1978),

A nogiio de representacio social € colocada na interface que existe entre ©
psicologico e o social. Mas ha uma tensio permanente entre estes dois polos, como
substrato das representagoes.

Segundo JODELET (1984), o acorde se faz levando-se em conta que uma
representagio deve ser abordada como o produto e o processo de uma elaboragdo
psicolégicn £ social do real. Porém, 0$ mecanismos postos eim evidéncia situam-se em niveis
diversos, que vio do individual ao coletivo, tornaudo-se assim, dificil compreender 2
totalidade do pensamento social,

Contudo, a quantidade de pesquisas nesta Area permite-nos mostrar a existéncia de
um carater convergente, que contribui para esclarecer os fenémenos representativos. Estas
aquisicOes podem ser organizadas dentro de um modelo tedrico unitario, desenvolvendo o

conceito de representacdo social, cuja definigio a autora propde a seguir

“(} conceito de represemtagdo social designa wma forma de conhecimento
especifico, o saber de senso comum, cujos conteudos manifesiam a operacdo de
processos generatvos ¢ funcionais socialmente marcados. Mais largamente, ele
designa uma forma de pensamenio social. As representagdes sociais 530
modalidades de pensamento pratico, orientadas em diregdo & comunicagdo, a
compreensdo e ao dominio do ambiente social, material ¢ ideal "(JODELET,

1984, p. 361).

Segundo a autora, ainda, do fato da representacdo ser definida como uma forma de

conhecimento, decorre © Tisco de reduzi-la a um fendmeno intra-individual, onde o social

intervém de forma secundaria.



Esta ¢ 2 ameaca que paira sobre oS teoricos da representagdo social que, muitas
vezes, diante da necessidade de reafirmar a preponderincia do social, gsvaziam, por assim
dizer, suas analises do que poderia enriquecé-las, quer sejam as Marcas do sujeito no que
diz respeito ao simbélico, a0 imaginario, ao {lusdrio ¢ a0s sentimentos.

Em MOSCOVICI (1989), encontramos & idéia de que ¢ impossivel explicar oz fatos
sociais tendo como base a psicologia dos individuos. O individuo € coagido pelas
representacbes dominantes na sociedade, e ¢ “no quadro das mesmas que ele exprime seus
sentimentos’”. Neste caso, Moscovic explicita que 08 sentimentos derivam  das
representagdes, sdo produto delas.

DOISE (1986), por exemplo, deixa claro a importincia dos aspectos individuais que

concorTem para a construgio de uma representacdo:;

“Ngo podemos eliminar da nogdo de representagdio social as referéncias aos
maltiplos processos individuais, interindividuais, intergrupais ¢ ideologicos
que Jreqiientemente estdo enm interacdo 1Hs com 05 Oulros e cujo dinamismo da
origem a estas realidades vivas que sdto. em #ltima instdncia as representacoes
sociais” (DOISE, 1986, p. 83}

A posigdo de Doise, 2 respeito da importéncia dos atributos individuais, € vm tanfo
genérica, mas em JODELET (1989a), encontramos uma posi¢o mais esclarecedora sobre
este aspecto, afirmando que uma representagdo € produto de uma atividade de construcdo
e expresséo do sujeito. O sujeito € uma entidade psicologica, © que nos remete a processos
cognitivos, Ou @ Processos intrapsiquicos:  projegoes fantasmaéticas, investimentos
pulsionais, de identidades, motivagdes, etc. A caracteristica do estudo das representacies €
a integragio da condi¢io de pertenga e de participacao social e cultural do sujeito, 4 analise
destes processos. As representagdes devem ser estudadas, portanto, levando-se em conta 2
articulagdo dos elementos afetivos, mentais e sociais.

A tensdo constante entre os polos psicologico e social, segundo a autora, deve
alertar o pesquisador para o €110 de, mais uma vez, Ver 0s fendmenos representativos
reduzidos a aspectos essencialmente intra-individuais, como Vvimos anteriormente, ou ao
contrario, ditui-los em processos ideologicos € culturais.

No interjogo das afinnagbes, os autores procuram incluir e correlacionar oS
substratos social e psicologico, a0 explicitarem a nogdo de representagdo. Esta discussao,
porém, remete-nos 4 complexidade ¢ a transversalidade do conceito, E complexo porque

encerra uma variedade de abordagens e de significagdes, dificeis de serem manipuladas,



além de tramitar por diversos setores das ciéncias sociais, fato que garante seu carater

transversal.

¢ Historico da Nogio

Este conhecimento apareceu em 1961, com Moscovici, na sua obra:. "A
Representagao Social da Psicanalise” (MOSCOVICI, 1978), cujo objetivo era investigar
como uma teoria cientifica, a psicanalise, se modifica a0 penetrar na sociedade ¢ como ¢
apreendida por diversos grupos sociais, dependendo de suas posigdes politicas, religiosas. e
do nivel socio-cultural dos mesmos. Mostrou que a representagio social & uma atividade de
sransformagiio de um saber, a ciéncia, em um outro saber, O Senso Comum, 2 VICe VErsa.

Neste trabatho o autor estabelece as bases de uma epistemologia do senso comum,
de uma psicossociologia do conhecimento. Moscovic, que retomou o conceito, partindo de
Durkheim, trouxe-the reformulagoes especificas.

Embora utilizasse 0 termo representagio social, Durkheim teorizou sobre o que
chamou representagdes cojetivas, distinguindo-as das individnais. Ao explicar a nogao

de "conceito”, por exemplo, esta distingdo € clara.

“Se gle , o conceito, ¢ comum a todos, ¢ por ser obra de uma comunidade.
Pois ndo traz a marca de qualquer inteligéncia particular, ¢ elaborado por
uma inteligéncia unica, onde todas as outras se enconfram e da qual se
alimentam. Se ele tem mais estabilidade que as sensagdes ¢ as IMAgens, é

porgue as representagdes coletivas sde mais estdvels que as individuais; pois

enquanto o individio é mais sensivel a pequenas mudancas que ocorrem RO
sew meio interno ou externo, apenas fatos graves podem afetar o arsenal
mental da sociedade ...” (DURKHEIM. 1990, p. 615}).

Durkheim opde as representacdes coletivas as individuais pelo critéric da
estabilidade das primeiras e pela variabilidade e carater efémero das ultimas. Coletividade
corresponde a0 que para ele ¢ universal, estavel, individualidade corresponde a percepedo €
imagem, que 530 instaveis ou flutuantes.

MOSCOVICI (1989), faz oposigio a0 carater estatico € preestabelecido das
representacoes coletivas, e a nogdo de inteligéncia Gnica Como substrato de todas as outras.
Ajém disto, em Durkheim a representacao designa fundamentalmente. uma vasta classe de

produgles: ciéncia, religifo, mitos, visio do mundo, opimdes € saberes diversos. Para
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Moscavici estes saberes sio completamente distintos uns dos outros, além de distinguirem-
ge também do Senso Comuim, do saber ingénuo.

Consideradas de maneira, assim, 130 genérica, a0 invés de servirem ¢omo objeto
facilitador de investigagdes cientificas, as representagdes socials sransformar-se-iam e
obstaculos ao conhecimento sistematico do real.

Como a ciéncia, © mito, a religido, 2 ideologia, 2 representagio ¢ uma produgdo
mental de carater social, mas s¢ distingue daquelas, em razio de seus modos de elaboragéo
e de funcionamento dentro de realidades sociais, COmMO a nossa, marcada pelo pluralismo
das doutrinas e das idéias as representagdes tém parentesco com O que chama de “objetos
sociais parciais” que sdo, na psicologia gocial, as opimdes, atitudes, esteredtipos, Imagens.
Trata-se, porém, de sisternas cognitivos que tém uma logica e uma linguagem particulares
JODELET (1984).

Para MOSCOVICI (1989), nio sdo 08 atos £ pensamentos de um UGNICoO individuo
que devem ser tevados em conta, mas um conjunto de crengas € idéias que tenham
coeréncia propria. Cita, ainda, [éyy-Bruhl, como um autor que partilha desta perspectiva,
a0 afirmar que € necessario renunciar a idéia de conduzir as aperagbes mentais & um ipo
Gmico, quaisquer que sejam  3s sociedades consideradas, € 2 de explicar todas as
representagOes coletivas por um mecanismo psicologico € racional que seja © Mesmo para
todas as sociedades.

Esta abordagem € caracteristica das teorias de cognigdo social, onde a realidade €
considerada como neutra, niio social € objetiva. O sujeito ingénuo, neste caso, NA0 pensa
logicamente © comete um grande pumero de €rros. Assim. o trabalho que faz com a
informacao disponivel € muito rutm.

MOSCOVICT {1986} esclarece que 08 postulados da teoria da cogmgao social
supdem que © individuo seja a sede da realidade psiquica, € todo © resto deriva dela,
inclusive o grupo. Os individuos devem seguir as mesmas regras mentais € logicas,
independentemente das circunstdncias em que estio inscritos. Desta forma, 0§ clentistas
personificam © exemplo mais perfeito deste tipo de conduta, cio o$ mais sabios €
competentes. AS diferengas de julgamento € interpretagio que observamos entre nos,
sujeitos sociats comuns, S30, entio, atribuidas 2 aplicagdo errada das regras socials.
Apresentamos impermeabilidade a informagdes e COMELEmOs erros de atribuigdo causal.

Colocando-se o problema desta maneira, 2 atividade cognitiva do homem comum €

considerada uma yersdo rudimentar daqueta que © sujeito competente possui, ¢ anormal €
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até patologica. Para esta abordagem as informagdes sociais € que sdo importantes, sendo o
alvo de processamento deste sujeito sabio e competente. Neste caso, as representacOes
configuram unt erro de logica.

A diferenga desta abordagem para o estudo das representagfes sociais esta em que,
neste caso, a informacio que nos chega ndo provém de uma realidade neutra, mas de
imagens, teorias e pré-concepcdes implicitas e estas, por sua vez, criam o mt.mdo para nos.
E para esta evidéncia que a pesquisa deve se voltar e ndo para a natureza da informagdo.
Somente as representacdes sociais, segundo o autor, podem canalizar as trocas que ocorrem
entre nos e a realidade que enfrentamos. S&o partithadas por um grande numero de pessoas
e transmitidas de uma geracdo a outra ou, até mesmo, iIMPOStas Sem NoSSO Consentimento
consciente.

Moscovici quer provar que se pode apreender, mais facilmente, o exercicio da
atribuicio causal dos individuos, ndo como erros do sujerto ingénuo, mas como
conseqiéncia das representacdes dos seres humanos e dos grupos socials. As
representagdes podem ser errdneas, nio por um problema de I6gica ou de incompeténcia do
suieiio, mas por razdes que pertcicem a histdria e 4 interpretaglo da cultura.

O estudo das representages sociais oferece, portanto, segundo o autor, uma
alternativa aos modelos tradicionais de cognigfio social.

ok

MOSCOVICI (1969) distingue as nogdes de opinidio, atitudes e imagens daquela de
representagio social. Conhecer o ponto fundamental de distingdo entre elas, significa
conhecer também o que ¢ imterior e exterior ao individuo.

A nogio de opinific implica numa reagio do individuo a um objeto que esta fora
dele. que ja tem configuragdo propria ¢ independe do ator social em questdo ¢ de sua
intencdo. E, reconhecidamente, vista como uma etapa na constituicdo das atitudes e

esteredtipos, como diz o autor:

“ . uma opinido, como wma atitude, é considerada unicamente do lado da
resposta, ¢ como que ‘preparacdo para a agdo’, simulacdo verbal de uma
conduta conhecida. Por esta razdo, atribuimo-the uma eficdcia preditiva, pois
deduzimos o que uma pessoa fard a partir do que ela diz.” (MOSCOVICI,
1969, p. 8),
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A nogio de imagem, por sua vez, compreende uma organizagio mais complexa e

coerente de julgamentos e avaliagSes. Para o autor, uma unagem possul componentes

intelectuais, afetivos e comportamentais.

E “.. reflexo interno de uma realidade externa, reproduqdo conforme dentro
do espirito do que esta fora do espirito” {pag. 9).

No caso das representagdes sociais, o autor considera que nao existe uma ruptura
enfre universo externo e mterno ao individuo, ou grupo, sujeito e objeto nido sdo,
necessariamente, distintos. O objeto vai sendo construido pela pessoa ou coletividade, estd
inscrito num contexto ativo. A atividade representativa € dindmica e movimenta-se partindo
das relagdes existentes entre a memona, “reservatorio de imagens’, e nossa capacidade de
continuar a imagmar.

Neste sentido. a idéia de representagdo é mais extensa que as nogdes de imagem €
de opinidio, na verdade, € continente das mesmas, além de conter também as informacdes,
crengas, valores, elementos culturais e ideologicos, efc .

MOSCOVICI (1969) distingue trés dumensoes fundamentais no estudo de uma
representagio;  informagao, atitude e campo de representagdo. SHo componentes
importantes porque atraves deles podemos delimitar o conteudo de uma representacdo e
apreender seu sentido. A informagdo diz respeito 4 maneira come o individuo ou grupo,
organiza 0 conhecimento que possui sobre um objeto social. O campo de representacao
remete-nos a nogdo de imagem do objeto representado, €, a atitude, a orientagdo global da
representacio em relacdo a este objeto.

Quando se trata de abordar a sociedade como um todo, compreendendo grupos
muito grandes, ndo se pode negligenciar também a questdo da ideologia, que pressupde um
dominio vasto e problematico, enguanto as representagdes sociais referem-se a0 que ha de
mais concreto e imediatamente mensuravel.

Comparando representacdc e ideologia, DOISE & PALMONARI (1986) afirmam
que a ideologia € um COrpPo de conhecimentos que se sustenta sobre um sistema conceitual
quase légico, advém de um aparelho de Estado que a defende e mantém sua ortodoxia.
Compbe uma estrutura mais estavel e menos difusa. E um fendmeno amplo e carregado de
significagdes muito elaboradas, podendo ser, ¢la mesma, objeto de uma ciéncia, como a

psicologia social por exemplo.
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A representagdo social ndo tem estrutura assim estavel e sistemdtica. Estd
constituida por blocos conceituais diversos, ligados entre si de diferentes maneiras; pio tem
um aparetho que a defenda, ¢ mais difusa ¢ esta em constante mudanca, € um conhecimento
de senso comum, acima de tudo. Tem uma consisténcia préj}ria, ¢ verdade, ¢ forma uma

parte niio desprezivel do universo de cada sujeito, mas nfio pode existir de maneira isolada.
+ Fundamentos da Teoria

A nogio de representacio interessa a todos os segmentos das ciéncias sociais. Pode-
se encontra-la na Antropologia, Sociologia e Historia; ¢ estudada nas suas relagbes com a
ideologia, com os sistemas simbolicos e com as atitudes sociais que refletem as
mentalidades (JODELET, 1989a).

Segundo JODELET (1989b), pode-se estudar as representacdes de duas formas,
que ndo sdo mutuamente exclusivas, A primeira delas considera as representacdes como
campo estruturado, cujos elementos constituintes sdo as informagdes, imagens, Crengas,
valores, opinides, elementos culturais, ideologicos, etc. Aqui incluem-se o5 trabalhos mue
investigam as imagens de objetos de estudo socialmente valorizados como © ¢Orpo, a
cultura, a crianga, a mulher, a doenga, etc.

A segunda orientacdo trata das representagles enquanio esquema figurativo, ou
micleo estruturante, ou ainda nucleo figurativo. Seu objetivo ¢ fazer emergir os elementos
em torno dos quais estrutura-se um sistema de representacio. Participam desta corrente
autores como Flament, Abric ¢ Codol, entre outros.

Segundo JODELET (1984), assistimos, nos Oltimos anos, a passagem de um
conceito de representacio para a construgio de uma teoria sobre as representa¢des. Esta
trajetoria tem sido marcada pelo delineamento de campos tedricos, norteados por diversas
tendéncias. SAo maneiras de esclarecer como selabora a construgao psicolégica e soctal que
¢ uma representagio.

Tais tendéncias abordam a representacdo de formas diversas, que vao desde a
adogio da idéia de que a atividade cognitiva é elemento de primeira grandeza na construgao
da representagdo, até uma énfase no fato de que © sujeito ¢ portador das determinagGes
sociais &, assim, a atividade representativa reflete os esquemas de pensamento socialmente

estabelecidos pelas ideologias dominantes.
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Estas tendéncias reencontram-se € recortam-seé no interior do campo de estudos das
representagdes, ¢ abordam uma questio dupla que esta na base da teoria:

a) Como o social intervém na elaboracdo psicologica que constitui a representacao
social?

b) Como esta elaboragdo psicologica intervém no social?
- Objetivagdo e Ancoragem

Foi Moscovici quem introduziu as nog0es de objetivagdo e ancoragem. Sdo dots
processos que dizem respeito a elaboragdo ¢ ao funcionamento de uma representagio
social. Através deles, pode-se demonstrar a interdependéncia entre atividade psicologica e
condigbes sociais, e verificar como 0 social transforma um conhecimento em representagio
e, ainda, como a representacdo pode transformar o social {(JODELET, 1984).

A objetivagio é uma atividade de produgdo de imagens e estruturas, torna concretas
o que sdo, a principio, nogoes abstratas, materializa idéias e significacdes, estabelece uma
correspondéncia entre coisas € palavras. Segundo JODELET (1991), este processo
corresponde a uma tendéncia do pensamento social, em concretizar as nogdes como forma
de permenecerem vivas e eficazes na sociedade, de serem um pensamento imagético. Esta
tendéncia a “coisificagdo” responde, ainda, a uma necessidade de dar status de realidade as
idéias que se estabelecem sobre 0 objeto de representagao. E uma forma de incorporar a
abstragdo aos cHdigos lingiifsticos e a vida cotidiana, E o que ocorre Com a vulgarizagao
cientifica, por exemplo, como mostra MOSCOVICI (1976).

A objetivagio tem irés fases distintas (JODELET. 1991): construgdo seletiva,
esquematizacdo estruturante € naturalizacdo. Para explicita-las. descreveremos alguns
trabalhos encontrados na literatura,

« construcio seletiva; No caso de uma teoria cientifica complexa, como o € 2 Psicanalise,
o que MOSCOVICI (1976) observou € que 08 sujeitos selecionavam € destacavam, do
campo cientifico, as nogoes, apropriando-se delas como fatos do seu universo proprio. O
Complexo de Edipo, por exempio, ndo s€ refere mais a uma relagio pais-criangas, mas
torna-se um atributo da pessoa.

e esquematizaciio estruturante: a partir de nog¢oes selecionadas, o sujeito vat construindo
um “nucleo figurativo”, ¢ reproduz uma estrutura cqnceitual clara, cujos elementos tém

forte pregnincia. O nacleo ou esquema figurativo da Psicanalise, segundo HERZLICH
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(1972), concentra-s¢ em noges simples, facilmente concretizaveis. Trata-se de uma
visdo do psiquismo centrada na dicotomia entre o interno e o externo, o aparente € © ndo
aparente, 0 voluntario ¢ o involuntario - sio os significados atribuidos pelo sujeito aos
termos consciente ¢ inconsciente. Verifica-se entre ambos uma pressio, uma espécie de
luta, que da origem & um fendmeno chamado recalque e, por causa deste, aparece uml
sintoma chamado compiexo. Uma tal construgdo traz, d priori, duas conseqiéncias:

O complexo € visto como uma entidade concreta, por exemplo, um complexo de
timidez causaria o avermelhar das faces. Por outro lado, ocorre o “esquecimento” de um
fendmeno fundamental postulado pela Psicanalise, que é a libido, elemento diretamente
ligado & sexualidade. Este fato, segundo MOSCOVICI (1976), coloca em jogo 0§ valores e
normas sociais que podem destacar, da construgdo de senso comum, nogdes da ciéncia que
sejam polémicas e porque aiio dizer conflituosas, como os impulsos sexuais. Em seu
trabatho a libido ¢ mencionada por apenas 1% dos sujeitos quando definem 2 Psicanlise. E
como se a libido, enquanto elemento pulsional, ndo pudesse ser integrada conceitualmente ¢
por isso deveria ser eliminada. Assim, 0 sujeito procura sransformar a teoria cientifica num
conjunio de relagdes que pode manter certa autopomia  transformando-se em outra
concepedo, Excluido o ponto de conflito, a Psicanalise torna-se socialmente aceitivel e os
sujeitos reorganizam 0S conceitos da forma que methor lhes convém, sem levar em conta
sua ordenacio original.

Segundo JODELET {(1994), estudos recentes realizados em Aix-en-Provence €
Montpellier, sobre a representagao como micleo figurativo, mostram que sio dois oS
elementos que estruturam uma representacdo; as nOrMas ¢ as praticas. O sistema de normas
diz respeito as idéias ¢ valores transmitidos ao individuo € que instrumentalizam o
conhecimento. A nogdo de pratica reenvia-nos a uma idéia de que ha atividades dos sujeitos
ou grupos sociais que, em funcio de objetivos praticos de representagio, ddo origem a
aplicagbes importantes.

Para exemplificar este fato, podemos citar Oufros trabaihos, além da obra de
Moscovicl.

GIAMI er al. (1983) realizaram um trabalho importante para a compreensio deste
tipo de construglo do nucleo figurativo. Estudaram 2 representagio social da sexualidade,
entre pais ¢ educadores de criangas portadoras de deficiéncia mental. Estas representagOes
revelaram dois aspectos da vida dos sujeitos, passiveis de consideracdo. Para 08 educadores,

4 sexualidade dos alunos era completamente “animal”, desprovida de afetividade ¢,
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portanto, poderia ser comtrolada, enquanto para Os pais, era “angelical”, ou seja, O
comportamento dos filhos nfio possuia nenhuma conotacio sexual, sendo assim, tratava-se
de uma sexualidade que ndo oferecia riscos.

Este tipo de construgdo coloca em evidéneia uma estrutura gue contrapde
sexualidade e afetividade, e que se explica pelo investimento pessoal e insercdo social de
seus atores, Os educadores precisavam acreditar que podiam controlar os jovens, pois eram
responsaveis por eles dentro da Instituicdo, OS pais, por sua vez, sentiam-se responsaveis
por seus filhos, ¢ a sexualidade deles tornava-os individuos culpaveis, a medida que ndo
pudessem encaminha-los de forma condizente com os preceitos morais da sociedade.

Um outro tipo de construgio da representagiio acontece através de uma série de
oposicdes. £ o que encontramos nos trabalhos de CHOMBART DE LAUWE, (1971);
HERZLICH, (1969), JODELET (1985).

A primeira autora, investigando a representagao da crianca na literatura, a partir do
séoulo XIX, através de jornais, filmes e desenhos animados, verificou que ela se constrol
automaticamente da mesma maneira, iniciando-se por uma série de tragos pelos quais a
crianga se opde ao adulto. A crianga é inocente, o adulto ¢ interesseiro; a crianca &
auténtica, o adulto estd preso em redes que © reprimem,; e estas oposi¢des dio origem 2
uma imagem muito idealizada da crianca.

HERZLICH (1969) estudando as representagles de sande e doenga, constatou que
tais concepgbes eram construidas independentemente do saber médico. Havia uma
correspondéncia, estreita, entre O individuo ¢ a idéia de sande: o sujeito era portador da
satide, em contraposicdo a um modo de vida que o levava a contrair a doenca. Ha, pois, um
conflito, uma oposi¢do entre O individuo (saude) ¢ a sociedade ( doenca) da qual faz parte.

JODELET {1985), estudou as representa¢Oes da loucura em uma pequena cidade do
interior da Franga, onde se situa um hospital psiquiatrico. Nesta comunidade, quinhentas
familias, aproximadamente, abrigavam pacientes que viviam em regime aberto como forma
de tratamento. As familias eram responsaveis pela alimentacdo e cuidados gerais
dispensados aos pacientes, além de vigia-los. O funcionamento do hospital era adaptado 2
esta situacdo, centralizando as questdes administrativas, os cutdados medicos ¢ de
enfermagenmn.

A partir desta pesquisa, J odelet delimitou o esquema “cérebro-corpo-nervos’,
como responsavel pelo conteudo e fundamento da representagdo, ou seja, os estados, as

causas e as manifestagdes da doenga. A autora concluiu que a loucura € representada pela
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comunidade de duas maneiras opostas: doenga do cérebro ou doenga dos nervos. Quando a

doenca é do cérebro o doente ¢ lento, impreciso, ndo tem controle sobre si mesmo, ndo é

violento, ¢ inocente e inofensivo. Na doenga dos nervos, o doente ¢ instavel, tem tendéncia

3 violéncia e 2 maldade, os nervos produzem a excitagdo e o humor, sdo pessoas de “sangue

ruim”. Se a doenca aparece antes dos sete anos, € “de nascenca”. Esta oposicio determina

como as pessoas se comportam em relagdo aos doentes e norteiam as interagdes que esta
comunidade estabelece.

o naturalizacio: nesta fase os elementos do nacleo figurativo sdio concretizados,
tornando-se entidades objetivas que podem ser observadas em si mesmas Ou nOs OULros,
Assim_ evidentes, os elementos de uma ciéncia sdo integrados a0 pensamento de senso
comum. Esta construcdo do real pode, a partir de entdo, orientar percepgdes, condutas e
julgamentos.

ok ok

A ancoragem ¢ cOmo um prolongamento da objetivacdo, ¢ diz respeito ao
enraizamento social da representagio e de seu objeto e 4 sua integracdo cognitiva a um
sistemna de conbecimenio preexistente.

Como vimos, a objetivagio € uma estrutura, ufa construcio seletivamente
organizada, mas € através da ancoragem que este tipo de estrutura pode tornar-se operante
para pensar o novo.

Segundo JODELET (1994), este conceito foi por muito tempo ignorado pelos
pesquisadores, apesar de fundamental, por tratar-se de um sistema conceitual preexistente,
do qual nos servimos para pensar fendmenos noves. E um conceito correlato ao de
memoria, definida pela psicologia cognitiva como um sistema organizado de informacoes
que pode ser reativado. Atraves da ancoragem entram em jogo aspectos que 3o da ordem
da memoria social e coletiva.

Ha trés momentos diferentes por meio dos quais podemos analisar o sistema de
ancoragem: a significacdo, a utilidade e a integragio cognitiva (JODELET, 1994). No
primeiro deles, analisa-se COmMO 08 grupos. segundo sua pertenca e sistema de valores, vao
dar diferentes significados a um objeto (nico. Este significado ¢ um meio de conferir sentido
as condutas e de justifici-las. E gtil, 2 medida em que nos servimos do conceito para
identificar, classificar ¢ elaborar categorias para entender o mundo & operar nele. Sobre a

integragdo cognitiva a autora diz:
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“Esta integracdo cognitiva de um objelo a wn oulro ja ld’ pensado, um
sistema de recepeGo nocional, pde em evidéncia o modo como, através de um
trabalho de memoria, o conhecimento constituinte apoig-se no constituido

parq organizar o nove no quadre do ja existente ' .. (JODELET,
1991, pag. 670).

A integragdo ao sistema preexistente nem sempre ocorre de forma trangtiila, muitas
vezes a novidade vem perturba-la. No caso da psicanalise (MOSCOVICI, 1978), ¢ evidente
como ela veio incomodar os quadros conceituais e normativos da sociedade, devido a
referéncias aos impulsos sexuais.

Em um trabalho ainda nfio publicado, JODELET (1994), investigou guais as
representagdes que as pessoas tém do contagio através da AIDS e do contagio por doengas
em geral, uma vez que a incidéncia desta doenca foi rapida ¢ fortemente associada a uma
idéia de epidenna e de contagio.

No seu estudo, a autora investigou a hipotese de que 0s sujeitos baseiam-ge na idéia
anterior que tém acerca do contagio de outras doencas, para pensar a AIDS. Verificou que
90% da populagdo estudada respondeu nas entrevistas que a doenga se transmite pelo
contato sexual e pelo sangus, mas uma porcentagem alta (de 45 a 50%) continua a pensar
que ela se transmite nos banheiros plblicos, nas piscinas, pela saliva, a0 beber num mesmo
copo, doando sangue, pela picada de um mosquito, ou seja, através de outras formas de
contato.

A autora concluin que a idéia de contdgio existia, pois, mesmo que oS sujeftos
declarassem na entrevista que a doenga nao era contagiosa, suas praticas demonstravaim,
concretamente, que continuavam evitando beber no mesmo Copo de um doente e afastando-
se de piscinas ¢ banheiros considerados de risco, A questio mais importante que a autora
colocou foi por que isto funciona assim? Nao seria importante verificar que elementos
formam a idéia de contagio, ou seja, quais as informagoes médicas que as pessoas tém sobre
isto? Por que as pessoas pensam em contagio através da picada de mosquito, por exemplo?

Existe um grande numero de doengas que se transmitem desta forma; assin, na
construgdo do conhecimento novo, ha uma transferéncia do conhecimento anternior,
principaimente quando nada ¢ dito de mutto claro pela informacdo cientifica, cOmo No Caso
da AIDS. As pessoas podem fazer elaboragoes espontineas sobre o fenbmeno utilizando o

que sabem sobre outras doengas para pensa-lo.
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Neste ¢aso, 0 processo cognitivo que 0 individuo utiliza para fazer a assimilagdo do
fandmeno novo é a ancoragem. Ele recorre ao seu background de informagbes para

elaborar um ¢onceito novo.
¢ Sobre as Representagdes de Doenca

AUGE (1991) elucida um paradoxo evidente no evento doenga, a0 afirmar que ela ¢
a0 mesmo tempo o mais individual e o mais social dos acontecinentos que acometem O Ser
humano.

£ absolutamente individual porque cada um de nos pode vivencid-la dentro do
proprio COrpo € Mesmo morrer &m funcdo dela. O individuo pode senti-la ¢ vé-la crescer
dentro de si, afastando-o dos demais. da sua vida em sociedade, do trabalho, lazer, familia e
amigos.

Por outro lado, a doenca & absolutamente social, porque em primeiro tugar s
esquemas de pensamento que permitem reconhecé-la, identifica-la ¢ trata-la, sao
eminentemente sociais. A propria medicina, por exemplo, foi-se constituindo socialmente
através dos tempos, para que se constituisse no corpo de conhecimentos gque ¢ hoje, e que
funciona como tal, hegemonicamente, regrando a vida, a saode, a doenga e a morte das
pessoas. Além disto, existe um sem-nimero de diferentes tipos de instituigdes que se
ocupam da doenga nas suas varias fases e que obedecem a regras sociais muito explicitas.

Este aspecto paradoxal da doenca é particularmente evidente, segundo o autor, nas
sociedades primitivas africanas, onde 2 doenca tem o valor e 0 significado de uma chamada
4 ordem social, que suscita uma redefinigio da pessoa individualmente. Ela pode ser um
sinal de atague, de provagio, de um erro ou de uma escolha, o que € regrado por um codigo
de entendimento do sintoma, que leva em conta inumeras dimensdes sociais.

AUGE (1991) define a doenga coma uma forma elementar de acontecimento. Asg
formas elementares sdo. “fodos os eventos biologicos individuais, cxja interpretagdo,
imposta pelo modelo cultural, ¢ imediatamente social.” (p. 39).

Sio acontecimentos elementares. O nascimento, a doenga, ¢ a morte; ¢ sdo formas
40 mesmo tempo individuais e sociais, que tém para o individuo um tratamento simabohco
particutar. Os acontecimentos elementares constituem um paradoxo: o individuo nao se viu
nascer, e nio assiste a0 seu enterro, mMas ¢ neste momento, em que ele surge do nada e que

desaparece, que ele ¢ objeto da mais intensa socializacio (AUGE, 1991}
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A doenca ¢ a realidade individual e social mais proxima destes dois momentos
essenciais. A doenca é a regressiio, ameaga de morte, de finitude. Quem consegue escapar
dela revive,

Para HERZLICH (1984), a doenga ¢ um acontecimento que pode ameagar,
modificar ou transformar, rotalmente, e s vezes de forma irreversivel, a vida pessoal e
coletiva dos sujeitos. E um evento que necessita ser explicado pelo individuo e por uma
sociedade inteira.

A doenca ¢ um fato social; sua natureza e sua distribuicio sdo diferentes
dependendo da época, das sociedades e das condigdes sociais (HERZLICH, 1991). A peste,
a tuberculose, o alcoolismo, a sifilis, cada uma 2 seu tempo, se constituiram em “flagelos
sociais”, assim como o sdo, hoje em dia, a AIDS e o cancer. Todas sdo doengas que
desencadearam uma mobilizagiio muito grande no mundo todo, € ndo ¢ por acaso que todas
as sociedades elaboraram, sobre a doenga, enunciados mais ou menos sofisticados. Segundo
AUGE (1991), estes enunciados tém pelo menos trés tragos em comunt.

1. Tratam do individuo (de sua definicdo, seus componenies, seu destino, seus acidentes).

» Tratam da sociedade (das causas scciais da doenga, dos ataques aos valores e as
situagdes socials, estruturaimente determinadas em termos de hereditariedade, afiliacdio,
aliangas).

3. Sedimentam-se sobre o que ¢ observavel: sintomas e circunstancias da doenga.

Estes trés elementos estdo quase sempre presentes quando se trata de avaliar as
diferentes concepedes que as sociedades elaboram em torno da doenca,

Os individuos ou grupos podem ter percepcdes diferentes sobre a doenga em fungac
de (LAPLANTINI, 1986):

a. Sua pertenga sociocultural: a doenca € considerada um fendmeno social. Abordagem que
é adotada por BOLTANSKY (1984) e HERZLICH (1969}

b As caracteristicas da doenga: o que ¢ ilustrado pelo trabalho de SONTAG (1984}, que
Jescreve os sentidos da tuberculose ¢ do cincer, a partir de sinais e sintornas destas duas
enfermidades, nas sociedades antiga € cContemporanea.

c. A época considerada: como demonstram  HERZLICH & PIERRET (1984), em seu
estudo sobre representagdes da AIDS, desde o surgimento desta enfermidade.

Quando se trata de abordar a doenga, partindo de concepedes teéricas que atribuem

explicagbes para o fenémeno e encarregam-se de cuidar do doente, encontramos irés



sisternas de representacdo em 10mo dos quais se reunem OS trabalhos dos autores citados

(LAPLANTINI, 1986}

1. A doenga na terceira pessoa; que implica na adesdo 20§ modelos médicos
contemporaneos. £ uma apreensio fundamentada sobte o conhecimento “objetivo” do
sintoma e da etiologta da patologia, negligenciando-se & relagdo entre doenga e aspectos
psicologicos € SOCHALS.

2. A doenca na segunda pessoa: tendéncia que pode ser ilustrada pela abordagem do
médico clinico, do homeopata, do psicologo, do psicanalista, mas também do etnologo.
Trata-se de uma visdo mais global ¢ abrangente da doenca e da pessoa doente.

3 A doenca na primena pessoa que considera a doen¢a enquanto subjetividade dos
proprios doentes.

Hoje em dia a doenca & um “assunto” que diz respeito quase que totalmente a
instituigio médica ¢ ao saber biomédico, mas por outro lado € um fendmeno que ultrapassa
completamente os limites deste saber, quando nos voltarmos para oS diferentes significados
que individuos ou grupos sociais the ambuem.

Pesquisas que tratam das representagdes sociais de saude e doenga (HERZLICH,
1969; dHOULTAUD, 1976; AIACH & PHILIPPE, 1980; JODELET, 1985, PIERRET,
1985 ¢ QUEIROZ, 1991) tém evidenciado que as exphoagbes que a medicina atribul &
doenga, através das categorias do discurso médico, na maioria das vezes nio satisfaz os
sujeitos, que querem sempre encontrar a razdo “mais profunda” do seu informinio,

Janine Pierret, por exemplo, em uma pesquisa realizada na Franga, descreve as
nogdes de doenca € saude em trés grupos socials diferentes, escothidos em fungdo da sua
situagio real em relagdo a0 trabalho ¢ ao emprego: professores do curso secundario,
operarios, em sitzacio de precariedade de emprego, € agricuftores donos da terra, todos
ativos (PIERRET, 1983).

A autora concluiu que para oS professores, a doenca ¢ vista como um mal social;
citam freqiientemente as doencas mentais e OS problemas de comportamento das pessoas,
como O siress, 2 angustia € a depressdo, cujas causas residem nas dificuldades de viver, nas
condicdes de trabaiho, de habitacio € de transporte. Eles acreditam que hoje em dia existe
um modo de vida urbano. responsavel pelo comprometintento dos individuos que, a cada
dia, estdo mais expostos 208 distirbios nervosos. Inscrita no social, a doenga necessita de
um cuidado curativo, mas essencialmente preventivo, que implica na mudanca das

condicdes de vida dos individuos para gue haja saude.
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Para os operérios, sande ¢ a condicao primeira para o desempenho do papel mais
importante de suas vidas, ou seja, o de trabalhador, pois ao exercé-lo sentem-se integrados
i sociedade. A doenga ¢ uma entidade que perturba este estado de equilibrio que, para eles,
ja é duvidoso em fungfio da precariedade do trabatho, impedindo-os de cumprirem suas
obrigages cotidianas. As doengas aparecem em funcio de um comjunto de causas que
incluem: o fumo, as condigdes de trabalho, os microbios e a hereditariedade. E imprevisivel
e brutal, além de atacar principalmente 0 corTpo, impedindo a atividade motora, 0 agire o
trabalhar. Para eles, a procura do médico ¢ o tltimo recurso ¢ este deve ser um médico “da
familia”, com quem poderZo estabelecer uma relagdo proxima.

Os agricultores desenvolvem um discurso homogéneo em torno das relagdes entre
trabatho, saide e natureza. Existe um ciclo natural de vida no qual se inscrevem o trabaiho,
a vida doméstica e também a doenga, que ¢ aleatéria e incerta, como podem ser outros
fendmenos da natureza, tais como, 2 5¢¢3. 0 frio, etc. Assim COmMO 08 animais ¢ as plantas,
os homens sio ameagados pelas doenga e pela morte. As causas das doencas sdo inumeras €
frequientemente naturais: os animais podem transmiti-las, assim como a agua, o ¢lima e 08
microbios. O médico deve ser consultado quando ndo se pode mais exercer as atividades
cotidianas. Como a doenga € natural, devera ser tratada atraves de meios naturais, tendo 2
mie de familia como alguém que exerce um papel central neste momento.

Esta pesquisa mostra que o sentido que os individuos dio a doenca, suas causas €
seu tratamento, esta enraizado no lugar social que eles ocupam € na sud atividade produtiva.
Na pesquisa de AIACH & PHILIPPE (1980), realizada com populagdes das regibes
periféricas de Paris, mesmo a5 pessoas mais escolarizadas e detentoras de um arsenal
linguistico rico, que poderiam dar explicagdes mais proximas aqueias da medicina oficial.
para os fendmenos de saude ¢ doenga, situavam-se no plano pessoal na construgdo das suas
definices, negligenciando conceitnacdes do saber medico.

QUEIROZ (1991), em sua pesquisa em Paulinia, sobre 4s representagdes de doenca
e saude. estudou uma populacdo de 42 familias da classe trabalhadora, usudrias dos SErvicos
de sande publica, destinados a comumdade. Verificou que a doenga ¢ definida como a
jmpossibilidade de trabalhar e suas causas tém varias origens: NErvOSismO, principaimente na
muther, que se encontra ligado 4 instabilidade econdmica e a falta de perspectivas, no que ¢
refere 4 melhora de condigdes de vida. OQutro fator importante diz respeito ao destino e a

natureza, ou a Deus. Aparecem também, menos freqientemente, as Causas alimentares, falta
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de higiene ¢ condi¢des climaticas, poluicdo, e extravagancias pessoals, relacionadas com o
contagio e a bebida.

Mesmo que estejamos tratando de realidades absolutamente diferentes ¢
incompardveis, ao falar de paises como Franca ¢ Brasil, vemos que estas pesquisas tém algo
em comum: as concepedes de doenga e saude estdo ligadas & posicio que os sujertos
ocupam na sociedade, as suas condiges de vida, ao seu comportamento € 4 sua experiéncia

pessoal,

« A Criapca. sua Doenca e a Morte

Assim como ocorre com o individuo adulto, a doenga afeta a crianga, interferindo na
sua vida de maneira geral, prejudicando seu desenvolvimento, o processo de escolariza¢do,
suas relaches com os amigos e parentes, sua insergdo social. A doenca € um evento que
altera as condigdes psicologicas ¢ sociais da crianga, criando sentimentos negativos de
medo, angistia, decorrentes da dor e dos procedimentos que se adota por ocasido de uma
hospitalizagdo, quando ela se faz necessaria. E, sem diivida, um acontecimento vinlenio
para a vida da crianga, podendo afetd-la iremediavelmente, conduzindo-a, muitas vezes, 4
mornte.

Uma pequena incursio pelos trabathos histéricos a respeito da crianga e da infancia
através dos séculos, como os de ARIES (1986), BOLTANSKY (1977), DONZELOT
(1986} e MOREL (1993), na Europa, ¢ COSTA (1983), no Brasil, elucida como ao longo
dos séculos. diversas representacdes a respeito da infancia, levavam os individuos a
comportarem-se também de formas diferentes com relagio as criangas.

Estes trabalhos mostram-nos que as sociedades ocidentais passaram a preocupar-se
com a “conservacio” das criangas a partir do século XVII e, mais efetivamente, a0 final do
século XVIL

Estudando a arte iconografica do século XII, ARIES (1986) verificou que as
criangas ndo eram representadas nos trabalhos, ndo por falta de habilidade do artista, mas
porque nio tinham a importancia que tém hoje em dia. Esta aparente indiferenca devia-se ao
fato da crianca ser muito fragil e a possibilidade de perdé-la, em funcdo de doengas, por
exemplo, era muito grande.

As criangas eram confiadas a amas e nutrizes que, na Europa, provintham do campo.

Recorrer a nutrizes era um habito generalizado, uma pratica velada de abandono, muito



comum, mesmo nas classes mais pobres. As nutrizes, muitas vezes, encarregavam-se de
intmeras criancas, que eram mal cuidadas, gerando um alto indice de mortalidade
(DONZELOT, 1986). A mortalidade infantil, segundo MOREL (1993), chegava a atingir
uma crianca dentre quatro, no primeiro ano de vida, o que ainda ocorria nos séculos X VI
¢ XIX, na Franga.

No Brasil, segundo COSTA (1983), as crian¢as eram igualmente negligenciadas até
o século XIX. A familia colonial brasileira também subestimava e ignorava a crianga,
confiando-a a escravas. A alta taxa de mortalidade infantil desta época, segundo 08
higienistas, era devida: a falta de afetividade entre pais e fithos, 4 ilegitimidade dos
nascimentos e ac despreparo das mies para cuidar dos filhos.

Além da pratica de recorrer a nutrizes € escravas, ARIES (1986) acredita que, até
meados do século XVII, havia o que chamou de infanticidio tolerado, considerado crime,
que se praticava em segredo, as vezes camuflado sob forma de acidente, quando ndo se
queria a crianga. As Criangas podiam, por exemplo, morrer asfixiadas na cama dos pais.

Mesmo com tal indice de mortalidade, nesta gpoca comega-se a admitir a
sensibilidade das criangzs e a importincia delas como seres humanos, também portadores de
uma “alma imortal” e que, portanto, deveriam ser preservados, como mostra ARIES
(1986).

A importancia crescente da infancia deveu-se, primordialmente, 4 cristianizagio cada
vez mais profunda dos costumes. O infanticidio, que ocorria de fato, passou a ser
severamente condenado pela igreja.

Num trabalho de pesquisa sobre os cuidados com a saude das criancas ao fongo da
historia moderna, MOREL (1993) mostra-nos que, desde a antigiidade até o fim do século
XVIIl, 2 medicina oficial fundamentou-se 10s ensinos de Hipdcrates. Segundo esta
concepgo, o primeiro ano de vida era marcado por quatro crises essenciais, DAIS OU Menos
perigosas, as quais a crianga deveria sobrepor-se para atingir a vida aduita. Ndo havia, na
verdade, doengas infantis explictamente definidas e, quando os pequenos adoeciam,
esperava-se que a NAureza se encarregasse de restabelecer o equilibrio necessario para que
chegassem & vida adulta. Neste periodo, a medicina oficial pouco encarregou-se das
criancas. Havia uma representacao popular sobre as doengas infantis, a partir da qual
organizavam-se 05 sistemas de cuidados que, assim como tais concepgoes, difundiam-se

culturalmente.



A enfermidade da crianga era vista como o fiuto de um desequilibrio entre a
natureza e o corpo humano, e a propria natureza encarregar-se-ia de cura-la, mas poder-se-
ia ajudar no restabelecimento do enfermo com remédios caseiros feitos 4 base de plantas.
Outra causa possivel das doengas era o ataque de espiritos malignos, por exemplo. Neste
caso, recorria-se a praticas religiosas ou magicas' para se obter a cura.

A partir do comego do século XVIII a medicina oficial volta-se para’a crianga, visto
que tornou-se necessario aumentar as populagdes da Europa, pois o numero de homens
passou a constituir-se na verdadeira riqueza de um pais. A medicina procura ocupar-se de
preservar o nascimento, criando cursos para popularizar os ensinamentos cientificos sobre o
parto e, também, sobre a educagdo precoce, combatendo fortemente as praticas populares,
consideradas insalubres, o que ocorreu principalmente nas cidades, pois NO campo as
pessoas reagiram bravamente 208 “novos tempos”.

O gue vem acentuar esta idéia de conservagio das criancas sdo as descobertas de
Pasteur, que, no inicio do século XIX, revolucionariam a medicina mudando radicalmente a
concepydo oficial da doenga. Ndo ¢ mais o desequilibrio dos humores que causa as
enfermidades, como na medicina hipocratica, mas 3 interferéncia dc um agente externo ao
organismo, por isso ¢ importante elimina-lo para evita-ias.

Surgem os movimentos higienistas que, a0 longo do século XIX, provocam
mudancas também nos hospitais, nas cidades, na vida das pessoas, na sociedade de modo
geral e no cuidado dispensado as criangas, criando-se a puericultura. A importincia da
assepsia foi imposta as mdes, pelos médicos, como veremos mais adiante. E nesta época que
o sentimento de culpa passa a fazer parte do papel de ser pai ¢ mde, pois o medico torna-se
aquele que sabe sobre a satde ¢ desenvolvimento da crianga, e os pais nada sabem sobre
1510,

Paralelamente a0 progresso da puericultura, desenvolve-se a pediatria. Funda-se em
Paris o primeiro hospital pedidtrico francés, para onde eram levados apenas as criangas
pobres, pois os ticos eram tratados em suas proprias casas, pelo médico da famiba.
Somente em 1901 é que sio construidos, na Europa, hospitais mais modernos para criangas,

atendendo as condicBes da nova medicina higiénica. Por outro lado, a partir de 1880, o

i Qabe-se que estas conceppdes persistem ainda hoje, assim como as praticas de cura e de cuidados dispensados a0
doente, como pade-se constatar atraves do trabalhe desenvolvido no Brasi por Laplantini (1989), sobre as
represemtagdes de doenga € de cura, em terreiros de Umbanda em Fortaleza, Estas priticas coexistem som as
congepefes da medicina oficial. que. por sua vez. sofreram muitas transformaces ao longo do tempo.
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isolamento de diversos agentes patogénicos di origem as vacinas, selando o pacto de
combate as moléstias infantis.

No nosso século assistimos ao desenvolvimento de concepgdes oficiais sobre a
conservacdo das criangas, pertencentes a outras disciplinas, como psicologia e psiquiatria.
Esta disciplinas passaram a se interessar pela crianca doente, sobretudo a partir de 1950,
iluminadas pelas teorias psicologicas que se encarregaram de estudar também o
desenvolvimento humano, tais como: a Psicanalise € 2 Aprendizagem Social, a Psicologia
Genética e as Teorias Construtivistas.

Autores como Richmond e Wasimam, psiquiatras americanos, estudaram, em 1953,
criangas leucémicas, enguanio Woodward, Seligman e Bernstein interessaram-se pelas
criangas gravemente queimadas (ROSSANT, 1984).

Além do interesse cada vez maior pela crian¢a € seus problemas, encontramos, nas
décadas de quaremta € cinglienta, uma preccupagdo dos autores com a institucionalizacdo ¢
com & separagdo mae-crianca.

Exemplos dessa tematica siao oS srabathos de SPITZ (1945, 1946), BOWLRBY
(1952, 1960), BACKWIN (1949, 1951) e ROBERTSON (1953), que apresentam um ponto
importante de convergéncia, no que se refere aos efeitos nocivos que o confinamento em
instituices provoca nas criangas, em conseqiiéneia da separacio da figura materna,
haseando-se na importincia das relagdes objetais para o desenvolvimento das mesmas,

SPITZ (1945 e 1946) estudou criancas internadas em orfanatos e separadas de suas
mies, e descreveu o hospitalismo € a depressdo anaclitica, como as principais sindromes que
acometem {ais criangas. Ambas prejudicam o desenvolvimento social. afetivo e motor.
provocando prostracao, apatia, e indiferenga a estimulagiio ambiental, levando-as a morie.
Segundo BOWLBY (1952 , 1960), se a duracdo da privacdo matema ¢ longa, os efeitos
podem ser graves € duradouros, comprometendo toda a vida da cnianga.

Ao atribuir, porém, & scparagdo da diade mae-crianga, a condicio de fator
primordial na origem dos disturbios, deixamos de considerar 05 aspectos mais importantes
ligados a esta separagao, que sio: a qualidade do cuidado dispensado a crianga pela mie ou
pessoa substituta, as relacBes familiares, a idade, as condigdes de estimulagio ambiental, ¢ a
qualidade do cuidado dispensado a ela no periodo de separacio (RUTTER, 1971).

ZANNON (1981}, estudando ¢criancas internadas, no Brasil, afirma que a
hospitalizagdo ndo deve ser vista apenas sob © aspecto mée-crianca, outros elementos

entram em jogo nesta ocasido, como por exemplo: as ligagdes afettvas, 08 fatores da propria
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enfermidade e do ambiente em que 2 crianca vive, enfim, todas as condigdes que apoiam o
desenvolvimento cognitivo e social. Assim, nfo é a separagio em si que prejudica a crianga,
mas a separagio aliada 2 auséncia de condiges favorecedoras do seu desenvolvimento.

No Brasil é freqiente a hospitalizacio de criangas que apresentam gquadros de
desnutricio grave, por falta absoluta de condicdes de vida. Este fato tem se acentuado
devido & depauperagdo crescente da populacdo.

Estas criancas apresentam U déficit generalizado do desenvolvimento
neuropsicomotor e, s¢ 0 hospital estiver atento a cstas gvidéncias, pode fornecer-ihes um
cuidado de boa qualidade: estimulagdo psicomotora especializada € individualizada, além de
promover o crescimento e incentivar a participagdo da familia na recuperagdo das mesmas,
o que tem se mostrado muito eficaz Neste caso, portanto, a internagao traz beneficios e nao
prejuizos & orianga (CREPALDI, 1985). (s hospitais brasileiros da rede piblica, porém,
severamente afetados pela precariedade de recursos do sistema de satde, tém, a cada dia,
menores chances de dar a crianga uma assisténcia condizente com suas necessidades.

A doenga, seja ela qual for, acarreta muitas mudancas para a crianga; primeiro éo
corpo que pode 52 sodificar, o que é normalmente acompanhado de febre, dor, disttrbios
da consciéncia, fatiga, angustia, provocados pela propria doerga, ou pela idéia que a crianca
faz dela.

Com vimos na introdugio deste {rabatho, muitos so os autores que S€ preocupam
com os efeitos nocivos que 2 doenca ¢ hospitalizaglo acarretam para 4s criangas
(GELLERT, 1938 7ZAGER, 1980; MAC CARTHY, 1981, ZETTERTROM, 1984,
ROSSANT, 1984; SANTOS, 1984; CHIATTONL, 1988). Todos observaram reacdes tais
como: inapeténcia, inquietagdo, choro, distirbios do sono, medo, retraimento, sensagao de
abandono, puni¢fio e culpa, que variam de uma crianga para outra dependendo da idade,
patologia, tempo de internagio, acompanhamento de um familiar, restricdo fisica, etc.

Os trabalhos até aqui referidos levam em conta observagdes do comportamento das
criancas, descrevendo suas reaches € OS Prejuizos no seu desenvolvimento e as reagdes da
familia. Ndo tivemos noticia, porem, de pesquisas que tratassem das concepgdes que 2
propria crianga tem sobre a sua doenga e consequente hospitalizacdo, ou que 2 familia
apresenta sobre a doenca dos fithos, ou seja, que aborde a doenca da crianga na primeira
pessaa, Como diz LAPLANTINI {1989).

ROSSANT (1984) fala, em seu trabalho, sobre algumas representagbes que 2

crianca tem a respeito do que se passa com ela. ainda que seu objetivo ndo fosse o de
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estudar especificamente estas concepgoes. Segundo este autor, antes dos trés ou quatro
anos, O que mais atormenta 3 crianca ¢ a separagdo da famitia, mas quando esta muito
doente, sente que necessita de tratamento € costuma aceitar bem 08 cuidados, mesmo que
sejam mais dolorosos.

A crianca de quatro a dez anos pode mostrar-se agressiva © regressiva com sua mie
enguanto comporta-se cordialmente com a equipe, sendo colaboradora nos procedimentos
para, em {roca, atingir a cura, Esta atitude de biparticdo pode colocar a mae em conilito
com oS demais da equipe. Outras criangas, NO entanto. passam O tempo todo em franca
wostilidade e recusam tudo o que provém do hospital.

Wilma Torres realizou uma pesquisa com criancas brasiieiras sobre as concepgdes
de morte, e, embora tenha estudado criangas saudavels, acreditamos que este ¢ um trabatho
de grande importancia para 03 proﬁssionais que atuam junto 4s criangas doentes. Examinou
183 sujeitos entre quatro € treze anos de idade, na cidade do Rio de Janeiro, tendo em vista
os seguintes Objetivos: estudar a refagdo entre O desenvolvimenio cogmitivo € 3 evolucdo do
conceito de morte € verificar as caracteristicas deste conceito nos diferentes niveis de
desenvolvimemo cogntivo (TORRES, 1980}, Seus resultados mostraram que existem trés
niveis do conceito de morte, que descrevem O pensamento da crianca nas diferentes etapas
cognitivas estabelecidas por Piaget.

No nivel um, as criangas nio fazem disting@o enire 05 seres ammados € inanimados,
atribuern vida ao ser moTto € nio véem na morte um evento irreversivel € definitivo, 0 que €
caracteristico do subperiodo pré-operacionai,

No nivel dois, as criancas comegam 2 distinguir entre ©0S SEres animados ¢
inanimados, embora ndo sejam Capazes ainda de fornecer explicagdes logicas sobre as
causas da morte, definindo-a a partlf de elementos concretos perceptivos, como @
imobilidade do morte {operacional congreto). Por outro lado, ja compreendem a mMorie
como definitiva.

No nivel trés, as criancas podem distinguir claramente entre OS Seres animados €
inanimados, € reconphecem a morte cOMO cla ¢, ou seja, o fim da vida no coIpo {periodo
formai).

Embora nos ocupemos, muitas vezes, de tragar paralelos entre © adulto e a crianga
doente, 0 que se passa 00 mundo infantil, a respeito da doenca, ¢ diverso do que OCOITe 10
caso dos adultos. Primeiro porque, em 5€ tratando da crianea, deve-se considerar seu

estagio de desenvolvimento; €, €M segundo lugar, porque a relagio que 5¢ estabelece no



hospital € triangular, ou seja, estdo envolvidos médico, crianga, e familia. Por esta razio,
nio se pode separar a doenga ¢ a crianga doente do meio familiar. Tudo se passa, segundo
RAIMBAULT (1975), como se houvesse uma identifica¢iio dos pais com a crianga, cujo
corpo seria depositirio do sofrimento fisico, enquanto que o sofrimento psiguico estaria
localizado nos pais. Este aspecto estarda sempre presente na trama relacional que se
estabelece no atendimento da crianga.

Assim sendo, as reagBes dos pais 4 hosputalizacBio sio motivo de angustia,
agressividade, e projecdes, o que nio € compreendido por uma equipe despreparada para
atender.

Acreditamos que sejam necessario trabalhos de pesquisa que possam esclarecer as
relagdes entre estes trés polos, para que possamos fornecer a crianga doente uma assisténcia
realmente giobal e sobretudo eficaz.

Por esta razdo, nos encarregamos no presente trabalho de estudar aspectos relativos

a farnilia e suas relagOes com a situagdo de doenga e hospitalizagfo de seus filhos.

EE T

Como JODELET (1989b), em seu trabalho sobre a representagio da loucura, nesta
pesquisa tratamos as representagfes como uma forma de pensamento social, cuja origem,
propriedades, ¢ fungdes, devem ser relacionadas aos processos que afetam a vida e a
comunicacho entre as pessoas, aos mecanismos que entram em jogo na definigdo da
identidade dos sujeitos, individuos ou grupos, assim como a dindmica que subentende as
relacBes que estes ultimos estabelecem entre si. Para tornar possivel uma perspectiva como
esta, que une as abordagens psicolégica e social, ¢ necessario, segundo a autora, partir de
contextos sociais reais & adotar um ponto de vista pluridisciplinar.

Este tipo de pesquisa é centrado numa unidade social circunscrita, a wstituigio,
levando em conta o objeto de estudo: um sistema de representagdes, que pode ser assim

articulado a suas condigies de producio e de funcionamento (JODELET, 1985).

! Raimbault, G. (1975). Néfhrologie pédiatrique de Royer. Paris, Flamarion, apud. Rossant (1984}, L Hospitalization
des enfants. Pans, PUF.
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- OBJETIVOS

Este trabalho se propde a estudar duas questdes centrais:
1. As representagdes sociais que familiares tém acerca da doenga e hospitalizagdo de seus
fithos.
2. () encontro de tais representagfes com o saber médico-cientifico sobre a doenga, durante
a permanéncia da crianga no hospital.
Pretendemos responder is seguintes questdes, que foram aqui organizadas em dois

griupos:

1. Das representag¢des sociais dos familiares.

- Qual ¢ a representagiio soctal da doenca da crianca para o familiar ?

- Qual é a representago social da hospitalizagdo da crianga para o familiar 7

- Qual é a influéncia da situagio de doenga e hospitalizag3o, na dndmica
organizagdo social da familia ?

- Como a familia vivenciou a doenca e hospitalizagdo da crianga 7

f1. Do encontro entre representagies e saber médico cientifico.

- Qual a influéncia das interagBes familia-equipe nas representagies soclals que a
familia apresenta? (Como a familia processa e utiliza as informagdes recebidas? Se
incorpora ou n#o as categorias do saber biomédico?)

Além destes, esta pesquisa tem como objetivo secundario mostrar o funcionamento
de uma Enfermaria de Pediatria, que mantém um programa de integragdo de familiares a
assisténcia prestada & crianga doente. Pretendemos, ainda, verificar como os familiares

avaliam o atendimento recebido.
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CAPITULO 2

CARACTERIZACAO DA UNIDADE HOSPITALAR



2.1. A Unidade Hospitalar
2.2. Sistema de Atendimento da Unidade
2.2.1. Dindmica do atendimento

. A Recepgiio

. Procedimentos Gerais

. Reunido de Equipe

. Alta

. Atividades de ensino
2.2.2. Funcies especificas de cada profissional.
2.3. Os grupos

. O grupo de pais

. O grupo de acompauhantes
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2.1. A Unidade Hospitalar

A pesquisa de campo foi realizada emn 1987 e 1988, na Unidade de Patologia Geral
do Instituto da Crianga (Icr) Prof Pedro de Alcintara”, que faz parte do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo (HCFMUSPR). Hoje, esta
Unidade néo mais existe, fol integrada aos demais servigos do Instituto.

O Instituto tem por objetivo Promover as atividades de ensino € pesquisa, na area de
pediatria, bem cOmo fornecer assisténcia & comunidade.

A enfermaria de Patologia Geral, também chamada de Grupo Geral, possuia
dezesseis leitos e tinha por fungdo primordial a intemagéio de criancas, cujas patologias
necessitassem de elucidacéo diagnostica, Admitia criangas com quadros clinicos diversos,
que incluiam, desde as anemias mais simples. até quadros mais graves, como 0s que
caracterizam as doengas neoplasicas, incluindo criangas com doencas cromicas, cujo
(ratamento era prolongado resuitando, muitas vezes, em morte.

Assim, era comum a necessidade de se realizar, muiias vezes, exames (ue
compreendiam procedimentos hostis € invasivos, como pungdes de varios tipos, pora coleta
de sangue ¢ liquor, além de biopsias e drenagens em geral,

Era comum ainda a reinternacgio de criangas portadoras de enfermidades cronicas,
tais como, hepatopatias (doengas do figado); nefropatias (doenga dos rins), anemias €
doengas oncoldgicas, entre outras.

Desta forma, toda a populacdo da enfermaria, incluindo a crianca, sua familia e
profissionais, estava diariamente defrontando-se com situagdes severas de ansiedade.
decorrentes do enfrentamento da doenca e suas consequéncias, incluindo os procedimerntos
hospitalares acima descriios.

A expectativa do diagnostico, que MUitas vezes demorava a ser concluido, devido a
complexidade da doenga, era outro fator responsavel pela ansiedade ¢ apreensao.

A faixa etaria atendida variava de um més a dezoito anos, concentrando-se, porem,
entre os lactentes e criangas em idade pré-escolar e escolar.

A populagdo que procura atendimento no Hospital das Clinicas pertence a
populagio pobre, em sua grande maioria, Vem da Grande S3o Paulo, cidades do interior do

Estado e de todo © Brasil, além de paises vizinhos como Bolivia € Paraguai’ . A clientela

e
© Dados fornecidos pelo Servico Social do ICr.
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recorre ao Hospital atraida pela expectativa de cura definitiva, uma vez que se trata de um
complexo hospitalar cuja eficiéncia € reconhecida em toda a América Latina. Procuram
também o hospital, pessoas que possuem condiciio socio-econdmica privilegiada, em busca
de melhores recursos.

No Instituto da Crianga era comum a internacdo de criangas que haviam passado por
varios hospitais em busca de esclarecimento para a doenga. Sem Sucesso nesse
empreendimento, as familias recorriam ao Instituto da Crianga e, quando necessario, eram
encaminhadas 2 Unidade de Patologia Geral para esclarecimento do diagnéstico e
tratamento.

Era permitida, para cada crianga, a presenca de um acompanhante durante vinte e
quatro horas, sendo usualmente a mie que permanecia no hospital, 0 que também acontece
na maioria dos programas de maes acompanhantes que conhecemos.

(s recursos materiais com que a Unidade contava para desenvolver o programa de
acompanhamento das maes, denominado “Programa Mze-participante”, eram restritos.
Cada leito dispunha de uma cadeira reclindvel para que © acompanhante pudesse pernoitar.
Na auséncia de bonheiros destinados exclusivamente 208 familiares, estes ufiizavam o
banheiro dos funciondrios. O Servico Social fornecia vales-refeicdo para a alimentagio em
lanchonetes ¢ bares localizados n0s arredores do hospital. Os mais necessitados recebiam,
também, uma ajuda financeira para o transponte, embora a verba destinada a Unidade, para
aste fim, fosse limitada.

Por ocasido da realizagdo deste irabatho, a Unidade de Patologia Geral estava
alojada no “Hospital Auxiliar de Cotox@™, pois o Instituto da Crianca estava em reforma.
Assim sendo, a Unidade funcionava em v espago considerado restrito, quando comparada
as condicdes do ICr.

QOcupava oito salas, exclusivas para seu funcionamento, além de espagos partithados
com os servicos do Hospital de Cotoxo, tais como: patio para recreacio das criancas,
capela onde se realizavam 0s grupos ¢ as aulas para alunos internos, vestiarios dos
funcionarios; dormitorio de plantonistas, etc. As salas, destinadas exclusivamente a0
funcionamento da Unidade, eram usadas de varias formas. A sala de refeicio das criangas,
por exemplo, era cambém utilizada como sala de recreacdo e, em outras vezes, COmo focal

para a realizacdo de enirevistas mais reservadas com oS pais. Essa utilizacdo multipla dos

1 (3 complexp HC, além dos varios Institutos que agregs, canta com dois hospitats de retaguarda, um deles localizado
em Suzane ¢ o oulre ao bairro de Vila Pompeia, em S Pawto. Fste ltimo. chamado Hospital Auxitiar de Cotoxe.



espagos € comum na maioria dos hospitais plblicos, posto que, quase sempre, ndo foram
planejados para atender a outro tipo de necessidade, que ndo aguelas previstas na
assisténcia médico-hospitalar.

Diante de tal restrigio de espago, & equipe procurava estabelecer algumas regras de
ocupacio, que viessem 20 encontro da sua filosofia de trabatho. A sala de recreagdo -
refeicio deveria ser associada a “‘momentos agradaveis”, néo deveria ser‘ utilizada para
efetuar procedimentos dolorosos com a crianga. Para estes, eram destinadas as enfermarias
e a sala de procedimentos, que servia, também, para isolamento de criangas, guando
necessario.

Procurava-se manter 0§ acompanhantes na Unidade, mesmo em situagdes nas quais
a presenca de familiares € usualmente contra-indicada, como quando do isolamento das
enfermartas por surto de varicela, efetivando-se, para isto, os cuidados com a assepsia para
que se evitassem as contamina¢ies.

A equipe que afuava na enfermaria era composia por trés grupos . Corpo médico,
corpo de enfermagem € 0 grupo que denominamos equipe de apolo.

O corpo medico compunha-se de: pé:lco chefe, trés medicos assistentes, um
meédico preceptor. Era incrementado pela presenca de residentes do segundo ano, gu
sucediam-se na enfermaria a cada dois meses, em grupos de quatro elementos.

A cada més, revezavam-se também na enfermana os médicos internos, alunos do
quinto ano de Medicina. em grupos de quinze eclementos. Cada um acompanhava
digriamente uma crianga, Como parte de suas atividades académicas. Coletavam €
organizavam dados do pactente € freqiientavam as aulas ministradas na Unidade.

Corpo de Enfermagen enfermeira chefe, seis enfermeiras, doze auxiliares de
enfermagem, trinta € irés atendentes de enfermagern.

O pessoal do coTpo de enfermagem revezava-se Dd enfermaria em trés tumos
diarios.

Equipe de Apoto: uma psicologa, uma assistente social, uma terapeuta ocupacional,
4rnd recreacionista, uma educadora de sande, duas nutricionistas, uma escrituraria e pessoal
da limpeza.

A enfermaria admitia, rambém, estagirios de outras 4reas, tals Ccomo Nutricio,

Terapia Qcupacional, Enfermagem, cumprindo assim, sua funcio de hospital escola.
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2 2. Sistema de Atendimento da Unidade

Com o proposito de fornecer a crianga uma assisténcia que fosse a mais completa €
abrangente possivel, a equipe da Unidade de Patologia Geral desenvolvia um programa de
integragiio da familia a0 atendimento da crianga, que mantinha-se ao longo de doze anos
(RANNA, 1987), ainda que 2 equipe tivesse sofrido alteracdes nesse pertodo.

A imtegragio do familiar consolidava-se através das atividades desenvolvidas
diariamente na enfermaria, ¢ incluidas no “Programa Mae-Participante”. A familia ndo
acompanhava sua crianga como mera expectadora, mas era incentivada a participar
ativamente no processo da hospitalizagdo ¢ nos atendimentos ambulatoriais posteriores,
quando necessario.

Para alcancar este objetivo, a equipe valia-se de duas estratégias bésicas.
Aproveitava as atividades de rotina e de ensino, dirigindo-as. sempre que possivel, para a
questio da participagao do familiar, bem como criou noOvVOs CSPagos destinados

evclusivamente ao atendimento das familias. como 05 grupos de pais € de acompanhanies.

2.2.1, Dindmica do atendimento

A crianca chegava & Unidade encaminhada pelo SCUT (Servigo de Consultas de
Urgéncia e Triagem). Admitida no SCUT, a crianga permanecia, durante um periodo que
podia variar desde algumas horas até alguns dias. a espera de uma vaga para &t internada.
A permanéncia de um acompanhante, neste periodo, era obrigatoria e as condicdes de

alojamento para O mesmo, precarias.

Recepeio

Quando a crian¢a chegava na Unidade. acompanhada do familiar, era recebida pela
enfermagem, que encarregava-se de fornecer-lhe 0s primeiros cuidados, O familiar podia
acompanhar as atividades, se desejasse. Era informado sobre a possibilidade de trazer
roupas ¢ objetos de uso pessoal da crianca, tais como escova de dentes, pente € brinquedos
simples. Informava-se ao0$ pais que 0 hospital ndo se responsabilizaria pela guarda dos

objetos, em virtude do grande numero de pessoas que circulavam pela enfermana.
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Investigava-s¢ 0S habitos da crianga, horario de dormir, uso de chupeta ou outro objeto
qualquer de estimaciio. Mostrava-se a familia e s criangas maiores o leito onde iriam ficar.

A enfermeira fazia uma entrevista inicial de orientagdo, entregando a familia um
folheto explicativo sobre as atividades realizadas na enfermaria, Lia o folheto com 05 pais,
explicando-ihes cada um dos itens, orientando-0s sobre a possibilidade de acompanharem 2
crianca vinte € quatro horas por dia e, também, sobre o papel do acorapanhante. O familiar
podia cuidar de sua crianga, dar-lhe banho, troca-la e alimenta-la. Orientava-se também
sobre cuidados de higiene para tidar com a crianga, bem como rotinas, normas ¢ hordrios da
Unidade. Eram também informados sobre a realizagao dos grupos € 2 importdncia da
participagdo, € sobre as condigdes que thes seriam oferecidas no hospital, taig como: vale-
refeigdo, banho, uso do telefone e condigdes para dormir.

Os acompanhantes eram aconselhados a manter sempre a mesma pessoa, & que esta
fosse alguém com quem @ crianga fivesse afinidade. Por outro lado, nio era proibido se
revezar Com Outros membros da familia, uma vez que uma longa permanéncia tornava-se
hrdua para um Gnico familiar. A presenga do scompanhante ndo era obrigatdria, as
costumava-se alcrtar a familia sobre a importéncia, para a crianga, da companhia de alguém
que the fosse fariliar.

Terminada a entrevista, 08 pais € a crianga conheciam as dependéncias da Unidade.
A enfermeira preparava-0s para as proximmas etapas da recepgdo, como as demais
entrevistas a SErem realizadas pela autricionista, assistente social € @ 2namnese, realizada
pelo estudante de Medicina.

A nutricionista investigava 0S habitos alimentares da crianga, informando a0s pais as
rotinas e horarios de alimentagdo. bem como sobre as possibilidades de atender as
reivindicacdes ligadas 2 putricio da crianga.

Nio era permitido que pais € visitantes trouxessem alimentos para 0 hospital.
Deveriam transmitis 3 putriciomsta o8 pedidos da crianga. bsse cuidado existia em funcdo
do grande numero de criangas que recebiam dietas gspeciais, tornando-se difictl 0 controle
das mesmas, quando 0S alimentos vinham de fora. Os pais costumavam reclamar desta
medida, pois sempre que desejassem comer, precisavam sair para comprar.

Fra atribuigdo do estudante de medicina, o interno, fazer a entrevista de anamnese.
Coletava informagdes sobre a historia da crianga ¢ da doenca, surgimento dos sintomas,

exames, tratamentos € internagdes anteriores.
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A assistente social entrevistava 08 pais, investigando 2 situacio sécio-econdmica da
familia, condigdes e local de moradia, emprego € recursos para locomoverem-se até o
hospital. Esclarecia sobre a ligagdo da Unidade de Patologia Geral a0 Complexo HC, pois
os pais ndo entendiam, as vezes, porque estavam indo para “outro bospital”. Explicava-ihes,
entio, a finalidade da enfermaria, alertando-os sobre a realizacdo sucessiva de exames €
outros procedimentos. A Assistente Social informava-os sobre 2 condicio de hospital-
escola do HC, preparando-0s paa o grande mimero de pessoas com quem iriam conversar,
bem como para ¢ nimero de médicos que atenderiam a crianca (internos, residentes €
assistentes). Comunicava-thes que o trabalho era feito em equipe e qual o significado deste
conceito. Orientava-os sobre Como regularizar a documentacio da crianga, além de reforgar
as informacdes que thes haviam sido dadas até entdo.

Esta seqiiéncia de entrevistas, na pratica, nio ocortia segundo uma ordenagac
rigida. Geralmente, & primeira orientagdo era feita pela enfermagem, mas havia casos e
que a nutricionista ¢ quem falava primeiro com 0 familiar, o que dependia da disponibilidade
do profissional e da familia. As entrevistas também ndo aconteciam necessariamente no
mesmo dia.

Para facilitar a comunicagdo, criou-se um sistema de identificagio através de placas
que eram colocadas nos leitos das criancas. Estas placas traziam o namero do leito, nome
da crianca, nome da mie, nome do médico residente ¢ do interno. Isso facilitava a
identificagdo de quem estava cuidando da erianga.

Ao chegar & Unidade de Patologia Geral, quase sempre 2 mie estava cansada, em
virrude de sua permanéncia rO SCUT. Muitas vezes parecia nao conseguir assimilar todas
as informagoes que the eram dadas durante o processo de recepgio. Entdo, frequentemente,
tinha duvidas sobre o que the havia sido explicado anteriormente, mesmo que estivesse ali
ha alguns dias.

Havia outras razdes para que isto ocorresse, além do cansago. 2 anstedade
decorrente do fato de nio saber exatamente O que poderia acontecer 4 sua crianga, 2
apreensdo por estar 56, vinda de um lugar distante, ja que, muitas vezes, estas mdes
residiam no Nordeste € traziam seus filhog sem a companhia de outros familiares, e ainda, ©
desconhecimento da cidade grande. Em algum casos a mae surpreendia-se, pois ndo
gsperava que o filho fosse internado. Era comum, também, gue 08§ Iecursos financeiros se
torpassem precarios. Em alguns casos havia perda do emprego ¢ & preccupagio com os

demais filhos gue permaneceram em casa, cOI parentes € amigos, ou até mesmo sozinhos.
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Atenta para estes fatores, a equipe mantinha-se disposta a informar a familia, € 2
atender as necessidades do familiar, no cotidiano do hospital, incentivando-os a falar sobre

suas preocupagses € dizvidas.

Procedimenios Gerais

Chamamos de procedimentos gerais todas as atividades desenvolvidas durante &
internagio, pela equipe meédica e de enfermagem, tais como : cuidados gerais, pungoes,
medicacio, curativos, exXaimes, inalagdes, etc. Durante a realizacdo destes procedimentos, O
corpo de enfermagem informava ao acompanhante sobre o que estava sendo efetuado.

O acompanhante podia, se desejasse, responsabilizar-se pelos cuidados diarios,
como bartho, troca de roupa, alimentacdo, € ainda, por atividades mais simples cOmO &
inalagio. Podia também  estar presente durante a realizagdo de procedimentos mais
ivasivos, como as pungoes. O familiar ndo era obrigado 2 presenciar ou participar dos
procedimentos, mas poderia fazé-lo voluntariamente. Havia mdes que ajudavan,
efetivamente, na realizaydo de curativos, na observagdo do gotejamento do soro ¢ mediam
a temperatura com a supervisdio direta da enfermagem. Iss50 ocorria, porém, em casos de
internacdes longas, em que © familiar estava ha mais tempo no hospital e mostrava-se
disponivel.

A equipe de enfermagem estava sempre muito proxima ao familiar para informar,
orientar e supervisionar. Neste contato diario e constante, destacava-se a figura da
atendente de enfermagern. cuja funcdo era similar aquela desempenhada pela mie, A
atendente oferecia auxilio. ainda que a mée optasse por cuidar ela propria da crianca.

Colocando-se 180 proxina, a enfermagem €ra frequientemente solicitada a responder
208 questionamentos € dovidas da mae, informando-ihe quando lhe competia, Ou
encaminhando-a adequadamente. Ocorriam situagdes em que 2 mie ndo se aproximava do
profissional mais indicado, por receio ou constrangimento, Nessas ocasides, a enfermagem

oferecia-se para acompanhi-la.

Reunido de Equipe

A reumio de equipe realizava-se dianiamente, no periodo da manhd. Participavam

dela os médicos assistentes e residentes, a enfermeira chefe, assistente social, nutricionista,
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psicologa, terapeutd ocupacional e educadora de sande publica . Destinava-se a discutir
rodos os casos da enfermaria. Eram analisadas e orientadas todas as condutas meédicas € 05
demais procedimentos necessarios, Decidia-se, pot exemplo, desde & realizagio de exames,
até a comunicacdo de um diagnéstico de patotogia grave 2 familia, ¢ a forma mais
adequada de fazé-lo. Discutia-se a necessidade € a importancia de explicar 4 crianga O que
iria lhe acontecer por 0Casido de uma cirurgla, ou exame mais agressivo. Procurava-se
considerar os entraves sociais ou psicologicos que porventura estivessem perturbando a
familia.

Nesta reunido, priorizava-s¢ abordar a crianga de forma completa, Dela nio
participava apenas & equipe médica, como 0COITe comumente nos hospitais, sob o nome de
visita medica, € que implica em um procedimento constrangedor, no qual Teune-s¢ uma
dezena de pessoas em 1toOTHO do leito, tragando conjecturas numa “lingua estranha”,
apalpando agui e ali 4 crianca. Este procedimento, via de regra, causa ansiedade nos pais €
criangas.

No Grupo Geral, medicos, residentes € agsistentes diriglam-s¢ ao leito, mas em
pequencs grupos, tendo o cuidado de ndo discutir 0 ¢aso na presenga de familiares.

A reunido de equipe ndo era O Gnico momento em que 05 profissionais trocavam
informagdes € experiéricias, Esta conduta acontecia, também, de forma espontdnea entre 08

profissionais.
Alta

Por ocasido da alta, © familiar era orientado pela enfermeira sobre medicagao.
retornos e cuidados em geral. A nutricionista informava quanto a prescrigio de dietas
especificas, ou 2 dieta geral mais adequada para 2 crianca, considerando-se sua faixa etaria €
05 recursos alimentares de que a familia dispunha,

Qutros profissionais podiam atuar também por 0casido da alta. O medico, em razao
de uma orlentagdo especifica, a terapeuta ocupacional para 0S Casos em que prescrevia
estimulaciio do desenvolvimento Neuropsicomotor. Havia casos em que d equipe Teunia-se

com os familiares para onentar alta , conforme observa-se no relato a seguir.
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Alta de Galicia'

Galicia, de nove anos de ;dade, tinha uma doenga chamada aplasia medular, ficou
+rés meses internada ¢ estava “de alta”. A tia veio busca-la, a familia € da Bahia.

Em reunido, a equipe estabelece que a tia deveria receber orientagoes sobre como
hdar com a crianga € como administrar a2 medicacao, pois a doenca sendo grave, necessita
controle rigoroso pard permanecer estavel.

Parte da equipe reine-se com & tia. Estdo presentes trés Médicos residentes (R), 2
Assistente Social (AS), a Psicologa (Psi), a Nutricionista (N), a tia (T) e a crianga (G).

A residente responsével pelo acompanhamento da menina inicia a conversa. Explica-
{he, mais uma veZ, sobre a doenga, pois a tia ja conhece © diagnostico. (R) fala que &

crianga tem uma doenca grave:

R - ... onde o sangue que 0 corpd dela produz ¢ ralo, por isso ela é anémica,
aléem do que, lem dificuldade de coagulagdo, entao ela vai ter que tomar
remédio pelo resto da vida. Vai tomar dois remédios durante anos, ¢ ¢ preciso
dar direitinho para ver como 0 Organismo dela vai responder. Tem casos que
apresentam bons resuitados ¢ outros nao. Por isso ela vai ter que ficar em Sdo
Paulo, pelo menos por mais trés meses, tendo relornos no HC para ver o
resultado da medicacdo .

A psicologa pergunta s¢ a tia tem condigdes de cuidar da sobrinha.

T - O que a gerte vai fazer? Tem que ficar, tem outra irmd dela que vem pard
ficar dois anos, pard se tratar também, acho que vou ler que abandonar ©
servico para cuidar dessa wrmmhdt.

R - K preciso dar 0 remédio sem esquecer, porque se fathar ndo tem jeito de
saber se estd fazendo efeito ou ndo. A gente ndo pode prometer para d senhora
que 0 resultado vai ser brilhante , se ndo der certo, vai ser tentado uma nova

terapéutica. Ela vai fer que tomar €SSes wés  comprimidos, todo dia, ¢ d

senhora podia dar de manhd e a notle, quando estiver em casd Com quem ela
vai ficar durante 0 dia?

A tia refere qué Galicia ficara comt sua filha de doze anos, mas pedira a familia que
enviem uma irmé da menina, de dezessete anos. para ajuda-ia.
A psicologa recomenda & tia, que esta pessoa seja responsavel, ja que a mae ndo

pode Vit pois estd gravida de gémeos.

| Todos os nomes referidos neste irabalho sio ficticios.
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T - Um médico daqui me falou que o futuro nde ia ser bom para ela. ku
perguniei 0 que ia acontecer, ele me disse que era bom esperar os exames,
antes de dar uma certeza.

Psi - Fica dificil prever o futuro ...

R - E importante controlar a doenga vindo ao ambulatorio, ai é que a gente
vai ver como ela responde . Ndo tem cura, mas ela pode viver muito tempo,
tomando remédios.

AS - Ndo tem cura, mas nunca se sabe ao cerio o que vai acontecer, porgue
cada casao é um caso.

R - Com esses remédios ela nio var ter infecgdo grave e vai ajudar a fazer o
sangue. ) problema dela ndo é como uma infec¢@o de garganta que toma
remédio e acabou. Ndo, a medicacdo controla, mas ndo cura. A senhora vai
levar o remédio daqui porgue custa caro, quando acabar a senhora pega mais
no ambulatorio. O outro ¢ um antibiotico .

Psi - (para R) E preciso ter cuidado com as batidas.

R - Tem sim, se ela bater fica roxo porque sangra por baixo da pele. Entdo
tem uma limitagdo, nio pode jogar bola, nde pode subir no telhado, porque se
ela machucar pode ter hemorragia, porque o sangue ndo coagula. A senhora
precisa observar se ela ndo fica palida, ver s¢ o cocd tem sangue, o XiXi
também, ver se tem febre... A senhora tem termometro em casa?

T - Eu tinha, mas quebrou, eu compro outro. Ai tem que levar no HC?

R - Tem, precisa levar ld no Pronto Socorro .

T - Tem Posto perto de casa...

R - Nio, porque o Posto ndo ata este tipo de doenga, enido a Senhora leva
direto no hospital

T - Pode dar remédio para febre?
R - Novalgina, aspirina ndo pode tomar, pode tomar tylenol, so. Ndo pode
tomar injecdo no musculo porque sangra. NOs vamos escrever tudo direitinho

num papel para Senhora levar, id certo? Vou por o nome da doenca também, €
aplasia. Assim, quando for no hospiral ja leva o papel, certo?

Embora as condides da familia para controlar a doenca da menina fossem precarias,

a equipe Procurou garantir que se organizasse para fornecer-lhe os cuidados necessanos.
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Atividades de Ensino

Desenvolvia-se também, na Unidade, um programa de ensino para medicos
residentes ¢ internos. Este programa mcluia a recepgio de cada turma que iniciava o
estagio, aulas e reunides diarias para o estudo e discussdo de casos. )

A recepgio de novas turmas era feita pelos membros da eqtiipe que thes
apresentavam a Unidade, informando-os sobre as atividades que iram exercer, rotinas €
horarios da enfermaria. Recebiam um folheto explicativo, que continha a maiorta das
informagdes. Eram esclarecidos sobre a presenca dos familiares na enfermaria e sobre a
importincia do atendimento as suas solicitagdes, principalmente no que se referia ao estado
de satide de suas criangas. A equipe colocava-se 4 disposigio para intervir nas situagdes em
que encontrassem dificuldades.

Durante o periodo de permanéncia dos estagidrios, além de informagGes especificas,
ministradas pelo corpo meédico, a equipe de apoio ensinava-thes como proceder com a
familia, através de exemplos concretos do cotidiano hospitalar. Estas instrugdes eram
freqiientes nas reunides didrias e durante a atuagdo destes profissionas.

A médica assistente ensinava aos residentes como deviam ser tratados os pais, €
como transmitir-thes informagoes. Comunicava sobre o grupo de pais, sua importancia para
a familia e para a equipe, afirmando que, as vezes, era “pesado” mas auxiliava muito e que,
quando a “barra pesa’, a psicologa ajudava 2 conduzir. Enfatizava a importdncia de

livrarem-se do jargdo médico ¢ utilizarem-se de linguagem que os pais pudessem entender.

M - Ndo adianta falar em hemacias sem explicar o que é. porque ndo adiania,
¢ mesmo que 0 pai preste atengdo, as vezes ndo entende e tem vergonha de
perguntar. Quando um pai fizer uma pergunia no grupo, antes de tentar
responder, ¢ importante se preocupar com o que ja the foi dito sobre o
assunto, 0 que ji sabe, enfim, sobre a doenca ¢ depois, sim, complementar o
que ele disse ou desmistificar idéias erradas, porque para eles ¢ dificil
entender algumas coisas, por isso ¢ preciso ser bem claro.

Na tarde deste mesmo dia, na sala dos medicos, foi observado o seguinte episodio:
Entra (M9) mie de (A) e diz para a residente (R) que gostaria de falar-the sobre a doenga
do filho.

R - O que a senhora sabe sobre a doenga?

M9 - Me falaram que era (mie nfio consegue reproduzir o que QuViLE) mas...



R - E polirradiculoneurite, meio complicado.
M9 - (acena gestualmente que sim) Ndo ¢ paralisia?

R - Nio, é diferente, é parecido mas ndo ¢, ele perdeu a sensibilidade ¢ a
movimeniacdo.

M9 - A doenca nilo sobe doutora? (referindo-se a possibilidade de paralisar o
cérebro).

R - Aparentemente ndo, & yma doenca que regride sozinha.
M9 - Acaba st doutora? (mie traduz o que 2 residente diz).

R - £ mas demora bastante, s vezes menos, as vezes mais, ele tem que ficar
internado porque tem risco de subir, entdo ele tem que ficar até regredir, por
isso. a internagdo vai ser longa. Parece que a gente ndo estd fazendo nada,
mas estd ¢ precisa ficar. Ele tem jraqueza nas pernas ¢ perda da forga. A
gente dd uma medicagdo para controlar a dor.

M - Tenho tanto medo que ele morra!
R - Ndo, ele ndo vai morrer (em tom de apoio).
M9 - Gragas a Deus doutora, eu tenho tanto medo.

R - A gente colhe o liquido da espinha porque nele tem uma altera¢do
também.

M9 - Eu perguntei para os médicos das Clinica ¢ pedi pra me falar a verdade
se ¢ meningite ou paralisia, a gente fem que saber.

R - Aqui a gente ndo esconde nada . Me pergunte tudo o que a sephora quiser
saber.

A mie ainda pede 4 residente que converse com o pai da crianga para explicar-lhe o
diagnostico, A médica coloca-se 3 disposigdo, levanta-se, pde a mio no ombro da mée ¢
acompanha-a até a porta. A mae agradece-lhe e sai.

Neste didlogo, a residente demonstrou que seguiu a orientagdo da médica
assistente, mesmo participando de uma situacdo que ndo a de grupo. Perguntou a mie o que
esta sabia sobre o diagnostico e, em seguida. tentou explicar-lhe, de forma inteligivel,
empregando expressoes que a propria mie utilizara, como “tem risco de subir”, ou termos
da representagio popular como, “ele tem jraqueza nas pernas e perda da forga”, ou ainda

"a gente colhe liquido da espinha” ao invés de falar em mielograma que € o fermo 1éCnico
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para designar esse exame. Apesar de ter demonstrado intenc3o de falar de forma clara usou
expressdes de dificil entendimento para 0 leigo como, ‘'doenca que regride sozinha”, cuia

traducio fora efetuada pela mie, ‘‘acaba 50 doutora?”.

2.2.2. Funcdes especificas de cada Categoria

Além das atividades descritas que, em sua maiotia, envolviam a equipe como um
todo, cada profissional era responsivel por atividades especificas de sua funcio.

Assim o corpe médico fornecia os cuidados pertinentes & area, sendo responsavel
pelos exames didrios com finalidade diagnostica e acompanhamento do quadro clinico,
Realizavam, ainda, os procedimentos terapéuticos ¢ exames mais complexos.

Os profissionais de enfermagem forneciam os cuidados especificos dessa fungdo,
além de recepcionarem a crianca e sua familia e orientarem a alta.

A assistente social realizada um trabalho individual junto as familias. Distribuia
diariamente o vale-refeicio € passagens para transporte. Encaminhava para a comunidade 0s
pais que necessitassem de emprego e moradia, Atendic z familia durante a internagdo e
efetuava os encaminhamentos posteriores a outras instituicdes, quando necessario.

A psicologa realizava o atendimento das criangas, individuaimente e em grupo,
visando facilitar as relacBes interpessoais € a elaboragdo do processo de hospitalizagdo. O
grupo de criangas reunia-se, semanalmente, 4s quintas feiras, e tinha por objetivo “levar a
crignea a compreender e elaborar o8 seniimentos, fontasias, expectativas ¢ atitudes que
desenvolve acerca da doenga, internacdo e raramento " (JACOB, 1988 p. 11).

A educadora de saade orientava habitos de higiene e sanificagiio, tais como formas
de prevenir doengas. Organizava uma pequena biblioteca, incentivando 0§ pais a retirarem
livros e revistas.

A terapeuta ocupacional desenvolvia um programa de estimulacdo do
desenvolvimento neuropsicomotor das criangas menores, e organizava atividades ladicas
para as maiores. Coordenava programas individuais para criangas que necessitassem de
atividades dirigidas 4 corregdo de déficits especificos, além de outras, para as criangas
presas ao leito. Orientava 08 pais em €aso a crianga necessitasse de estimulacdo em casa. A
recreacionista trabathava sob sua dirego conduzindo a atividade lidica diaria.

A nuiricionista era responsavel pela dieta das criangas, orientando os pais com

relagdo 4 alimentagdo e condutas pertinentes.

46



Era comum, na Unidade, que cada profissional ajudasse a outro em sua fungdo
especifica. Para o observador que acompanhava 0 desenrolar do trabalho, este mostrava-se
coeso e interligado. Havia empenbo da equipe, como um todo, na resolugdo conjunta de

problemas que costumeiramente aparecem no cotidiano de uma enfermaria peditrica.

2.3. Os Grupos

As principais estratégias criadas especialmente para a atender as familias

constituiam-se de: grupos de pais e de acompanhantes que apresentamos a Seguir.

0 Grupo de Pais

Este grupo tinha por objetivo, reunir os familiares e a equipe para conversarem
sobre temas relativos & crianca. Segundo RANNA (1987), este grupo foi criado em 1976,
pelo Servico de Higiene Mental do ICr que fornecia assessoria 2 Unidade de Patologia
Geral, no momento em que se iniciou a participacio da familia na hospitalizacdo.

0O autor refere ainda que, quando da sua criagio, o grupo de pais tinha a finalidade
de proporcionar aos pais a oportunidade de falar sobre suas concepgdes € davidas acerca da
doenga, bem como sobre suas dificuldades no relacionamento com a equipe. Por outro lado,
para a equipe seria importante, para que pudesse conhecer as necessidades dos pais e
ostabelecer novas formas de atuagdo para a melhoria da assisténcia, além de mcrementar a
integragdo entre os varios profissionais.

O grupo de pais continuava a desempenhar este papel durante a realizacdo deste
trabatho. Neste espago solicitava-se aos familiares que procurassem obter as informagdes
que desejassem a respeito de suas criancas. A equipe colocava-se & disposi¢do para informar
os pais sobre qualquer assunio relativo 4 crianca, incentivando-os a manifestarem-se¢ nio
apenas sobre a doenca € a hospitalizagdo, mas sobre outros aspectos, iais como, 0
comportamento, a alimentacdo, dividas quanto a documentacio, habitos de higiene e

prevencio de doengas. No trecho abaixo, ¢ a medica que fala neste sentido.

“E, importante colocar também que neste grupo a gente ndo ta assim..., acho
que vocés devem até estronhar que a gente tenha este grupo porque ndo ¢
comum, ndo é feito na maioria dos hospitals, mas acho importante a
participagdo dos pais tanto 1o processo de doenca da crianga quanto de cura,
acompanhamento no ambulatorio. Vocés vdo ver posteriormente, ¢ a gente se
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propos a fazer este tipo de trabalho, que jd td sendo feito ha bastante lempo e,
normalmente, os pais gostam do grupo, pelo fato de terem um contato maior
com as pessoas da Enfermaria. Ndo fica 56 aquela informagdo de corredor.
Do tipo assim:- O que o mey filho tem? Tem pneumonia ta com penicilina,
até Jogo obrigado”, tchau ¢ benga. Na realidade, se a gente td fazendo isso
aqui é porque td se propondo a Jalar sobre o que vocés quiserem, ta? Sobre a
doenca da crianga, se a crianga ¢ doenie, porque ¢is vezes nem é7 Entdo sobre
a doenca da crianga, sobre o comportamento da crianga, sobre  dieta da
crianga, tudo que tiver relacionado a crianca. Td bom?”

Como a propria médica diz, ndo ¢ comum que estes grupos sejam feitos nos
hospitais. Quando ocorrem, raramente © meédico participa, por acreditar que ndo é
responsabilidade sua este tipo de trabalho, ou ainda, por ndo crer na sua eficacia.

A equipe caracterizava o grupo de pais como;

“ um momenio para esclarecimentos quanto a . direitos da populagdo,
orientacdo quamte a legalizacdo da documentagdo da familia, discussdo
quanto a técnica de alimentacdo, crengas e valores culturals que podem ou
nio esiar relacionados com a doenga’ (JACOB, 1088, p. 9).

As sessdes deste grupo aconteciam as segundas-feiras, tendo inicio as 12:30 horas ¢
duracdo aproximada de uma hora. Este horario, antecedia 0 comego da visita diaria 2
enfermaria, que compreendia o periodo das 13:30 as 14:30 horas. Assim, o familiar que
viesse visitar a crianca teria a chance de participar do grupo. A participagdo dos pais nao
era obrigatoria, € 0 grupo estava aberto aos familiares, acompanhantes ou ndo. A presenca
de criancas ndo era permitida,

A equipe constitula-se de meédicos, um assistente, residentes voluntarios e, pelo
menos, um técnico de cada area, além dos estagidrios. O mimero de elementos do grupo
varava a cada semana, devide aos familiares ¢ membros da equipe que estivessem
disponiveis. Havia ocasides em que estavam presentes trés médicos, em oulras, apenas um.
O mesmo ocorria com o pessoal da nutrigio e de enfermagem. Dessa forma, durante seis
sessdes consecutivas, o numero medio de participantes foi igual a quinze.

A coordenaciio do grupo era alternada entre 08 membros da equipe. O coordenador
iniciava a sessdo, explicando os objetivos € © funcionamento do grupo, além de encerra-la,
embora a tarefa pudesse ser reatizada também por outro profissional da equipe. Sua atuagao
principal, entdo, restringia-se a convidar os familiares a participarem da sessdo, efetuando

anotacdes em ata.
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Cada sessdo era dividida em trés momentos: inicio, desenvolvimento e

encerramento.
Inicio

O coordenador iniciava a sessdo fornecendo informagdes diversas sobre o
funcionamento do grupo, data, horario e duragiio. Em seguida, apresentava o objetivo do

grupo, podendo ocorrer que outro profissional complementasse a tnformagio.

“4 gente faz esse grupo que a gente chama de grupo de pais, prd conversar
um pouquinho a respeito das dividas que vocés tém a respeito da crianca, da
doenca que ela tem, de como é que ela estd evoluindo, sobre o que a gente
pretende em relagdo as criangas... Entdo todo tipo de duvida, ndo so da parte
médica, mas com relagiio as outras dimensoes da crianca a gente trabalha
aqui, alimentacdo, parte social, socializagdo da crianca, como voceés tdo vendo
a doenca, o que vocés imaginam, o gue vOcés esperam. E o momento de
discutir tudo isso e aquilo mais que vier, 1a?

A equipe fornecia esclarecimentos sobre quem eram ou poderiam ser participantes, ¢

informagdes relativas a como proceder durante a reunido.

“K um grupo que participam os pais ou mdes das criangas que estdo
internadas. tanto os que estdo acompanhando os filhos, na enfermaria, como
Os pais que vém pra visita, por 1530 que ¢le ¢ feito um pouquinho antes do
horario da visita, exatamente com esta finalidade. Participam algumas pessoas
que trabalham na enfermaria, um técnico de coda grupo que trabalha na
enfermaria e mais os médicos, os médicos assistentes e os médicos residentes,

pelo menos um médico de cada categoria.”

“Inclusive se vocés quiserem trazer pard oS proximos encontros o marido, o
irmdo, ou pessoa que queira estar no grupo, junto, pode vir, ta?”

A equipe falava sobre sua disponibilidade, procurando enfatizar que 0 grupo era um
momento privilegiado de intercimbio entre pais e equipe. Deixava claro, no entanto, que
este nio seria © Gnico momento para encontros, propondo-se a atender as solicitacfes dos
pais em outros momentos. O coordenador solicitava ainda aos membros do grupo que se

apresentassem, uma vez que nem Sempre e conheciam devido a alta rotatividade. Explicava

como fazé-lo.
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“4 gente comeca se apresentando porque nem todos se conhecem. Entdo
vamos dizer 0 nosso nome ¢ 0 que a gente. faz na enfermaria, a vocés eu
pediria que dissessem 0 nome, ¢ pai ¢ mde de quern vocés sdo, td bom? Met
nome ¢ (V), eu sou psicologa, meu nome ¢ (I) sou assistente social... "

Além dos temas abordados pelo profissional que iniciava a sessdo, a partir do inicio
do presente estudo, foi solicitado & equipe, gue incluisse nesta primeira fase, um pedido de
permissio aos membros do grupo para que a reunido fosse gravada, esclarecendo-thes sobre

a finalidade do trabatho.

4 gente vai gravar a reunido, isso faz parte de um trabalho que a Aparecida 1
realizando aqui na nossa enfermaria, qie ¢ um trabalho sobre o rabalho que
se realiza dentro do Grupo Geral, td? Alguém tem alguma restrigdo quanto ac
fato de estar gravando? Tudo bem? "

O coordenador solicitava, as vezes, a um dos familiares que explicasse a0s Outros 08
objetivos do grupo. Esta conduta tornava-se possivel porque alguns participavam de

intimeras reunides, devido 4 internagao prolongada de suas criangas.

Coordenador - ..” en gostaria que wm de vocés explicassem como ¢ a
reunidio. "

M4 =" Meu nome ¢é Séfora, sou a made da Dinalva, esse grupo de pais que s€
faz aqui no hospital é um grupo assim de ... onde vocés vdo saber as dividas,
viio perguntar ao médico. Entiio eles vdo informar, que & um grupo de pais
assim, YOCés perguntam o que quiser saber e eles vio informar, tudo assim, 05
exames , 0 que fez o que ndo fez, o que Jjd foi feito, eles vao, falar perguntar ao
médico. Fntdo a gente se dpresenic, mew Home ¢ Séfora eu sou a mde
Dipalva ...”

Desenvolvimento da Reunido

Colocados esses esclarecimentos. O coordenador incentivava 0s participames a

raanifestarem-se.

“Muito bem, guem quiser comegar, fiver dividas pode falar.”

“4 gente ndo tem nentnan assunto marcado, quem tver alguma perguma, e}
aberto prd quem quiser, falar”.



Apos estes esclarecimentos os participantes falavam, um a um, sem
constrangimentos. A conversa costumava polarizar-se entre familiar ¢ membros da equipe
conforme observado em trabalho realizado anteriormente com estes grupos (CREPALDI,
1989). Constatamos, também, através desta pesquisa, que geralmente oS pais estavam
ansiosos para indagar sobre seus filhos, sendo que a tematica mais freqiiente, neste grupo,
era 0 bindmio saiude/doenca: diagnostico, exames, medicaglio, tratamento, estado de saude,
funcionamento do organismo, alta, internagéo, cura, ndo cura e morte. A segunda teratica
importante dizia respeito & questdes familiares: dificuldades econdmicas e psicologicas
encontradas ao enfrentar a situagdo de doenga e internagdo, relagdes entre pais, entre pais €
criangas ¢ sentimentos dos pais. Em terceiro lugar aparecia a preocupagdo com as

caracteristicas e comportamento da crianga.

Encerramento

No encerramento colocava-se a palavra & disposicio dos membros que tivessem
ainda qualquer intervencgiio a fazer e, em seguida, encerrava-se a reunido. Por vezes 0s
familiares eram lembrados da reunido do grupo de acompanhantes que ocorria as tergas-
feiras ¢ informados sobre a reunifio de avaiiagdo que a equipe costumava efetuar apos o
grupo. A equipe incentiva o$ pais a buscarem informagdes na enfermaria, quando

desejassem, procurando o pessoal da equipe.

“dcho que a gente podia encerrar 0 grupo, e 56 queria lembrar vocés que
amanhd de manhd as 10:30 horas tem o grupo de acompanhanies. Entdio quem
tiver ai acompanhando a crianga, a gente vai se reunir, ¢ um Grupo um pouco
diferente desse aqui, mas amanhd a genre explica melhor como é que €.”

Ao final de cada sessio a equipe reunia-se para avaliar o trabalho realizado.
Abordava-se DS Casos em que €ra Necessanc um encaminhamento individualizado, e ©
desempenho dos profissionals na sessao. A equipe, nesta ocasiip, planejava novos

procedimentos, visando solugoes pertinentes.



0O Grape de Acompanhantes

A idéia do assim denominado grupe de acompanhantes surgiu em 1983, Segundo
RANNA (1987), a atividade foi introduzida a partir da necessidade de se ter um momento
onde os familiares que permanecessem com seus filhos, na enfermaria, pudessem discutir
sua experiéncia de acompanhantes. Este objetivo era mantido pela equipe do Grupo Geral,
que estimulava os pais a manifestarem seus sentimentos sobre a experiéncia em acompanhar
seus fithos {JACOB, 1988).

O grupo de acompanbantes concretizava a intengdo da equipe, de oferecer aos
tamiliares uma assisténcia diferenciada, dentro da organizagio hospitalar. Tratava-se de um
espago onde o foco de atenglio voltava-se para o acompanhante, enquanto pessoa, que
podia trazer tanto dificuldades decorrentes da sua permanéncia no hospital, quanto questdes
anteriores e relacionadas a sua vida de modo geral.

A equipe oferecia apoio para que o familiar relatasse suas experiéncias, o que,
muitas vezes, beneficiava a propria crianga independentemente do periodo de hospitalizagao
e da sitnacio de doenga.

Constituiam este grupo, os pais ou familiares que permaneciam vinte € quatro horas
por dia na enfermaria, e a equipe interdisciplinar, excetuando-se o médico. Este profissional
foi propositadamente afastado desta atividade, pois, segundo 2 equipe, observou-se que
vao inclui-lo a temdtica centralizava-se sempre nos aspectos pertinentes & doenga’
(JACORB, 1988, p. 10). Conforme opinido da equipe, sendo a doenga O assunto mais
emergente, a presenga do medico catalisaria as preocupagOes acerca da mesma, ¢ a
proposta do grupo de acompanhanies estarta comprometida.

O procedimento geral e o funcionamento do grupo de acompanhantes seguia 0s
mesmos moldes do grupo de pais. A coordenagdio era alternada, a sessdo tmha duracio
aproximada de uma hora e era dividida em irés momentos; inicio, desenvolvimento e
encerramento. A participacdo dos acompanhantes nao era obrigatoria e a presenca de
criangas nfio era permitida. Eventualmente. ocorria a participagio de um ou outro membro
da familia, além do acompanhante, caso estivesse presente no horario da realizagiio de

sessio. O numero meédio de participantes, em seis sessdes consecutivas, foi igual a dez.



Inicio

Na mensagem inicial o coordenador fornecta informacdes sobre a data, horano,
duraciio da sessfio e objetivos, além de diferencia-lo do grupo de pais. Falava também
sobre quem eram os participantes, bem como solicitava a intervencio dos pais na tarefa de

apresentacdo do grupo.

“A gente costuma fazer dois grupos aqui na enfermaria, o grupo de ontern,
que ¢ aquele gque participam 0s médicos e a gente conversa mais a respeito da
crianga especialmente, estado de smide, exame ¢ alguma duvida que vocés
tenham, e este grupo aqui, que é um grupo que ndo participam os médicos, a
gente fala sobre outras coisas que ndo a crianga. Por exemplo, sobre como
esta sendo ficar na enfermaria, como vocés estiio se sentindo. Enido ndo ¢ um
espaco pra falar da crianga, mas sobre a mde , o acompanhante.”

“Entdo a gente costuma se apresentar dizendo o nome ¢ a mde ou avo de quem
a gente ¢ 1d? Eu sou 3., rerapeuta ocupacional da enfermaria ... ”

Nesse grupo foi incluido, também, um pedido para gravar as sessdes.
Desenvolvimento da Reunido

Durante a sessdo o coordenador incentivava a participacdo dos familiares,

informando sobre como fazé-lo.

“d gente ndo tem nenhum assunto pré-determinado. a gemte deixa o grupo
aberto pra quem quiser falar.”

“Enido ta aberto o grupo pra quem quiser colocar algwma coisa...”

Neste grupo as mies voltavam 2 falar sobre a doenca da crianga, fazendo perguntas.
Este assunto nio era “proibido”, a equipe procurava responder o que sabia. Por outro lado
o tema n3C permanecia multo tempo em pauta, pois 4 equipe recomendava-thes que
discutissem com o médico, oferecendo-se também para auxiliar. Havia mées que esperavam
o grupo de acompanhantes para formular questdes, cujas respostas, dadas pelo meédico,

temiam, Neste caso, a equipe ajudava a mie a enfrentar o medo.
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A tematica mais freqitente neste grupo referia-se i familia, mas, ainda assim, o
bindmio saude/doenga aparecia em segundo lugar, seguido das preocupagbes com a crianga

de forma geral (CREPALDI, 1989).

Encerramento

Nesta fase. colocava-se a palavra a disposi¢ao para o que o familiar ainda desejasse

observar e encerrava-se a reunao,



CAPITULO 3

PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS



3.1. Os Sujeitos

3.2. A coleta de dados

Etapa 1 - Familiarizacioe, exploracio e caracterizacdo da Unidade

hospitalar,
Etapa 2 - O estudo das representacoes
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3.1, Os sujeitos

Ao longo de oito meses de trabalho registramos 59 internagdes de criangas com
doengas crémicas’, em sua maioria, das quais trés foram reintermages na propria enfermaria.
Registramos, portanto, um total 56 casos, Dentre estes, 38 familias participaram do estudo
perfazendo um total de 50 pessoas. O critério de escolha das familias foi a participacio de
pelo menos um de seus membros em, no minimo, uma sessdo de grupo. A freqiéncia de
cada um dos familiares em, ambos os grupos, pode ser observada na tabela 1 (anexo 2),

Do total dos casos estudados, 29 familias mantiveram um acompanhante na
enfermaria por vinte € quatro horas, ou durante todo o dia, o que garantia uma participacio
efetiva destes familiares nas atividades. Dentre eles, 16 casos { 42,10%, N=38 ¥ foram
entrevistados por ocasifo da alta. Os demais ndo o foram devido 3 imprevisibilidade das
altas que aconteciam em hordrios diversos. Todas as familias pertenciam aos segmentos

pobres da populagio.
3.2. A Coleta de dados

A pesquisa de campo desenvolveu-se no periodo de um ano. Durante oito meses
consecutivos passamos oito horas didrias no hospital, realizando observagfes também no
periodo da noite e em finais de semana. Nos quatro meses seguintes, comparectamos ao
hospital, semanalmente, com o objetivo de acompanhar alguns cases e manter contato com
a InstituicBo, coletando dados complementares.

Para efetuar a coleta de dados utilizamos uma combinagfio de técnicas

Tomamos emprestada da etnografia a observaglo participante de campo, que
pressupde uma imersdo total no terreno estudado (CAIAFA, 1985). Assim poderiamos
observar os comportamentos individuais, interindividuais e coletivos. A observagio
destinava-se a elucidar a relagio entre o discurso e¢ a pratica, além de promover a

familianizago matua de pesquisador e Instituigfo.

' A lista das doengas pode ser vista na tabela Z, no amexo 3.
% Estes dados podem ser encontrados na quadro 1, anexo 6.
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Utilizamos, também, técnicas do tipo psicossociologico, tais como a Observacio
Sistematica, (ROSENBLUM, 1978}, de interagOes especificas entre equipe ¢ familia, e a
realizacdo de entrevistas, abertas e semi-estruturadas’.

O estudo foi realizado em duas etapas fundamentais:

1. Familiarizacdo, exploraciio e caracterizacio preliminar da Unidade.

2. Estudo das representaces,

Etapa 1 - Familiarizacio, exploraciio e caracterizacio da Unidade hospitalar.

Esta etapa, com duragio de trés meses, teve objetivo essencialmente exploratorio.
Visava permitir nossa familiarizacBo e integrac@o 4 Instituigio e, desta, para conosco, além
de caracterizar-se como etapa fundamental para decidir-se que situagdes privilegiar no
estudo das representagoes.

O trabalho foi iniciado a pariir de contatos formais com a diretoria do Instituto da
Crianca, depois com as chefias do Servico de Higiene Mental e da Unidade onde a pesquisa
foi realizada. O primeiro contato com o Grupo Geral, ocorreu durante uma reumiio de
equipe, onde solicitamos autorizagio para a realizagio da pesquisa, expondo nossos
objetivos e a metodologia a ser utilizada. A equipe ndo se opls 4 pesquisa, uma vez
assegurada de que niio haveria intervengbes de nossa parte no trabatho que efetuava. Tal
condicdo nos pareceu Obvia a principio, uma vez que envolveria a presenca de um elemento
“estranho”™ a0s servicos, o pesquisador. A equipe considerou relevante o estudo e, a partir
dai, facilitou de todas as formas a execucio do trabaiho.

Passamos a observar e registrar, 3 medida do possivel, todas as situacbes de
encontro entre membros da equipe ¢ familiares, incluindo também as interagdes equipe-
equipe, ¢ familia-familia, por um periodo consecutivo de seis a oito horas didrias. Cada
periodo de observagiio durava uma ou duas horas, dependendo da quantidade e relevancia
de detalhes a serem registrados. O registro era feito depois de cada um desses periodos de

observacio, de forma cursiva e continua, num diario de campo.

! Segundo os autores MICHELAT (1975) e MUCCHIELT (1991), a5 entrevistas abertas, também chamadas de nfio
diretivas, mmplicam em deixar o sujeito expressar livremente suas idéias, 2 partir do tema gue s constitui no abjeto
da pesquisa. As entrevistes semi-estruturadas, por sua vez, sdo aquelas que encerram mator diretividade que as
primetras & partem de um conjunto de itens que compdem o roteiro da entrevista, 8 partir do qual, o entrevistador
fonmuiza as guestdes.
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Privilegiamos as situagGes de interagdo por acreditarmos que os fendmenos de
representacio adquirem relevincia quando estudados a partir das relagdes entre pessoas €
grupos. Segundo MOSCOVICI (1969), as representacdes pressupdem tais interacdes.

Incluiam-se tambeém, nesta ctapa, entrevistas abertas que realizavamos com os
membros da familia, acompanhantes ou visitantes e elementos da equipe. A conversa com as
familias enfocava a doenga, internacio da crianga, a historia, orgamizagdo e estrufura
familiar para acompanhar o enfermo. Com os membros da equipe os temas abrangiam a
presenca do pesquisador e os objetivos da pesquisa, 0 programa mée-participante, além do
trabalho de cada profissional. Isto permitiu estabelecer contato direto com a maioria das
pessoas que circulavam pela enfermaria.

Esta primeira etapa do trabalho, tornou-se essencial por inimeras razes. A primeira
delas, conforme foi citado, fundamenta-se na familiarizacio do pesquisador com o campo a
ser estudado. A condicio de observador torna-se, muitas vezes, constrangedora para as
pessoas analisadas, e para o proprio pesquisador.

Nos primeiros dias sentiamos, as vezes, um certo desconforto em ficarmos
observando tudo, pois uma enfermaria como esta encerra um nivel de atividade ¢ um
nimero de pessoas ial, que ter um espectador, durante todo tempo, pode ser considerado
como empecilho ao andamento dos trabathos. Ajudava-nos, porém, a idéia de
LAPLANTINE (1988), segundoc 2 qual a perturbacio que o pesquisador pode impor a ele
proprio e aquilo que observa, através de sua presenca, a0 inves de ser vista como um
obstaculo, torna-se uma fonte muito fecunda de conhectmento. O pesquisador inclui-se no
campo a ser pesquisado, n3o apenas socialmente mas, subjetivamente, fazendo parte,
portanto, do objeto cientifico que pretende construir.

Assim, aos poucos esta sensacdo de perturbagio foi dissipando-se ¢, para tanto, foi
fundamental o interesse pelo trabatho a ser realizado, a disponibilidade em conhecer a
enfermaria, sua rotina de trabalho e as pessoas, através de um contato franco e direto.

Cutro fator crucial, foi o fato de estarmos presentes diariamente na enfermaria,
participando de quase todas as atividades e discussdes realizadas.

Ao longo de trés ou quatro semanas, toda a equipe ja era conhecida, também as
criangas ¢ seus acompanhantes, sua historia e sua doenga. Por outro lado, durante este
periodo, a familiarizagiio da equipe conosco solidificava-se, a medida em que éramos
convidados a participar de atividades individuais e de grupo. A enfermeira, por exemplo, a

cada internacdo alertava-nos para a entrevista de orientago na recepgdo, ou a assistente
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social convidava-nos para observar suas conversas. Neste momento, passamos a “fazer
parte” da equipe como a “pesquisadora do Grupo”, Era um fato consumado e legtimado
pela insisténcia de nossa presenca e participacdo nas atividades.

Nessa etapa coletamos dados de diversas situagdes da rotina hospitalar. O primeiro
ensaio de sistematizagdo dos dados levou-nos a delimitar trés tipos fundamentais de
atividade:

a. atividades usuais de rotina em enfermaria.

b. atividades especiais de rotina, introduzidas ou incrementadas para atender aos objetivos
do Programa Mae-Participante.

¢. attvidades de ensino.

As atividades usuais de rotina incliiam: entrevista de anamnese realizada pelo
médico interno; exame climico quando feito na presenca da mie ou qualquer outro familiar;
entrevistas informais entre equipe e familiares, cujo objetivo podia ser o de coletar e/ou
transmitir informag@es, ou ainda o de comunicar diagndstico aos familiares, atividades de
recreacdo realizadas no patio do hospital, quando a recreacionista, atendentes e rmdes
levavam as criangas para brincar.

Aqui, incluimos também, as reunides de equipe & os procedimentos da enfermagem.
Estas condutas caracterizavam-se pelo encontro entre o corpo de enfermagem e familiares,
durante a execucdo de procedimentos tais como | exames, medicacdo, banho, troca de
roupas, alimentagio e curativos.

Das atividades especiais de rotina faziam parte aquelas, cujo objetivo primeiro era o
de envolver a familia no processo de atendimento & crianga, ou seja, as entrevistas de
orientagdo na recepdo e na ocasiio da alta, feitas pela enfermagem; entrevistas da
nutricionista realizadas por ocasido da admissdo e alta; entrevista inicial da assistente social;
grupo de pais e de acompanhantes,

Integravam as atividades de ensino, a recepgdo aos médicos internos e aos
residentes. A equipe efetuava uma reunifio com estes, sempre que uma nova turma era
admitida na Unidade. Embora essas atividades ndo envolvessem a presenca de familiares,
ligavam-s¢ ao programa mie-participante. A equipe preocupava-se em informar aos
iniciantes sobre a presenca das familias e sua importincia, sobre a filosofia do atendimento

global, além de fornecer-thes orientagdes sobre a forma de tratar os familiares.
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A cada nova turma a pesquisadora apresentava-se, explicando os objetivos da
pesquisa ¢ informando sobre a possibilidade de serem observados em atividades na
enfermaria .

Esta etapa serviu, também, para o levantamento de questdes a serem investigadas e
para amostragem de situagbes de interacdo equipe-familia, passiveis de estudo mais
minucioso. A partir da andlise dos protocolos de observagio pode-se caractertzar o
funcionamento da Unidade, decidir sobre os objetivos especificos a serem atingidos,
escolher quais situagbes seriam estudadas e definir os procedimentos para 2 execugio dos
Mesmos,

Foi possivel, nesta etapa, concluir sobre a importancia dos grupos para o estudo das

representacoes.
Etapa 2 - Estado das Representagoes

Esta etapa compreendeu a realizacdio de dois estudos, o Estudo 1, em que
observamos e registramos as sessdes dos grupos, € o Estudo Z, que tratou da realizagio das
entrevistas com familiares e membros da equipe. E importante salientar que, ao imciar a
Etapa 2, no interrompemos a Observagio Participante de Campo, pois consideravamos
fundamental nossa presenca em todas as atividades realizadas, com a finalidade de
compreendermos o que se passava na Enfermaria. Esta conduta permitia-nos contextualizar

os conteados grupais e das entrevistas,
Estudo 1: As sessdes de grupos

Os grupos foram escolhidos como situagio ideal para estudo, por inimeras razoes.

A interagio entre equipe e familia acontecia de forma sistematica e regular (duas
vezes por semana com data e horirio marcados). Envolvia todos os pais presentes na
enfermaria e, eventualmente, os visitantes, bem como um maior numero e diversidade de
profissionais da equipe. Era também uma situacio privilegiada no que se refere a
possibilidade de observar os profissionais atuando em comjunto, € a oportunidade para

registro permanente das verbalizagdes da equipe ¢ da familia.
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Oferecia condiges importantes para o estudo das representagdes. Fornecia um
material espontineo, de muita riqueza, expresso hvremente. Estabelecia uma conversacio,
um dialogo entre equipe e familia, familia e familia, equipe e equipe.

Para MOSCOVICI (1984a), as representagdes sio o resultado de um constante
didlogo entre as pessoas, um didlogo que € interno e externo, através do qual
complementam-se. Segundo o autor, ainda, a conversacdo € o ponto central do nosso
universo, pois ela molda e anima as representacdes socials e, assim, ihes da vida propria
(MOSCOVICI, 1984b).

Uma outra razdo para o uso deste material espontaneo fol evitar a imposigio da
problematica a populagdo estudada, que segundo JODELET (1985), ¢ um dos obstaculos &
obtencio de representagies genuinas.

Trata-se, também, de um momento em que a equipe encarregava-se de wvestigar
junto a cada um dos familiares, o que sabiam sobre a doenga, e todos os fatores que
circulavam por esta representacdo, o seu significado, atitudes, expectativas, sentimentos,
etc. A equipe assim procedia porque considerava relevante conhecer o repertorio do
familiar sobre a doenca, antes de lhe fornecer outras informagdes. Iembremos que, seu
objetivo primeiro era informar, pois acreditava que desta forma poderia auxiliar a familia a
participar e ajudar na recuperacio da crianga, além de tranquilizar-se; sem confar com o
fato de crer que a familia tinha, acima de tudo, direito a obter imformagéo.

Wk

Uma vez escolhida a situagiio a ser investigada iniciou-se¢ a coleta de dados do
Estudo |. Foram observadas dezenove sess®es, dentre as quais, doze foram gravadas em
audio-cassete e transcritas. Sete foram registradas manual e cursivamente. Utilizamos para a
analise, as sessdes gravadas, sendo seis sessOes do grupo de pais e seis do grupo de
acomparthantes, As demais foram utilizadas nos ensaios preliminares de analise e, para
enriquecimento das avaliacbes finais.

Assim se procedeu porque as sessdes gravadas ofereciam maior nigueza de detalhes
para as analises pretendidas, do que sessdes registradas manuabtmente.

A cada sessio efetuavam-se também anotagBes, focalizando-se, basicamente,
detathes no verbais e a direcio da comunicagio, além de falas consideradas de tom baixo,
insuficientes para serem registradas pelo gravador. Estas informagOes foram utilizadas na

transcricio das gravagdes. complementando-as, quando necessario.
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Estudo 2: Entrevistas

O objetivo deste estudo foi o de caracterizar o discurso da equipe e dos familiares,
através de entrevistas norteadas por um roteiro semi-estruturado realizadas com os
acompanhanies e membros da equipe.

Com os familiares, interessava-nos imvestigar os fundamentos representacionais
advindos de suas experiéncias de permanecer no hospital, além de uma avaliagio do
atendimento recebido. Da equipe, pretendiamos obter relatos sobre sua atuagdo, servigos
prestados, bem como as representagdes que possuia sobre as familias.

As entrevistas com os acempanhantes foram iniciadas antes de concluido o
Estudo 1. As mies eram entrevistadas assim que deixavam o hospital, ou seja, quando a
crianca recebia alta. Houve, desta forma, uma superposicdo entre os dois estudos.

Os critérios de selegio dos entrevistados foram os seguintes: o familiar deveria ter
acompanhado a crianga a maior parte do periodo de internagdo; a duragdo da infernacdo
deveria ter sido de, no minimo, oito dias. Constatou-se, durante a primeira etapa, que este
era um tempo suficiente para que o acompanhante pudesse participar das atividades,
incluindo-se pelo menos uma sessdo de grupo. Todos os entrevistados foram mies, pois era
ela quem mais freqiientemente permanecia com a crianga.

Foram entrevistadas dezesseis mies, ou seja, 41,06 % dos casos estudados na
pesquisa (N=38 ) e 55,17% dos casos que tiveram acompanhamento de um famihar (N=25}.

Investigaram-se 0§ sete itens seguintes, que iam sendo abordados pelo entrevistador,
desde que a mie néo falasse deles espontaneamente.

- O que achou do hospital (como vivenciou a hospitalizagdo).

. O que aprendeu no hospital.

. O que achou da equipe.

Como foi veiculada a informacio (o que sabia sobre a doenga).

_ Avaliacio do programa mie-participante.

. Estratégias que a equipe utiliza para promover 2 integracio da familia ao
atendumento.

. Avaliagio das reunifes de grupo.

Quanto as entrevistas com a equipe, foram iniciadas ap6s o término do Estudo 1.
Assim se fez, com a finalidade de evitar interferéncias no desempenho dos profissicnals nos

grupos, uma vez que alguns itens envoiviam reflexdes acerca do trabalho realizado.
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Os entrevistados foram :

Seis profissionais do corpo médico ( 75%, N=8 ) meédica chefe, dois meédicos
assistentes e trés médicos residentes, sendo um de cada turma, ao longo de seis meses.

Quatro enfermetras ( 57,14%, N=7), cinco auxiliares de enfermagem ( 41,66%,
N=12 ) e sete atendentes de enfermagem { 21,21%, N=33 ).

Cinco profissionais da equipe de apoio | psicOloga, assistente social, nutricionista,
terapeuta ocupacional e educadora de saiude publica. Ao todo, foram entrevistados vinte e
sete profissionais da equipe ( 40,28%, N=67 )"

Investigaram-se os seis itens seguintes, abordados pelo entrevistador, quando ndo
trazidos espontaneamente pelo entrevistado :

. Como vé a presenga e participagdo de familiares no hospital.

. Vaniagio no comportamento dos familiares ao longo da internacgio.

. Qual seria a forma ideal de participagio da familia no atendimento.

. Quais as estratégias que a equipe utiliza para promover a integracdo do familiar ao
atendimento.

. Avaliagdo do trabalho da equipe com as familias,

. O que aprendeu com esse trabalho.

As analises destas entrevistas ndo serdo apresentadas nesta tese, embora tenham

servido como referéncia para algumas discussoes.
3.3. A Anilise dos Dados

Empreendemos, neste trabatho, uma analise qualitativa dos dados, elaborada a partir
dos discursos e praticas presentes no cotidiano do hospital, privilegiando, portanto, as
palavras ¢ os atos, nio os nimeros (MILES & HUBERMAM, 1984) Ao examinar a
palavra, estamos também tratando das realidades das quais falamos.

O método utilizado foi o da analise do discurso do tipo enunciativo-pragmatico. A
corrente enunciativa interessa-se pelos aspectos da lingua referentes ao ato de enunciacido o
que, segundo BENVENISTE (1984), significa colocar a lingua em funcionamento por um
ato individual de utilizagio. O individuo apropria-se da lingua através do mecanismo da

enunciacdo, que, por sua vez, torna-se um instrumento que lhe permite expressar-se e

4 W#o incluimos na pesquisa os alunos e estagidrios em geral, por serem categorias de alta rotatividade na enfermaris.
bem como ¢ pessopl de limpeza, pois era wm servigo terceirizade ¢ estes funcionsrios nfo envolviem-se em outras
atividades.



estabelecer certo tipo de relagdo com o mundo. Enunciagdo ¢, portanto, o ato de producio
de um enunciado ou enunciados, é o objeto de uma teoria do discurso. E o que esta por
tras do que fora enunciado, inclui a interpretagio.

Enunciado ¢ o dado da lingua, produto da fala de alguém, € uma seqiéncia verbal
delimitada. £ uma frase, por exemplo. E objeto da gramatica ,

A corrente pragmatica, por sua vez, ¢ concebida como o estudo dos signos
enquanto relacionados com seus usuarios. Dentro desta perspectiva, a pragmatica distingue-
se da sintaxe (estudo das relagdes de combinagdo entre signos ) e da seméntica { estudo das
relagdes entre signos e o que eles querem dizer ), (FUCHS 1987).

Segundo FUCHS (1987}, um dos representantes mais expressivos desta corrente €
AUSTIN (1970), que pesquisou a natureza da linguagem, o que chamou de “atos do
discurso” e descobriu tudo o que podemos executar através da palavra. O objeto do seu
trabatho era a linguagem comurm, pois para ele, este tipo de linguagem néo ¢ tdo banal
COMO Se POSSa PENSar, POTquUe suas expressdes,

3

encarnam todas as distingbes que os homens julgaram importante fazer,
através dos séculos, assim como as diferentes ligacbes que foram levados a
estabelecer, por uma experiéncia vivida, de geragdo a geragio” (p.13).

Segundo este autor, a linguagem serve-nos de intermediaciio para observar os fatos
da vida gue constituem nossa experiéncia. A nogao de contexto ¢ fundamental guando
analisamos o discurso, irata-se das circunstancias nas quais empregamos a linguagem.

O trabatho de Austin parece-nos apresentar pontos convergentes com o estudo das
representagies sociais, por considerar sobretudo a linguagem do sujeito comum, € O
contexto em que se produz esta fala, ou seja, 0 meio sdcio-cultural em que vive. Trata-se da
construcio do real através da palavra.

£ evidente que o trabatho de analise, empreendido por estes autores, pertence ao
dominio da Lingiistica e, por conseguinte, tem especificidade que desconhecemos. No
entanto, suas elucidacdes foram fundamentais para as idéias que encaminham este estudo.
Além destas influéncias, nossas interpretagfes tiveram como substrato  um contato
exaustive com o material coletado, leituras repetidas do texto iam progressivamente
suscitando composigdes que colocavam em relagdo diferentes tipos de elementos: ©

conhecimento da populagio estudada, as condigdes a que estd submetida, a historia de vida
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de cada crianca e de sua famihia, as especificidades da doenga; a atengfio a0 contexto em
que o “ato de fala” ocornia e nossa experiéncia em psicologia clinica ¢ institucional,

Diante da quantidade de dados coletados e da multiplicidade de locutores, o matenial
mostrou-se extensamente heterogéneo. A heterogeneidade discursiva: tanto mostrada como
constitutiva (MAINGUENEALU, 1989) ’, fonte de riqueza do discurso, pode transformar-se
em obstaculo ao analista desavisado de seus mecanismos. Afenfos para esta caracteristica
do corpus, tratamos de observar suas generalidades, e, ao contrario, suas peculiaridades,
através do critério da sinonimia, sem perder de vista os objetivos do trabalho.

Segundo HERZLICH (1969), a analise de um material desta natureza nfo deve se
pretender exaustivo, mas seletivo. Por isso a estruturaciio e organizaciio do mesmo so
indispensaveis, Como primeira medida definimos os termos aqui utilizados: discurso ¢
enunciado.

Para OSAKABE (1979), o discurso ndo deve ser confundido com a frase, entidade

maxima do sistema lingtistico,

“tem uma configuragic especifica que o situa alem dos lmites do alcance
explicative da lingiiistica, tal como foi definida por Saussure e tal como foi
redefinida por Chomsky ... {p. 10).

Por esta razdo é um tema polémico nos estudos da lingiifstica, até mesmo rejeifado
como passivel de especulagho cientifica valida, tem sido empregado de modos muito
distintos tanto por aqueles que se preccupam em estuda-lo, como por aqueles que o
rejeitam.

O autor define o discurso a partir da idéia de que, deve ser tomado enquanto
realidade empirica sobre a qual o trabalho devera ser feito, ou seja, deve-se partir de um

corpus empiricamente delimitado. Cita Provost, que define discurso como:

" uma sucessdo de acontecimentos: existe a tomada da palavra por parte de
um locutor, depois o desenvolvimento de uma seqgiéncia de frases, seguida de
siléncio (ou de mudanga de locutor)” (p.11).

%, Segundo este autor, heterogeneidade mostrada diz respeito ds manifestacGes explicitas do discurso, Tecuperaveis a
partir de uma diversidade de fontes de enmunciagdo. A heterogeneidade constitutiva, por outro lado, embora ndo seia
marcada em superficie, pode ser definida pela sndlise do discurso, formulando-se hipoteses atraves do interdiscurso, a
propésito da constituicdo de uma formacio discursiva.
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Unidades de Analise

Definimos duas umidades principais de analise © o enunciado e o episodio do
discurso.
Para FOUCAULT (1971}, um enunciado ¢ sempre um acontecimento gue nem a

lingua nem o sentido podem esgotar completamente.

... € unico como tode acomtecimento, mas que estd aberto, a repeticdo, a
ransformacdo, a reativacdo; finalmente, porque esia ligado ndo apenas a
situagdes que o provocam, e g consegiiéncias que incita, mas, ao mesmo
tempo, e segundo uma modalidade diferente, a enunciados que o precedem ¢ o
seguem. " (p.40).

Por estas razfes ¢ importante delimitd-lo. Sera aqui definido como ¢ substrato
lingiistico das enunciagdes produzidas em torno de tematicas especificas, que elucidem
contexdos representacionais recorrentes. Estéd delimitado entre o inicio e término da fala de
um locutor dado, mas seu sigmficado deverd ultrapassar o tema, relacionando-se a0s
eventos antecedentes e consegiientes.

O episddio compde-se por um conjunto de enunciados aparentados entre si a partir
de uma tematica central principal. Difere do enunciado pela possibilidade de, no conjunto,
permitir interpretacdes mais extensas ¢ profundas. Ao analisi-lo levamos em conta, além da
tematica, o significado e as intengBes que encerram. Este tipo de unidade foi utilizada
sobretudo na andlise do material coletado nos grupos, pois pretendiamos fazer o menor
nimero possivel de recortes no corpus produzido nesta situagio, para ndo ferir a riqueza do
MESmo.

A analise de cada episodio leva em conta as verbalizagdes € os comportamentos, ©
contexto grupal e o extra grupal.

Entende-se por contexto grupal os acontecimentos que compreendem o momento
em que 2 sessdo se realiza e, por contexto extra grupo, os fatos referentes ac contexto da
instituicio hospitalar como um todo, além daqueles relativos ao contexto social mais amplo,
em que vivem nossos atores sociais. Este conjunto de situagdes tornou-se relevante por

ocasiiio da interpretagdo dos episodios.
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As analise realizadas |
L. Andlise enunciativa do discurso.

Para destacar as representagdes relativas a doenga e hospitalizagio, que os
familiares tinham antes de integrarem-se propriamente ao programa mie-participante,
utilizamos o conjunto de dados obtidos (diario de campo, entrevistas ¢ sessdes de grupo).
As entrevistas realizadas com os familiares, por ocasifio da alta, foram incluidas, pois,
traziam fragmentos importantes sobre as representacdes iniciais, 4 medida em que os
faraliares reviviam a hospitalizacio.

Uma vez reumdo, fizemos letturas exaustivas desse material, o que BARDIN
(1985), denomina de “lertura flutuante”, deixando surgir o que classifica como: as primeiras
impressdes ¢ orientagdes sobre o que o material suscita ao analista,

No segunde momento, empreendemos uma desconstrucio (GUIRADOQ, 1986), do
corpus, selecionando um a um os enunciados, cujo contetido e significado correspondiam
aos objetivos propostos.

Procedemos com a desconstru¢io do discurso para efetuar, posteriormente, uma
reconstrucdo do mesmo a partir dos elementos representacionais que nos interessava. Tais
clementos foram reorganizados em torne do que chamamos de segmentos
representacionais, ou seja, grandes categorias de representacio. Estes resultados podem ser

encontrados no capitulo 4.
2. Andlise episodica do discurso

Para verificar como a equipe lidava com os contetidos de representacio dos
{amiliares, utiizamos o material coletado no Estudo 1: As sesses de grupo.

Os episodios do discurso foram as unidades de analise utilizadas nesta etapa do
trabalho analitico. Efetuamos também uma analise enunciativa do material, mas desta vez
privilegiando um conjunto de enunciados, portanto um episédio. Constatamos que havia
uma regulandade no que se refere 4 forma de conduzir os trabathos por parte da equipe, ¢
uma regularidade dos contendos emergentes, que permitia a selegio de episodios
considerados tipicos, ou seja, episodios que repetiam-se ao longo das sessGes. Estes

resultados podem ser visualizados no capitulo 5.
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3. Andlise enunciativa do discurso.

Finalmente voltamos a analise dos enunciados, mas desta vez procurando verificar
os resultados do trabalho da equipe junto as represemta¢bes dos familiares. Para tanto
utilizamos as entrevistas realizadas com familiares no Estudo 2. Estes resultados sdo

apresentados no capitulo 6.
4. Andlise etnogrdfica

(> que denonunamos de analise etnografica, ¢ a descrigio das singularidades
registradas no cotidiano do hospital, que fazem parte da “trama™ institucional. Esta
descricio ajudara o lettor a contextualizar este trabalho. e a compreender a relaciio
mstiuigdo-usuarios. Estes resultados podem ser encontrados no capitulo 7.

E importante salientar que um exercicio analitico desta natureza, processa-se em
funcdo também das representagfes do analista, suscitadas pelo seu referencial tedrico, por
sua pratica profissional, além dos seus fantasmas e mitos {(GUIRADQ, 1886) Assim,
tentamos compreender o sentido e a logica das representacbes delineadas através de

discursos e praticas, sem perder de vista, no entanto, a dimensfo de sujeito do pesquisador.
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CAPITULO 4

REPRESENTACOES DA DOENCA E DA
HOSPITALIZACAO



4.1, Definindo a doenca

. Os sintomas
. Denominando a doenca
- Historia da doenca
- Prototipos
- Auséncia de sintomas
- Melhora dos sinfomas
- Sintomas Psicolégicos
. Efeitos da Medicagio

4.2. A Causa da Doenca

, Fatores endogenos

. Fatores exogenos

. Fatores ligados aos pais
. Combinacio de fatores
. Combinacio de fatores

4.3. As Conseqiiéncias da Doenca
4.3.1. A hospitalizacao

. No pronto socorro

. O segundo comeco

. Os sentimentos dos pais

. O hospital

. A cidade grande

. A Integracio do familiar

4.3.2. A familia e a hospitalizacdo

. A familia dividida

. A doenca da familia

. A familia e o trabalho

. Um circulo de sofrimento

4.3.3. A esperanca é a ultima que morre
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4.1, Definindo a doenca

A representagdo da doenga da crianga ¢ construida pelos pais, tendo em vista uma
muttiplicidade de fatores que s¢ fundem e entrelacam-se, para dar um COrpo, uma estrutura
a asta construgio.

Tudo que viram e ouviram, 2o longo da vida, sobre as doengas chamadas “infantis”
e criancas que estdo doentes; imagens € significagdes que acumularam, advindas do grupo
social ao qual pertencem; a vivéncia tdo concreta € presente, de ter um filho que nasceu
doente ou que ficou doente € que necessita de hospitalizagio. S3o estes os fatores
primordiais.

Nio se pode dizer que a visdo que nossos sujeitos apresentam sobre a doenga, seja
isenta da influéncia da medicina oficial. QUEIROZ (1991) afirma gue, nos Gltimos quinze
anos assistimos & “medicalizagdo” das classes popuiares, tendo em vista que 0s servigos de
sande tornaram-se disponiveis a todos, atraves da rede publica. Em sua pesquisa sobre
representacdes de satide e doenca, realizada em bairros de camadas trabalhadoras, em
Paulinia, nfo encontrou uma unica familia que nio fizesse uso costumeiro de servigos
médicos. Seus emrevistados mostraram-s¢ totaimente familiarizados com as consultas
médicas, nomes de doengas ¢ medicamentos. Portanto, esta ¢ mais uma varidvel que exerce
fluéneia sobre a construgdo da representacio.

Ha que se considerar que Paulinia tem se destacado como municipio modelo, em
termos de servicos prestados a populagdo, nas areas de educacdo, transporte e saide,
Assim, ndo podemos dizer que, € exatamente O Caso de nossos atores sociais, que também
pertencem 2 classe popular, mas vém de diversas regides de todo o Brasil. Muitos deles ndo
tém a chance de recorrer rotineiramente a servicos de saide, mesmo que sejam publicos,
como familias oriundas de areas rurais do Nordeste, onde nem Sempre estes Servigos estio
disponiveis.

Constatamos, no entanto, atraves dos relatos dos sujeitos, de suas historias de vida,
que ainda assim, tinham uma certa familiaridade com a medicina oficial, que era anterior ao
aparecimento da doenca da crianca. Além disso, estas pessoas ja haviam passado pela
experiéncia de internagdes da crianga, em outros hospitals ou em enfermarias do proprio
Hospital das Clinicas. Nestas ocasides receberam as mais diversas informagdes. Assim, ©
que traziam logo que chegavam ao Grupo Geral, era um conjunto de idéias, percepgdes,

imagens ¢ opinides, que elaboraram em torno da doenca do filho. Aliados 4 este conjunto de
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variaveis, apresentavam grande ansiedade, muitos temores advindos da situagio de doenga ¢
de ter que delegar ao hospital a tarefa de cuidar da crianga.

Partindo deste quadro, a representacio da doenca apresentava como nucleo basico o
sintoma. O aparecimento do sintoma era fundamental para que o estado de doenga fosse
admitido.

Como vimos no capitulo primeiro, 0s estudos de Queiroz (1991}, no Brasil ¢
dHOULTAUD (1976), na Franca, que pesquisaram as representagdes de satide e doenga na
classe trabalhadora, demonstraram que, a incapacitaciio para o trabalho era determnante
para que se consumasse o estado de doenga. No caso do segundo autor, este fato era valido
também para os agricultores.

Verificamos que, em se tratando de criangas, o que caracteriza o estado de doenga €
a incapacitagio para o brinquedo, o estado de prostragdo que se opde & vivacidade e
atividade da crianga, o prejuizo em seu desenvolvimento, somados ao aparecimento do
sintoma ou conjunto de sintomas.

Para BARTHES (1972), o sintoma € algo a ser decifrado, embora afirme que,
falando em termos meédicos, a idéia de sintoma ndo nos remete imediatamente 8 uma
decodificaciio, quando se leva em comta a definicio do termo que o autor encontrou no
dicionario: “fendmeno particular que provoca no organismo um estado de doenga”. A idéia
de decifra-lo concretiza-se, adquire sentido, quando ele é transformado em signo. E o signo
(sintoma com significado}, que faz parte da semiologia médica, ou seja, o sintoma sera
incrementado de sentido pelas categorias da consciéneia organizadora da instituicdo medica
(Medicina). Entdo ¢ o médico que transforma, através da linguagem, o sintoma em signo.
Isto implica na passagem do fenomenal para o semintico, ou seja, na necessidade de
atributr-the sentido, de decodifica-io e nomea-lo.

Reconhecendo a instituicio médica como aquela que pode decifrar os sintomas que
a crianca apresenta, os pais anseiam pela defimi¢do da doenga, insistem para que esta seja
nomeada ¢, todos os esforgos sio empreendidos por eles para que isto ocorra. A descrigao
dos sintomas é ponto de partida, acaba situando-se na ordem do possivel, embors nio do
desejavel; pois sentem-se limitados para alcangar este objetivo.

MOSCOVICI (1984b) considera que o ato de denominar o objeto desconhecido faz
parte da construgio de uma representacdo, pois, desta forma, o sujeito estard tirando tal

objeto de uma situagdo de anonimato que o intriga, incluindo-o num universo 14 conhecido.
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Ser sujeito de uma doenga, de um infortanio, para quem quer que seja, € um fato
infinitamente injusto e que necessita de sentido, de compreensio a partir de uma cadeia de
causas e efeitos, isio é, precisa ser expiicado (SINDZINGRE, 1991). Os familiares da
crianca que adquiriu uma doenga, tém a mesma necessidade de atribuigio de sentido, pots
sentem-s¢ completamente envolvidos e precisam encontrar uma razdo para ©

acontecimento,
+ Denominando a da Doenca

A primeira preocupagio da familia, logo que chega na enfermaria, € 2 de denominar
a doenca, conhecer o diagnéstico e as causas. A alta do hospital estd, muitas vezes,

condicionada a esta denominagio.

"Entéio en espero ir embora com o diagnostico dela, en 56 quero sair daqui a
hora que eles falar " é isso ...”

" . mas a gente quer descobrir o que ela tem, ndo sabe o que ela tem”.

" . eu quero ir com um resultado? Do que ela tem do que ndo tem".

F#

. o médico falou pra mim ontem, no final de semana a gente da wm
diagndstico, mais ou menos certo, entdo a gente fica esperando, 0 que seja,

i

SFo muitas as razdes pela quais os pais desejam saber o diagnostico. E como se o
conhecimento do nome fosse condiio i 1€ gua nON para se atingir o objetivo principal, a
cura. O nome da enfermidade ¢, entdo, 0 ponto de partida para que sejam estabelecidas
gstratégias de aglo, para a equipe, 2 quem a familia delega o papel de curar a doenga e,

ainda, para Instrumentar a propria familia que se sente mais segura para agir, caso a doenca

volte,
"Eu quero mais ¢ saber o que ela tem, quero ir com o resuliado ¢ isso pra
saber o que se pode fazer”.
Este nome tem que ser Concreto, visivel, legivel, tem que estar documentado, escrito
no papel.
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“Entdo eu so quero ir embora na hora que eu tiver os papel constando ¢ 1550 ...
isso ... Que eu puder ... quando ela der wma crise a gente poder correr e saber
o que ela tem, Porque pra mim ir embora e a gente nio saber 0 que Jazer
depois, a gente sabe que ela arruing de repente”.

Além de saber o que fazer, quando se tem o nome da doenga, pode-se evitar que a
crianca seja submetida novamente 4 procedimentos invasivos, como 0s que esta

experienciando nesta internagéo, com finalidade diagnostica.

" Entdo a gemte quer ir embora sabendo que vai levar ela ¢ tem um
diagnostico porque se precisar correr de emergéncia tem um hospital perto
que possa saber ‘ela tem isso’ e ndo precisa mais ficar Judiando dela pra
encontrar o que ela tem, 56 isso’.

O “nio saber” coloca a familia numa situaciio dificil perante os parentes, amigos €
conhecidos, que também procuram umna resposta para ¢ problema da crianga. A doenga ¢

um acontecimento que a familia partitha com as pessoas do meio em que vive.

"Eu tenho que saber bem porque a gente vai vigjar se Deus quiser amanhd
¢ e jc queria saber pra levar uma noticia pro pessoal de Id que pergunia”.

A auséncia do nome traz consequéncias, is vezes desastrosas, para a crianga € para
2 familia tais como, a rejeigio social, a discriminagdo, gerada pelo medo de que seja uma
doenga contagiosa. Mesmo que a idéia de contaminacdo seja atribuida a uma doenga nao
contagioss, COMO O cincer, O que OCorTe 1o relato a seguir. Aparece, também, o medo de
que a doenga que “nd0 tem nome”, possa ser AIDS, quando a mie refere-se a " owtras
coisas .

v . Ndo foram mais na minha casa. Uns falavam que ele podia ter cdncer, ¢

outras coisas, que podia pegar nos filhos deles, pegar neles. Eu soube também

por boca de outra pessoa, mas deu pra desconfiar porgue aquela pessoa nunca
mais apareceu em casa.”

Enfrentar a dura realidade de que a doenga possa ser grave ¢ incuravel é, muitas

vezes, menos penoso do que ndo saber o que a crianga tem, POis a Incerteza provoca um

alto nivel de ansiedade.

() problema dela se tivesse assim... umd forma de descobrir, de constaiar é
isso, a gente vai ter que enfrentar a realidade, mas o problema ¢ a gente estar
nessa ansiedade de saber porque ela ta assim”.
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Conhecer a doenga, seu nome € suas causas, € visto como obrigagdo dos pas, além
de ser uma forma de abiviar a culpa que o aparecimento da enferrmudade inevitavelmente

iraz.

§eOok sk

Em alguns casos, o familiar sabe o nome da doenga, ja conhece o diagnostico,
porque recebeu esta informacfio em outro hospital, outra internagdo ou de cutro
profissional. Por outro lado, na maioria das vezes. ndo sabe dizer o que ¢ exatamente a

doenca, ndo consegue atribuir-the uma explicagdo que o satisfaga.

“Ele me falou so em vasculite.
O senhor sabe o que ¢ uma vasculite?
Néo set ndo."”

Muitas vezes o nome ¢é tio estranho, dificii e desconhecido que € repetido com

Tuitas reticéncias.

"Ouando ela internou aqui, tava com febre? Lntdo ela comegou inchar, ficar
marelinha. Ai 0 médico me falou que era doenga dela mesmo. E uma doenga
chamada Cala ... Calazar? "

Ao defini-la pode referir-se a algum atributo, uma caracteristica da patologia que
observou.

O pai, que fala a seguir, sabe que © que & crianga tem ¢ uma anemia, a qual classifica
de "cromica” , pois a doenga ndo fot curada, mesmo com muitos tratamentos anteriores, O
pai nio sabe, porém, o que € anemia, dem O ue a Causou. Refere, entdo, que poucas

criancas apresentam esta doenga e, por esta razdo, deve ser rara.

"() que eu sei é que ela tem uma anemia sabe, uma anemia cronica , mas ndo
sei a conseqHéncia

O Sr. sabe que ela tem wma anemia ... O Sr. sabe o que ¢ anemia?

Ndo sei ndo Serhora.

E uma doenga rara.?”

! Doerca provocada por protozodrio (Leishmania donovani), inoculado per mosquito. Caracteriza-se por febre
wrregular ¢ de longa duragdo, sumento do volume do figado e bago, emagrecimento ¢ leucopenia {cdiminuigio do
niymere de plébulos brancos), dentre ouiros sitomas.
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Quando o familiar chega ao hospital conhecendo o nome da doenga, o que € mais
raro de ocorrer, atribui-ine uma explicagdio incluindo, em sua definicdo, os fatores que
dizem respeito diretamente & sua experiéncia com a crianga doente e com a doenca e suas

conseqiiéneias, cOmo NO ¢aso a Seguir.

"Ey gostaria de saber assim , sobre a Jugara, ela... ja foi constatado que ela
tem atresia de vias biliares.

Atresia? Deixa ex ver, é um problema muito grave, o figado da crianca nasce
assim, nasceu, ndo foi gerado assim, pra mim é um problema muito grave.
Come a doutora F. colocou, ela é uma criomea que tem que fa em cima.”

Definindo a enfermidade, cujo nome conhecia, a mie apresenta os trés fatores que
mais a preocupavam durante todo o periodo de internagdo: a gravidade da doenga, sua
necessidade de eximir-se de culpa peio probiema da crianga, pois temia a hipotese de té-la
gerado doente e, finalmente, o fato de que precisando de cuidados diarios constantes para
sobreviver, a filha a sobrecarregava em demasia. Podemos observar como mae enfatiza a
diferenciagio entre o fato da doenga ter aparecido no nascimento e no durante a gestacdo.
E uma diferenciagio muito ténue que a equipe médica ndo podia confirmar, pois esta
doenca, atresia de vias biliares, pode ser causada por mal formagio dos canais do figado, ou
auséncia total deles. Isto ocorre antes ou logo apds o nascimento. Para esta mie, no
entanto, era uma diferenciagio imprescindivel, pois temia ter sido a responsavel pela
doenga.

Somente depois de ter sido solicitada a fornecer mais explicagdes sobre o que
conhecia, ¢ que fala de aspectos ligados propriamente a doenga, como o prejuizo do

funcionamento do figado e suas conseqiiéncias.

"Eu ndio sei. isso mmca ninguém me disse, se é ignal uma hepatite ou ndo. Sei
que o figado dela ndo funciona? Ai a biles vai pra todo o corpo, pra pele toda,
entdo o que e sei é isso."”

« Os Sintomas

A grande maioria dos familiares, 20 chegar ao hospital, ndo conhecia o diagnostico
e, diante a solicitagdo de dizer o que pensavam, 2 definicdo gravitava em torno do sintoma,
que descreviam com clareza.

"E... mas a barriga dela é sempre alta e dura ...”
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.. ele ficou parado, até quando ele chegon ai tava bem ruim ainda, ndo
sentava, ndo se virava, gritava de manhd a noite...”

"Dava aflicdo de ver ¢la com aquela barrigona, chegava a brilhar. Depois que
passou uns digs eu vim e ela tava con a barriguinha sequinha.”

”... @ menina tava com as pernas inchando e febre direto.”

A doenga podia ser definida, ainda, através da comparagio de criancas com

enfermidades que apresentassem o mesmo sintoma.

"dcredito que o problema da dela é igual o da minha, € até agora também nio
tenho resposta.”

“As duas sGo amarelinhas igual.”

... en vejo as coisas das outras criangas ¢ acho que com a minha vai
aconiecer o mesma coisa.”

Juntamente com a descricdo dos sintomas, apresentavam algumas imagens a respeito
da doenga. Muitas vezes, esta forma de revelagdo era motivo de risos por parte de outros
familiares, quando em reunifio de grupo. Considerdvamos que, esta situagdo inibia a
possibilidade de outras declaragdes desta natureza, principalmente tratando-se do grupo de

pais em que o médico estava presente.

"Ele ta com um caroco na barriga que td crescido. .

Tem umea suspeita que ¢ o bago, ¢ a minka mde me falow assim pra mim, gue ¢
uma doenca que estoura e pde sangue pela boca, eu ndo sei. {risos) Eu ndo
sel."”

O sintoma podia ser preciso, delimitado por sua ligagio a um orgio especifico.

“Néio sei, porque o médico falou que ele sofria do pulmdo, bago aumentando.”
“Fla tem dgna no pulmdo?
No caso ndo se vé nada, é so dgua, nem as costelas se vé, ¢ comegou com uma

nefrite heim, e virou isso dai, saiu essas perebinhas pelo corpo.”

"Fla tava com o baco e o figado crescido pra idade dela.”

78



Podia, também, apresentar-se de forma difusa, dificil de ser localizado, a cada hora
aparecendo em um lugar diferente. Por esta raziio ndo era possivel concretiza-io, o que se

tornava mats um fator desencadeante de ansiedade.

".. Primeiro que era uma infeccdo e pelo que en lenho visto..., eu ndo tenho
acompanhado o ritmo dela sabe, por que uma hora ela se queixa de uma dor,
outra hora de outra dor. Uma hora é localizada aqui no peito, outra hora ela

desce.”

“Ninguém descobriu ainda, da uma febre neie, de repente da outra febre; faz
seis meses em tratamernto?”’

+ Historia da Doenca,

A historia da doenca é a historia dos sintomas. Os pais relatavam acontecimentos,
30§ pouUcos caracterizavam a doenga, 4 sua maneira,

No relato que se segue, a doenca apareceu logo apos o nascimento da crianga, que
neste momento esta com cinco anos. A crianga ja passara por varias internagdes. O familiar

descreve como apareceram os sintomas € o que fora feito desde ento.

" .. aos 40 dias de vida comecou a ficar branguinha, desde peguena tomou
sangue ¢ soro, entdo desde esta idade sempre esteve enfre a casa e 0 hospital.
Comeca a ficar palida e a ter diarréia, e as fezes pretas. Ndo dorme quando
esic assim palida.”

No caso a seguir. a doenga revelara-se quando a crianga completara quatro anos,
embora a mie suspeitasse que havia comegado bem antes disso, o que a fazia sentur-se
culpada por ndo té-la descoberto antes. Justifica-se, entdo, dizendo que sempre levara a
crianga aos médicos e que estes nfo contavam com 0s recursos disponiveis, atualmente,

para obter o diagnostico, configurando-se, assim ,uma maneira de eximir-se da culpa.

"Sempre foi uma menina abatida, acho que vinha doente ha muito tempo, meu
pai sempre falava, que ela tinha problema, e sempre levava mas acho que
nidio tinka como descobrir, porque ndo tinha tomografia, essas coisas”
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# Prototipos

Alguns sintomas s30 prototipos para pensar-se certas doengas, que sdo, geralmente,
as ais conhecidas da populagio. Estas representagdes sdo tdo fortes que, dificilmente, a
familia consegue aceitar a nova informagio que recebe no hospital.

Este fato é analogo aos resultados de um estudo realizado por BISHOP (19%1), que
pesquisou representagdes das doengas, atraves de prototipos médicos, mostrando que existe
um certo niimero de patologias que so utilizadas como modelos para pensar-se fendmenos
de saide e outras moléstias. Através da aplicagiio de uma metodologia experimental, pediu
a0s sujeitos para atribuirem certos sintomas & diferentes doengas, e identificarem os agentes
das mesmas. Descobriu gue existem doengas que servem de modelo para pensar-se a AIDS,
por exemplo, ¢ ndo 530 a peste ¢ a lepra como se poderia imaginar, e sim a gripe ¢ as
doencas da infincia porque sdo transmitidas peio ar.

Nos casos que se seguem, ha um tipo de sintoma especifico que esta ligado a estas
doencas, popularmente conhecidas.

Amarelo e barriga grande levam os pais a pensarem que a Crianga tem vermes,

"Ouando eu frouxe ela pro tratamento, ... eu pensava que era verme por causa
daqueele barriglo dela.”

Manchas, de qualquer tipo, levam os pais 2 imaginarem que se trata de AIDS. Na
maioria das vezes, o fato estd camufiado na verbalizacio, nao se revelando abertamente este

temor.

" ostas manchas en achava gue era alguma coisa grave, eu ja sabia que ele
tinha diabete ...

Quando aplicava insulina nele ndo saia sangue, ai aplicava insulina comegava
g sair...

Coagulava assim, ficava aquele sangue parado, depois no local ficava roxo.”

Mais raramente, o familiar revela seu medo de que as manchas sejam um sinal de
que a crianga esteja com AIDS, fazendo-o de forma mais aberta, embora a tendéncia inicial,
seja a de ocultar o fato que, na reatidade, esconde de si mesmo, temendo gue sua hipétese

seja verdadeira.

"Sei la, mas e SO penso o pior, ¢ 1Wanta coisa que id dando, ey penso isso?
Que doenga cé pensa?

80



Assim, esse negocio de AIDS, mas tomara que ndo seja nada disso ndio, eu
penso assim.

(} que vocé acha que poderia ser?

Ndo sei, ndio tenho a minima idéia do que é, mas como eu vejo o menino todo
picadinho... (manchado). Que nem, eu fui no banheiro, quando eu voltei ele
tava todo picadinha.”

A mie diz "¢ tanta coisa que ta dando”, ou seja, a freqiiéncia da doenga ¢ grande,
por isso pensa em AIDS. Depois de solicitada, com maior insisténcia, € que revela porque
pensa em AIDS. Os elementos que a fazem acreditar nesta 1déia s30 as manchas.

O grupo social ao qual a familia pertence tem a mesma representagiio, conforme 2
mie indica em sua intervencio. Ela revela como este grupo tem a representacdo de que,
pessoas com manchas podem ter AIDS, e como partilha com eles a idéia que tém sobre 2

doenca de seu fitho.

"Néio ¢ sabe, ¢ que o vizinho fala um monte de coisas e ¢ menino da vizinha
comentou que ¢ menino tava com AIDS. E... sei ld.”

A paralisagdo dos membros e prejuizo da marcha, levam a familia a acreditar que 2
crianga tenha poliomielite, que ¢ uma doenga bem conhecida popularmente, a paralisa
infantil.

No relato seguinte, a mie acredita que a vacina nio conseguiu evitar a doenga, mas
fez com que ela se manifestasse com menor intensidade. E uma representagio partilhada
socialmente, conforme constata-se através do relato da mie, pela familia, por parentes, e
pelo “pove em geral”. Sendo assim, trata-se de uma construcdo solida, com um lastro social
preciso e dificil de ser modificado. Até o final da internagéio a familia acreditava em paralisia
infantil, ainda que iniimeras vezes tivesse sido informada sobre o que verdadeiramente

ocormia.

" .. no comego, quando comegou a ficar com os bracinhos esquecidos.

.. foi que nem um comego de paralisia que ele feve, mas tomou as vacinas ¢
por isso ela deu fraca, Minha fia dizia: ' mde vamos rezar bastante ¢ pedir a
Deus pra ele ficar bom mas isso 1d parecendo paralisia "

Niio sei, eu ouvi assim falar que ¢ paralisia, pelo que o povo fala.

.. Os parentes falam que ele néo vai andar, mas ey tenho fé em Deus.”
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Quando se fala em doenga do figado pensa-se logo em sintomas como vomitos, dor
de cabega e indisposigdes estomacais. A mée revela, entao, que uma crianca que 0s médicos

dizem ter doenca do figado nio apresenta estes sintomas, e isto que Ihe parece estranho.

"4 pessoa que tem problema de figado, eu pensava assim, a crianga ndo ¢
como o adulto, ndo vive vomitando, come bem ¢ tudo.”

A cirrose hepatica ¢ ligada instantaneamente a0 alcoolismo.

" . eu pensei que cirrose era de dlcool, mas ndo ¢ 50, ¢ a barriga dela dava
aflicdo.”

e Auséncia de sintoma

O sintoma € tdo importante no reconhecimento do estado de doenga que, quando
ausente, denota auséncia de doenga.

v . E, porque ele nunca se queixou de dor, othando pra ele parece que ¢le néo
tem nada.”

+ Maethora dos sinfomas

Quando o sintoma comega a desaparecer, ¢ sinal de que a crianga apresenta
melhora. A mie entdo insiste em relagdo a alta. E o que ocofre no ¢aso a seguir, embora a
crianga necessitasse permanecer internada por mais um tempo, pois a doenga ainda oferecia

riscos.

"Eu 16 no mesmo caso dela. T6 esperando o resuliado do exame? Acho que ja
i4 sumindo do rosto, eu aié podia esperar esses resultados em casa? Se eles
pudessem liberar ele... ele fica mais quieto em casa do que aqul.”

De modo geral a melhora € vista como a remissio ou atenuacdo dos sintomas.
Todos os casos, cujos enunciados de familiares apresentamos a seguir, sdo graves e de
Prognostico desfavoravel ainda assim, os pais acredifavam que a crianga estava melhor,
pois houvera realmente uma atenuagio dos sintomas. Ao descrever a melhora negligenciam

a gravidade da doenga, que € ¢ ponto de maior conflito para os pais.
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"Pargue 16 achando que a Carolina ta com 05 olhos mais claros, a urina
menos amarela, 16 muito feliz jo. E eu gquero ver se vou pra casa antes do dia
vinge.”

"Ela 1 melhorando de todos os sintomas, a colica diminuin, a febre diminuiu.”

" . ela melhorou, ela nunca teve assim téo desinchada como agora.”
" . agora ele wi reagindo bem, td comendo gracas a Deus. Eu tava
preocupada com isso. Melhorou a diarréia, o vomito, a catapora ta secando e
eu 16 notando que ele ta melhorando bastante em vista do que tava td bem
mais melhor. Ndo tem mais dor nas pernas e mais de oito dias que ndo dd
febre nele. Entdo eu 16 notando que aqui ele ta melhorando.”

A melhora ¢ vista, também, como a volta da vivacidade da crianga, da possibilidade
de rir ¢ brincar, aliada 4 auséncia do sintoma. Por isso, mesmo estando melbor, mais alegre,

é preciso que o sintoma desaparega, para que esteja curada

“L 1d uma gracinka. Entdo o problema dela é a barriga, que td muito alta
ainda, enquanto ndo esmagrecer ela ndo pode ir pra casa.
E... ela ta mais alegrinha.
E... primeiro ela ficava quietinha.”

A retomada do desenvolvimento da crianga € um fato importante. E, também, sinal

de methora.

" ele t4 se desenvolvendo aos poucos mas ta se desenvolvendo. Porque ele
nem sequer olhava pra mim, ele ndo me conhecia, ja ta reconhecendo. Ele ndo
chorava de jeito nenbum. ta chorando, ja 1a sorrindo, pouco mas 14, ele era
muito largado, ele tava na cama pravicamente paralisado, a vida dele era dia e
noite, ndo abria o olho nem pra olhar pra mim. Lle ta melhorando, aos poucos

:

mas ta."”

» Sintomas Psicolégicos

A doenga pode ainda estar agravada por sintomas psicoldgicos, ou desencaded-los.
No primeiro caso, apresentado a seguir, a crianca tem uma sindrome nefrética grave, e a tia

questiona se a doenga ndo seria mais psicologica do que orgimica.

"Eu acho que o problema da Ana é mais emocional do que material,

Pelo jeito que ela reage, ela ndo id contente, rAo aceild. . fica irritada.

Eu conheco ela desde nené, acompanhei o crescimento dela, entdo eu sel 0
modo dela, entdo ela ficou assim agressiva nas palavras.
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E, pelo jeito dela tratar as pessoas, mesmo d mde, ela ndo era assim... kra
wma menina ativa, brincalhona, tudo pra ela tava bom, amorosa, entdo agora
ela ta diferente, quer as coisas, na mesma hora ndo quer, ela nio sabe o que
tc; querendo. Ndo sei se é por causa da doenga, nada agrada ela.”

No segundo caso, a mie afirma que a crianga modificou-se depois da doenga, € 0
sintoma psicologico foi uma decorréncia dela, merecendo até um tratamento especial:

“patamento dos nervos ©.

v . sempre foi mimada mas era assun obediente, mas ela comegou a se irriiar
depois da doenga, entio eu acho assim, que ela ficou mais revoltada depois
que ficou doente.

L. ela ndo aceita vocé conversar com ela, ndo sei se vocés ja perceberam, se
chega a Enfermeira ¢ diz ndo vai doer... ela ndio aceita 0s outros conversar
com ela. Tenho a impressdo que pra ficar boa tenho que fazer um tratamento
nela de nervos.”

+ Ffeitos da medicacio

A inapeténcia da crianga ¢ uma preocupagio constante da mae, A vitamina € 0 S0r0
sio remédios que podem substituir a comida, além de uma tentativa de deter a doenca, fazer
face 4 ela, fortalecer a crianca para enfrenta-la. Os antibioticos e diuréticos, por outro lado,
30 nocivos, enfraguecem a Crianga.

"Outra coisa é que ela ndo id comendo nada, nada, nada, a snica coisa que
ela 14 aceitando bem ¢é o leite. NGo quer comer, entdo eu queria saber se podia
da soro, uma vitamina, porgue ela ja td perdendo, entdo en acho que ela ta
fraquinha, e tomando antibidtico ainda. fica mais fraca.

() gue ew queria perguniar também ¢ se depois desse tratamento do pulmdo
ndio vai ter um trabalho pro rim, porque ela so urina na hase de diurético, ¢ eu

acho que isso td deivando ela mais fraca ainda, entdo ex querta saber se vai
ter tratamento ou se ela vai ter que viver tomando estes remédios.”

4,2. A Causa da Doenta

De onde vem a doenca da crianga? O que the da origem?
Assim como a importincia do diagnostico, a causa da enfermidade € uma
preocupagio constante, delimitada a partir do discurso das familias Dentre a complexidade

de fatores que podem gerar uma doenca, os sujeitos fazem escolhas que apreenderam,
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haseadas na vivéncia de ter um fitho doente, na informagao que receberam ao longo de suas
experiéneias de vida, ou ainda, na soma destes glementos.

A representacdo das causas da doengca crénica infantil obedece a regra de edificar-se
como percepgdo seletiva e esquematica do real. Assim, 0s familiares escolhem certos
elementos causais e negligenciam outros.

No trabatho sobre as represemtages de doenga € saude, realizado por HERZLICH
(1969}, dois polos centralizavam as representagdes sobre a génese das doengas em geral. Os
fatores endogenos, que sdo intrinsecos ao homem, € 03 exOgenos, ou seja, agueles cuja
origem: esta fora do individuo.

Constatamos que, em se tratando de criancas, as representagdes das causas da
doenga gravitam em torno de trés eixos basicos: fatores enddgenos, exogenos, € aqueles
ligados aos pais. Estes altimos, podem ser também endogenos ou exdgenos, mas foram
destacados dos demais, porque o nucleo primordial deste tipo de representagdo s&0 0s pais,
A causa da doenga esta diretamente ligada a eles.

A forca da crenca de gue 0s pais €stao envolvidos é tal, que decidimos evidencia-la
num polo separado dos demais. E um tipo de representaglo freqlentemente encontrada na
vigéneia da doenga da crianga.

Na busca constante pelo agente causador pode ocorrer uma combinagio destes
fatores. Nesta combinagio a familia simplesmente agrupa e/fou relaciona dois ou mais
fatores. Estes arranjos sio determmados por alpuns elementos: pela percepgdo ¢
complexidade da doenca, pela multiplicidade de suas manifestagbes e dos sintomas que
apresenta, pela dificuldade de ser diagnosticada e pelos sentimentos dos pais em relagdo a
crianca doente.

No que se refere a frequéncia destes fatores, passaremos a descrevé-los em ordem

decrescente.

« Fatores Endégenos

Os pais atribuemn a doenca a fatores inerentes 3 propria crianga, ou seja. problemas
apresentados desde o nascimento.
O avd gue fala a seguir, € 0 responsavel pela crianga, ¢ pelo sustento de sua mae,

que ¢ muito jovem e solteira. A crianca tem seis meses, ¢ desde que nasceu tem a doenga.
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" Entdo, seis meses, desde que nasceu sempre teve problema. "

e Fatores exogenos

Os agentes responsaveis pela doenga sao externos ac homem. Fregiientemente ¢stao

presentes no ambiente, s30 concretos.

v . Me explicaram assim, quando tem gualquer criacdo.
.. Bom, quer dizer, fiquei sabendo que era... era birus? Um bichinho que dd
na pele...”

O familiar acredita que a doenca fora provocada por um vims, transmitido para a
crianga por animais domésticos, ¢ que entrou  no organismo através da pele. O virus,
embora nio seja visivel, é comparado a um “bichinho™ que “da na pele”. Sua representacdo,
ainda que simbolica, & acentuadamente concreta.

O agente externo pode também ser abstrato, pouco delimitado, como o vento, o
tempo e, o caso da mie que fala a seguir, existe uma Crenga na predestinagiio & doengas.
Contraem-se doencas apenas quando se esta predestinado 4 elas. Acredita ainda que, ser

mée é preparar-se para enfrentar momentos dificeis, como ver um filho doente.

" Eles chegam e falam " do que foi que foi pegado? " (a doenga). Do tempo!
01 vento traz, o vento leva, e se é preciso passar por aquela dor.... Mas 50
pega quando tent que pegar mesmeo... N

¢ Fatores Ligados aos Pais

Dentre os fatores ligados aos pais, agrupamos as representagdes em que o familiar
acredita que a doenga tenha se instalado devido 4 uma causa direta ou indiretamente ligada
3 ele. Este tipo de representacdo gera um sentimento de culpa muito grande nos familiares,
principalmente nos pais, julgando que, de alguma forma, poderiam ter evitado a doenga.

O familiar considera que uma agho direta e imediata dele, em relagiio a crianga, pode
ter causado a doenca, como neste Caso em que a mie acha que a moléstia apareceu depois

que ela saiu de casa com O filho, logo apbs uma rubéola.

" Eu acho que ndo 16 sabendo bem o certo. Ele teve rubéola, ¢ eu sabia que
rubdola ndo era nada, que me falaram, entdo eu sata com ele, ai de repente
comegou a aparecer as manchas. foi uma atrds da outra.”
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Pode, ainda, té-la causado através de uma acdo direta mas ndo imediata, ou seja,
uma acio que, ao longo do tempo, acabou provocando a doenga.
No caso a seguir, a causa da doenga ¢ a faita cometida pelo familiar nos cuidados

com a crianca, em relagio a higiene, horério de refeicdes, etc.

" prd mim eu pensei que era culpa minha mesmo, que et ndo tinha cuidado
direito, ndo tinha dado limpeza, comida na hora ceria, eu pensei que era falha
minka,... porque antes eu tinha até remorso, ... "

Pode sentir-se também responsavel pela auséncia de cuidados mais acurados com o
doente, no caso da doenga ja ter-se instalado.

Na intervencio que se segue, O pai esta justificando-se, pois ha um medo, muito
comum entre eles, de que sejam considerados culpados pela equipe, por nao terem
fornecido 0s cuidados necessarios, COMO €m uma doenca cronica, por exemplo, gue precisa

de atengdo constante.

" I a gente fica preocupado porque faz de tudo, cuidn e parece gue nAo
adianta.”

Qs pais sentem-se diretamente responsaveis, também, por acreditarem-se portadores
de vm fator hereditario nocivo. Esta conviegdo a mie expressa atraves de uma pergunta que
dirige ao médico.

" Eu queria saber se a doenca do Mdarcio tem alguma coisa a ver com d minha
doenca? ”

A mie pode perceber-se envolvida indiretamente na causa da doenga, pela falta de
condigdes financeiras, que Ihe proporcionaria, por exempio, uma boa alimentagio durante a

gravidez.

"Dorgue pode ser a minha alimenta do, ndo é que ndo tinha, mas as vezes nao
q .
era boa, ey senti remorso,...”"

Outras agbes, que aparentemente nao €stao vinculadas a génese de doengas, COmo
uma separagio conjugal e mudanga das condigbes de vida, podem também desencadear a

enfermidade.
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Aqui ¢ a tia da crianca que fala. Associou a doenca a separacio, mudanca de casa e
ao empobrecimento da familia. A mie estava presente. Quande solicitada a opmar,

concordou com o que estava sendo dito.

"... Ela teve uma queda muito grande com a separacdo (dos pais), afetou ela,
entendeu? Eu acho isso.

.. antes de ficar doente ela me pergunton: ” Tia porque 0 meu pai se separou
da minha mde, a senhora podia me explicar?

... Depois ela ficou doente, e sem dnimo, 16 vendo que ela néo ta ... ela ndo
gosta de sentar, ela ndo quer, parece que 0 mundo acabou pra ela.

Eu acho iambém que foi a mudanca (de casa), que na adolescéncia dela, ela
ndo compreendeu, e abateu ela.

E, porque eles tinham uma casa bonita, um conforto razoavel e de uma hora
prd outra ficou tudo de ponta cabeca.

« Combinacio dos fatores

A representagdo que os pats apresentam, mais freqiientemente, ¢ aquela que reline
os trés fatores citados. As combinacdes sfo as mais diversas.

No relato que se segue hd uma sobreposicio da atuag@io de dois elementos
exOgenos. A acdo de um verme que vive na agu:z, e a acio de uma pessoa externa ao
convivio familizr que, na grande maioria das vezes, € o médico que cuidou da crianga antes
dela ter chegado a Enfermaria, Na representacdo dos pais sobre a causa da doenca, aparece
repetidamente a figura do medico que, por desconhecimento ou negligéneia, cometeu
alguma fahta, causando ou agravando o estado da crianga.

(G verme provocou a doenga € o médico ndo a descobriu a iempo. Assim, €

indiretamente responsavel pela doenga da crianca.

"dh, acho que é um verme, acho que ¢ um verme.

Como pega? E na dgua... nio sei?

... 4 minha eu levava no médico ele falava que ndo era isso {Calazar). 4# o
médico descobrir que era isso passou o tempo... Eu acho que passou o tempo
de tratar... Eu acho.”

Uma causa endogena pode também estar associada 2 ac3o do médico, causa

exogena, que foi negligente.
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. 0 médico que pegou ela gquando nasceu ndo atendeu bem, so deu uma
olhada e saiu, e ela ja nasceu com isso.” :

As vacinas recebidas na infancia sfo vistas como um fator que provoca doencas.

No caso a seguir, 2 mie perguntou ao médico anterior, se a vacina que 3 filha
tomara antes da doenca se manifestar poderia té-la causado. Diante da resposta negativa
prevalece a forca da representacdo da mée. Admite hipoteticamente ter sido provocada por
fatores internos, mas insiste na a¢io nociva da vacina sobre a doenca. A intensidade desta
representagio advém da concretude de sua convivéncia com sintomas que a crianga pode,
eventualmente, apresentar depois de tomar uma vacina, ou seja, febre, indisposicdo,
prostragdo, que mostram-se similares aqueles que esta crianga apresenta. Além disto, esta
idéia da nocividade de vacinas € comumente partithada pelo grupo social ao qual a famikia

pertence.

"Oue nem o caso da Clarinha mesmo, ela tava boazinha antes, era so tomar
vacing e ela arruinava.

FEu perguntei prd ele (médico), mas ele disse que ndo era nada. Vai ver que era
da doenca dela mesmo. Vai ver que ela ndo tava muito atacada, ... mas cssim
acho que a vacina prejudicava a doenga.”

Inimeras vezes encontramos a combinagio de trés fatores: a acdo inadequada e
demorada do meédico; o comportamento dos pais que tardam em trazer a crianga no
Hospital das Clinicas e, quando o fazem, nfio € mais possivel cura-la; e fatores endogenos.

(O sentimento de culpa, provocado pela convicgio de terem procurado recursos
médicos adequados, tardiamente, gera nos pais sentimentos de fracasso. Por isso a familia
desloca para o médico esta responsabilidade. Tal mecamsmo ocorre mais constantemente
nos casos de doencas graves, que tém um progndstico sombrio, € nos quais o5 doentes ja

passaram por diversos hospitais.

“.. 0 primeiro médico que eu peguei ndo cuidou dela direito ela tinha a
possibilidade ao menos de fazer um caminho pra sair a biles, ele durou muito
tempo, ndo decidiu nada, entdo foi quando eu cheguei aqui ja foi tarde pra
fazer qualguer cirurgia, pra ajudar ndo tem mais condicdo e transplante até
ey que sou mde sei que ndo ¢ facil...”

No mesmo ¢aso, soma-se aos ¢lementos anteriores, um aspecto que € endogeno,

mas totalmente vinculado aos pais, a hereditariedade. Ao contrario do que diz a mie, ¢la

89



sente medo de gerar outra crianga doente. Esta era sua preocupacdo constante durante a

niernacae,

.. () meu marido ... ¢le ndo se conforma dela ter nascido assim, entende, ele
rae aceia. ..

... Qutra coisa que as pessoas dizem... como ela ¢ filha unica, se ex ndio posso
ter outro fitho igual a ela. Eu falo ndo, porque, sei id, hereditdrio ndo pode ser
isso? Mas eu rdo tenho medo ndo.”

Considerando-se a hereditariedade, € quase unanime o fato de que as mées atribuam
a elas mesmas o problema transmitido ao filho. Raramente o pai € o transmissor. Isto gera
um grande sentimento de culpa que, na maioria das vezes, é reforgado pelo marido e por
outras pessoas da familia,

EE L

A combinagio de fatores pode ser extensa, complexa e reunir os trés tipos,
apresentando, porém, formas diferentes de envolvimento da familia na origem da doenga.

A seguir, mostramos uma seqiiéncia de enunciados que dizem respeito a um unico
caso, onde os familiares consideram um conjunto de causas para explicarem a origem da
doenca. Segundo a mde a causa ji existia desde o nascimento e pode ter sido provocada

durante a gestacio, o que dificultou o parto.

".. quando ela nasceu a gente ja achava giic ela era doentinha. Parecia uma
largatinha de tdo miudinha que era. A gente via que ela era mais fraquinha
deu mais trabalho pra nascer, eu senti mais dor porque ela tava grudada na
costela, enidio tudo isso eu penso as vezes da doenca dela....

A gravidez e o parto dificeis que, por sua vez, geraram o sofrimento da mde,

contribuiramn para provocar a doenca.

7. Quando e tive a Julia, foi uma gravidez muito dolorosa e o parto foi
muito doloroso, mesmo com anestesia local eu sofri muito prda ter ela. ... ela ja
nasceu fraquinha, fraquinha ... ”

A hereditariedade também aparece, neste caso, ligada & familia do pai. ¢ que € fmais

Faro.

H

. e ela puxon pra fomilia do meu marido. A familia dele ¢ cheia de
problema, o mey sogro morreu doente, magrinho, e ela puxou mais prd eles.
Cé vé, minha cunhada jé tirow tudo, utero, tudo, ndo tem mais nada por
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dentro, ela tem aquela cor de doente. Pulmdo, tudo, o José (pa) vive com
probiema no pulmdo, pneumonia, essas coisas € o0 que mais da no José... ”

O fato de niio ter dispensado 3 crianga um cuidado especial, de ndio ter percebido o

comeco da doenga, provocaram seu agravamento.

".. Entdo eu senti um pouco de remorso, acho que en devia ter cuidado um
pouco menos da nené e mais dela...

... 0 fato de ter a nenezinha, eu ndo percebi que a Julia vinha inchando, eu néio
percebi.”

O sentimento de cuipa dos pais ¢ redobrado guando a propna crianga atribui a eles o

fato de estar doente e internada.

", ela acha gue a gente ¢ gue ¢ 0 culpado dela estar nesse estado ...
... Porgue gquando tirei ela do outro hospital ela falou, eu ndo vou ficar
internada. Ela entende as coisas ¢ ela senie”

4.3, As Conseqiiéncias da Doenca
4,3.1. A hospitalizacio

A principal corsequéneia da doenca, para nossos sujeitos, foi a hospitalizagéo,
acontecimento gue altera acentuadamente a vida familiar, além de acarretar uma intensa
carga de stress para a familia.

A representagdo da hospitalizagio é construida, pouco a pouco, no cotidiano do
hospital. Os pais relataram como vivenciaram este processo, definindo, cada um a sua
maneira, as variaveis gue CONCorreram para que estas significagGes emergissem como tal.

A necessidade de hospitalizagio é sempre motivo de grande inquietagdo. Os
familiares estudados descreveram a chegada ao hospital e a noticia de que a crianca sera
internada, como um evento causador de ansiedade. Isto ocorreu também para os pais de
criangas com historia de muitas internagdes, ou pais que obtinham licenga para passar em
casa alguns dias, fins de semana, festas ¢ feriados Voltar para o hospital era sempre uma

experiéncia desagradavel



¢ No Pronto Socorro

O inicio da hospitalizacdo ¢ sempre acompanhado de incertezas, medo e aflicdo,
desde a entrada da crianga, pela porta principal do ICr, o Pronto Socorro.

A primeira reaciio pode ser a negacdo literal da gravidade da doenga, e da
necessidade de internagio, como constata-se a seguir. A mée reage Instantaneamente a

palavra do médico, ndo aceitando sua decisdo.

".. Al examinaram ele, tiraram sangue dele ¢ falaram que precisava internar.
Eu falei, “ndo precisa ndo". Eles fald "precisa”, af arrumaram os papel dele
la pra vim pra cd”

A familia via de regra ndo acredita que a crianga necessite de internagfo, ainda que
os sintomas que apresenta sejam importantes, persistentes, a doenga grave e que ja tenha
vindo de internacdes em diferentes locais, ou que tenha vindo com encaminhamento

preciso, COMO no Cas0 que 5 Segue,

", porque quando eu vim pra ca, la no Pronto Socorro Infantil,... Eu trouxe
pra I, mas pensava que ndo ia internar ela. Que ia ficar ld de seguranca. Eu
figuei tdo nervosa, eles falaram "ela agora vai ficar”, eu digo agora lascou, eu
sozinha, sem ter roupa, figuei o dia todinho, 56 fui atendida as quatre horas da
tarde. Al fiquei i&, ndo tinha o telefone da minha irmd nem nada, eles nem
tavam sabendo que ew tava agui. Ai liguei pra uma colega minha, ¢ ¢ia
comunicou e de I a minha irmd me procurou na quarta feira ¢ eu fiquei mais
trangiila com coragem, porque entdo ... Ave Maria! Entdo dai que en vim pra
ca "

A mie viera do Nordeste especiaimente para cuidar do filho, acreditando que a
crianga fosse ficar por algum tempo em observagdo e que ndo seria internada. Descreve os
problemas que enfrenta, diante da necessidade de internagio: o nervosismo; o fato de estar
s, sem os parentes de S#o Paulo, a impossibilidade em comunicar-se com eles, visto que
moram na periferia da cidade; a dificuldade com a rotina do Pronto Socorro.

A realidade da doenca e a internaglo provocam um estado de desorientaglo

comparado ao da loucura. Trata-se de uma revelagdo, para muitos, insuportavel.

"Nunca pensava que ele ia ficar. Eu fiquei igual louca, andande pra la e pra

frr

£
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A iminéncia da hospitatizagio obriga a familia 2 admitir a gravidade da doenga,
suspeita ja existente, mas temida, oculta na tentativa de evitar o sofrimento advindo desta

constatacio,

"0 meu filho veio pra ca, quando ele veio pra cd eu ja fiquei mole sabe,
porque estas manchas ex achava que era alguma coisa grave, ... Entdo ds
vezes o meédico chegava perto de mim, sabe como vocé fica quando vai
desmaiar?

s () segundo comeco

Uma vez encaminhada ao Grupo Geral, a famiha come¢a a viver uma nova
realidade, passa a conviver com outros profissionais ¢ instalagbes diferentes, embora as
incertezas € 0s medos permanecan 0 mesmos.

A grande maioria dos casos chega sem diagnostico, sem resposta para a
preocupacio fundamental: saber o que a crianga tem.

S3o muitas as variantes gue concorrem para a construgdo de um conceito de
hospitalizago. Ainda que ja tenham passado pela experiéncia do Pronto Socorro, o iniclo
da internacio propriamente dita ¢ dificil. Os pais descrevem como resolveram as
inquietagdes iniciais, e as varidveis que os ajudaram a integrarem-se ao cotidiano do
hospital.

A experiéncia inicial na enfermaria ¢ sempre negativa, desencadeando muita
ansiedade. As razdes para que isto ocorra s3o basicamente duas. aspectos hgados
diretamente ao hospital e fatores externos, que exirapolam o ambiente hospitalar. Os

sentimentos relativos a esta vivéncia permetam todas as impressoes.

« (s sentimentos des pais

E penoso para o familiar aceitar uma situacdo, tal como esta se apresenta: fitho
doente, doenca grave, sem diagnostico definitivo, hospitalizagio, distincia de casa e da

familia. £ o que a mie expressa, sem conseguir verbalizar exatamente o que sente.

"Sei I, é muito dificil a pessoa encarar assim e perguniar prd gente se ¢ com
a gente mesmo que 14 acontecendo ... I sobre o que eu senti € muito dificil
dizer, acho que a pessoa nem sabe explicar. ”
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A vivéncia provoca nio familiar um estado de confusio, fica "com a cabeca que nem

eu sei”, visto que presencia situagdes de muito sofrimento no cotidiano do hospital.

"Sei ld, eu ndo 16 acostumada com hospital, a gente vé tania coisa, eu 10 assim
com a cabeca iambém que eu nem sei. '

Este estado de comfusfio leva 4 conseqiiéncias danosas, tal como constata-se a
seguir. A mde deixara a crian¢a no hospital, num dos primeiros dias de internagio, e
decidira dormir em casa. Devido & incerteza e afligio sobre o que estaria ocorrendo ao filho,

decidira voltar. Tomou o dmibus errado duas vezes e chegou no hospital de madrugada.

"Ele tava aqui em observacdo, e nos primeiros dias eu fiquei assim ... meio
nervosa, fui em casa seis horas ¢ voltei, cheguei aqui umas duas horas da
madrugada, chorando como uma louca... deixaram eu entrar. Peguei o onibus
duas vezes errado, depois que eu acertei vim pra ca. "

O estado de ansiedade pode provocar sintomas fisicos.

"Figuei meio nervosa que as minhas amigdalas tampou que eu ndv tive
condicdio de comer mais nada na quinta feira. Na sexta eu almocei um pouco,
mas no sabado me deu até frio e febre de repente. De nervoso. "

e O Hospital

A familia atribui ao hospital, sua experiéncia negativa no inicio da internaggo.

A mie a guem nos referimos a seguir, veio do Nordeste, encaminhada para o HC. A
crianga apresentava uma doenga grave no figado. A mée conhecia a gravidade, pois fora
informada, ainda no Nordeste, que a menina 5O teria chance de sobrevivéncia se buscasse
recursos médicos em Sio Paulo.

Fala da ma impressio gue teve ao chegar. Em seu discurso estdo presentes
consideracdes sobre a capacidade do HC em resolver o caso, e seus sentimentos em relago
is duas InstituicSes envolvidas. Nao confiava em nenhuma delas, mas apesar de ter medo
que a crianga viesse a morrer, conforme havia exposto, dizia ter fé e, contradizendo-se,

repetia sem muita convicedo que era necessario confiar nos médicos.

" logo que eu cheguwei, eu Hive uma impressdo um pouco ruim, assim pro meu
modo né. Entdo, eu achei que o tratamemto ndo ia assim ser uma coisa
impartante, eu fui esperando o tempo passar né, eu vim com f2, mas tinha um
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potco de medo. Eu vim com o encaminhamento do médico, mas ¢ preciso
confiar no médico. "

Fsta mae descreve seu estranhamento perante o ambiente, 0 descontentamento por
tratar-se de um hospital-escola, onde os alunos poderiam treinar ao atenderem sua filha e

niio cura-la. Esta é uma preocupacio muito comum entre oS pais,

" .. logo quando eu cheguei eu estranhei, ... O que passou pela minha cabega
no primeiro dia quando eu cheguei aqui, que a moca explicou pra mim que era
uma escolinha de médices, eu ja pensei diferente. Puxa, quer dizer que agora

que eles vio aprender na minha filha, e ndo vdo ligar, sera que ela td tdo ruim
assim? "

O fato de ser um hospital-escola, implica na presenca de médicos muito jovens que,
para os pats, ndo inspiram conflanca. Vinda do interior de SAc Paulo, a mie trouxe sua
representagio sobre o HC, Instituigdo com alto conceito em todo o Brasil. Ao chegar a
enfermania, que funcionava em condigdes precarias, nio acreditou que esta fosse parte

integrante do hospital, cujos médicos nio estariam também aptos a diagnosticar a doenga..

"Ouando eu cheguer sei la, vou te falar a verdade, vi aqueles médico tudo
novinho, falei: "4i meu Deus, isso ndo vai dar resultado, cai no lugar errado”.
Porque eu imaginava que ela ia ficar nas Clinica la, ndo imaginava que aqui
também era as Clinica. Pra mim era assim wm lugarzinho assim ... vamo dizer
no modo da gente ... vagabundo. Eu falei "eles ndo vai descobrir nada nio.

As instalagdes da enfermaria ndo eram consideradas as mais adequadas, e 03 pais

reparavam neste fato.

"ih! Eu achei muito pequeno ... sei k. Pensei, ndo vai fer jeito deu ficar i
ndo. ”

Numa enfermaria desta natureza, onde se investiga a doenga de forma exaustiva,
efetuando-se muitos exames, os resultados sdo demorados. A idéia de que em S&o Paulo ha
todos os recursos, fazia deduzir que tudo podia ser solucionado com rapidez. Ao ver

frustradas suas concepgdes prévias a mae angustia-se. © em seguida, conforma-ge.

“ . eu pensel que fosse assim os exames seria mais rdapido, por exemplo, eu
pensel que ia passar SO uns quinze dias na hora ndo aconteceu, entdo eu ja fui
ficando um pouco nervosa, porque vi gue na segunda semana ainda néo tinha
feito nada da Caroling. Entdo eu vi que ndo era aguilo que eu pensava. "Ah!
Chega ld é facil né, é cidade grande tem mais condicdes”. E na hora nio ¢
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como a gente pensa, tudo rapido. Tem que ser devagar mesmo. ... Dificuldades
tem em todo Iugar. "

0 estranhamento inicial, a desaprovacdo das instalagbes, a desconfianga nos
"médicos jovens” e na equipe, de modo geral, sfo fatores que contribuem para que a familia
desenvolva, logo a principio, uma atitude policialesca em relagdo aos profissionais que
cuidam diretamente da crianga. Ver o que se passa como diz a mée, é muito importante e a

possibilidade de ficar com a filha promove o "desengano da vista”.

"dchel um pouco diferente né, que a gente ndo tem costume assim com wma
coisa,.. quando eu vim internar a Rosileide aqui, a gente podia ir embora
muito bem, eu falei "ndo, vou logo olhar”... E, eu figuei mesmo (desconfiada),
assim quando eu vi ... tinha s6 duas mdes, ai eu Vi as crianga eu pensei ... d
minha cunhada ligou pra mim e falou que era pra eu deixar a mening
internada, pegar Onibus e ir. Eu ndo sabia pegar o onibus. Eu digo, eu ndo
vou ndo, ai eu fiquei, eu desconfiei um pouco né, ai eu fulei vou prestar
atencdio bem que o desengano da vista ¢ a pessoa ver né. "

Embora no comego as condicdes ndo tenham impressionado favoravelmente, os pais
podem entender que o hospital ndo € igual 4 casa. E preciso estar alerta, certificando-se que
a crianca receba os cuidados adequados, esperando que "os meédicos acertem e que Deus
ajude” O médico estd sempre associado 4 divindade, para quem se pode rezar, pela cura da

crianga.

"

. mas a gente entende. hospital ndo é a casa da gente, a gente ndo pode
exigir demais, tem que estar alerta, saber o que td acontecendo e esperar dos
médicos ¢ de Deus. "

¢ A Cidade Grande

Dentre os fatores externos que concoffem para que o inicio da internagdo seja
experienciado como dificil e ansiogénico, estd a dificuldade em enfrentar uma metropole
como S&o Paulo.

As mies relatam seus temores em viajar com uma crian¢a doente para a cidade
grande, desconhecida e perigosa, muitas vezes sem parentes € amigos, que estio distantes.
Mais complexo, ainda, ¢ confrontarem-se com estas circunstdncias pela primeira vez, e

sobretudo, devido 2 uma situagiio de doenga.
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* .. Geralmente, quando a mde chega assim, de outro lugar como ela, eu, ¢
outras pessoas né, chega um powco nervosa, porgue ndo conhece nada, numa
cidade louca que nem essa. Entdo a gente fica nervosa ... quando a pessoa
chega da primeira vez que ¢ mais dificil, principalmente prd quem nunca
enfrentou wm hospital assim com crianga como ex .., ¢ dificil, muito dificil
mesmo. "

Ver o filho pela primeira vez no hospital causa preocupacgo e a idéia de deixa-lo

sozinho € mais perturbadora ainda para os pais.

"() que me preocupava era assim, ele nunca tinha ficado internado, e eu nunca
deixei ele ficar sozinho. Eu sei que fui pra casa e voltei logo, sabe, foi 56 a
conta de pegar um brinquedo dele ¢ vim embora. "

e A Integracio do familiar

Com o decorrer do tempo, a familia acostumando-se com a idéia de estar no
hospital, consegue conviver melhor com a nova situagdo, compreendendo suas reagQes e as
da crianca. Desta forma, gradativamente, integra-se i realidade da instituigdo.

As avaliagBes do familiar sobre como se deu este processo dependem,
principalmente, da duragdo e da intensidade com que participou da internagdo. As mais
longas internagdes, ¢ que contaram com a participagdio constante e efetiva dos pais, no
programa mie-participante, tém como consequéncia uma visdo mais positiva da
permanéncia no hospital. Ao contrario dos familiares de criangas, cuja internagio foi breve.
As avaliagBes sdo positivas, mesmo ndo havendo solugdio definitiva para doenga e, em
certos casos, ndo se ter chegado a um diagnostico preciso.

Por outro lado, quando a internagdo ¢ longa mas os pais nio acompanham a crianca,
¢ portanto, o que estd acontecendo com ela no hospital, sua integragio ¢ bem dificil ¢ as
VEZES nem 0CcoITe.

As variaveis que concorrem para a integragfio dos familiares, relacionam-se ao
hospital, 4 familia e 4 crianga’.

Acompanhar a melhora da crianga; receber atengdo para a para si e para o filho;
obter a resposta mais desejada, o diagnostico da doenca e receber uma informacio

preparativa para a internagio: "vocé vai ver, vocé vai ficar aqui”; a possibilidade de ficar no

2 Todas as silusgOes aqui apresentadas, dizem respeito & internagdes de meédia ou longa duragdo, uma vezZ que, o
nimero de internacdes curtas compreende apenas §,26% do total de casos estudados. Vide anexos4 ¢ 5,
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hospital, assistindo 0 que estd sendo realizado, a acfo da equipe no atendimento
individualizado, Este comjunte de vandveis sio fundamentais para que a mie mude as
impressdes sobre o hospital, sinta-se integrada, confie na equipe, e passe a acreditar que o

problema de saude do filho possa ter uma solugdo. A mie que fala a seguir, retne todas

estes aspectos, num s enunciado.

“... Depois eu fu vendo com a melhora dela ¢ com a atengdo que eles davam
pra crianca e pra gente, eu fui olhando que ndo era assim. O que eu tava na
imaginac@o ndo era, que eles podiam descobrir a doenca da minha filha,
porgue do jeito que ela tava e eles tavam ali passando a medicacdio prd ela e
vendo a melhora dela, eles podiam traiar tanto da minha como de outras
criancas que viessem e assim é que eles podem chegar a uma conclusdo. Ai eu
parei, pensei ¢ acho gue eles ndo tavam fazendo nada de mal, mas de bom.
Porgue lg (cidade do Nordeste onde mora), eles gueriam por na escolinha
(HU) também, mas eu ndo aceitel, mas ndo me explicaram, aqui me falaram
loga: "¢ assim, vocé vai ver, vocé vai poder ficar aqui®, ai eu fico mais segura
se en posso ficar perto dela gualguer coisa eu 16 ali, dentro de uma semana ja
tava entendendo, ja tava mais a vowtade. Al a Assistente Social veio ¢
conversou comigo, a psicologa veio e conversou comigo, depois a senhora que
Jfaz esse trabalho de psicologia, também, ai eu me senti 4o a vontade que tava
me sentindo quase em casa. Até aqui nunca ninguém me agrediv em nada
"olha mde ndo pode fazer isso”, até hoje ninguém me falou, na portaria
mesmo eu dizia que esqueci o cartdo, podia até complicar porque ordem tem
que ser cumprida, Entdo desde a portaria até o setor que a mewina td, tudo! "

Pormanecer no hospital e trocar informages com outras mées; a confianga na
equipe médica, que esforga-se para obter um diagnéstico preciso; a dedicaglio dos medicos
para com a crianga; o bom conceito em relacio ao HC e, ainda, a melhora do filho, fizeram

a méde mudar sua imagern inicial sobre a mstituicio.

".. Mas ai fui conversando com as mdes que ja tinha ficado muito tempo, as
mde comegou falar que ndo, que aqui ndo sai sem diagnostico de jeito
nenhum. Ai en comecei a entender, fui vendo a dedicagdo dos médico pras
crianga. A gente vé que eles tém muita forca e vontade de ver o que a crianca
tem mesmo. E os resultado é tudo das Clinica, entdo téo ligado uma coisa com
a outra (risos). Ai comecei a confiar mats, depois a gente foi vendo que ela foi
melhorando. Cé vé s6 o problema do pulmdo que eles conseguiram liquidar, ja
foi um grande passo pra mim. ?

A confianca na equipe e no hospital faz com que a mée sinta-se “em casa”, mesmo

em situacdo tho adversa. Estranha o fato de ndo se sentir revoltada por “devolver” a crianga
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depois de um periodo de licenga. Admite que 2 trouxe sem receio da internaglo porque
confia na equipe e nos cuidados que dispensa 4 filha.

Durante a entrevista, que se realizava no jardim, a enfermeira traz a crianga, pois
estava inquieta e chamava pela mie. Esta usa um exempio “ao vivo” do que nos estd

explicando. Compara o atendimento do hospital com os demais por onde ja passou.

"Me sinto em casa, em casa mesmo de verdade. Chega aqui parece que ey
esqueco dos meus filhos, esqueco de tudo. Sabe que eu ja senti tdo a vontade,
que eu pensava que ia ser uma revolta tdo grande levar a Julia de licenca e ter
que trazer ela de volta, que eu trouxe ela vio normal que parecia que tava
trazendo pra dentro da minha casa sabe? Trazendo com uma certeza que ia
ficar bem né, que tava na casa dela, e rouxe ela bem sem medo de internar,
porque sempre a gente tem aquele medo de internar. Porque ela ia vim prum
Iugar que ¢é bom prd ela, eu sei que ¢ bom pra ela. Quando 16 de noite na casa
da minha irmd eu ndo me preocupo. Eu falo: "ela ta em casa”, porque ta com
todo mundo que gosta dela. Cé vé a paciéncia da dona C. (Ef), cé vin, ela veio
procurar e aqui. Entdo todos tém paciéncia com ela. Entdo eu sei que posso
ir embora trangiila, eu vou certa que ela ficou em boas mdos. Coisa que eu
néio pensava nos outros haspital, sempre 1ava com aquela divida, medo. Agora
ndo, ”

O compartithamento, no dia-a-dia, da experiéncia de outras mées, a convivéncia
com elas, determinou a adaptacio da mie, que na verdade, nfio consegue verbahizar

exatamente porque este hospital é melhor quando comparado a outros.

* . Al no outro dia fui me conformando mais... Ah! T sim (mais a vontade),
porque tem as oulras mdes, porque sozinha acho que eu ndo ia agientar ndo.
Mas tem as outras a gente distrai um pouco... porgue é dificil ficar aqui, no
comeco que nem eu te falel foi dificil, eu esanhel, depois fui acostumando.
Que nem nos outros kospital, eu ndo ficava mais de uma semana quando ele
ficava internado, eu achava ruim, nio queria ficar de jeito nenhum, e aqui ja
5 com um més, j¢ acostumel, sei Id. 7

A condigio de ser mie de um filho doente e hospitalizado, facilita a comunicagio

entre as mies, mesmo que sejam muito diferentes.

"Eu me senti (4 vontade assim porque eu sou facil de fazer amizade, entdo eu
conversava com as outras mdes, me senfi @ vontade por isso né, da gente
tomar lanche junto, independente do que elas sdo, do que elas pensam. E uma
comunidade né, porgue o que elas tdc passando eu também 16 passando. "
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A possibilidade de ficar e ver tudo o que ocorre, permite “conhecer meihor” e

rerificar sua representagiio tnicial sobre o hospital e a hospitalizacio.

"Eu me sinto mais & vontade hoje, porque a pessoa vai conhecendo melhor né,
vai vendo que ndo era aquilo que a pessoa achava gue era, 10 se sentindo mais
a vontade sim. "

O fato de ver os cuidados dirigidos as criancas, deixa a mie tranguila para cuidar de

SE MNESMA.

”... At quando eu vi aguelas crianga molinka la {os bebés), ¢ vendo agueles
maior chorando de noite, elas tinham cuidado, elas vinham ¢ pegavam, eles
Jfaziam xixi, elas tinham o cuidado de trocar né, entdo eu confiei. Digo entdo
de manhd eu vou dar o fora, me tratar também, ai fui na farmacia tomei uma
injecdo e melhorei. "

A presenga da mée possibilita que ela veja como se processa a integragdo da crianga,

0 que a deixa mais trangila.

“... Mas depois que ele joi continuando ficando aqui, foi brincando com os
outros meninos né, entdo eu fui mais ... en vinha todo dia e dormia aqui né,
ontem que eu ndo vim, hoje que eu vim, al eu vi que ele ta bem. "

Responsabilizar-se pelos cuidados 4 crianga, de forma semelhante ao que %z em
casa. Sentir a confianca, nela depositada, pelo hospital ao permitir que abra o3 armarios
para apanhar a roupa do filho; s80 aspectos sirnples, mas significativos para a integragio da
mie.

"Muiro & vontade gragas a Deus, no primeiro dia fiquei meio envergonhada

porque era o primeiro dia né, mas depois eu ful vendo o jeito assim, ¢ coisq,

depois eu figuei a vontade, até peguei roupa prd trocar ele (no armario), pode
fazer a cama dele, da o banho dele tudo, entdo eu fiquei a vontade. "

O estranhamento diante da novidade; o desconhecimento do sistema hospitalar gue
tem regras a serem seguidas, a tentativa de integrar-se, através do olhar, do ato de
permanecer, da atengdo as informagdes. Compreender que a internacdo serd longa e que €

necessario adaptar-se, € 0 que se observa a seguir.

".. Tudo era novidade, mas depois eu fui pegando o sistema, eu fui vendo,
cada nma delas me falavam uma coisa, eu tava sabendo que o meninc ia
dermorar muite no hospital, eu tive que me acalmar. "
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4.3.2. A familia ¢ a hospitalizacao

BOLTANSKI {1977) mostra que a mulher foi aliciada pelos movimentos higienistas
do século XIX, como colaboradora na mudanga ideoldgica que empreendeu. Por volta de
1800, estes movimentos impdem as populagdes um “espirito” novo, oniginal,
“revolucionario”, como diz o autor, ¢ujo objetivo era substituir uma educacio selvagem e
obscura, por um ensinamento racional, que “regrasse a vida das pessoas”. Esta
disciplinarizagio devena voltar-se, nfo para a vida publica, das usinas, reparti¢Ses publicas,
mas prioritariamente para vida privada, que se desenrolava nos lares, ¢ em particular os da
classe trabalhadora, pois a burguesia era tida como uma classe “cultivada”, de bons habitos.
Como vimos no capitulo primeiro, do presente trabatho, um alvo importante da corrente
higienista, foi a mulher, que deveria ser educada para transmitir, sistematicamente, as regras
da “puericultura moderna”, comegando entio pelos cuidados com a crianca. Atribuiu-se 2
ela o papel de civilizar, de domesticar o lar. Esta tendéncia ideoldgica da medicina atinge,

-de maneira analoga, a educagio. A muther passa a acumular o dever de educar ¢ cuidar da
saide da crianga.

Assim, a tendéncia higienista do mundo ocidental do século XX, atingiu o Brasil
colonial, como mostra COSTA (1983}, com a vinda da familia real portupuesa.

E este quadro, assim, historicamente constituido, que explica a propensdo da
scciedade, de conferir as mées a fungdo de cuidar da familia na vigéncia de uma doenga.

QUEIRQZ (1991), mostrou que as proprias mulheres da classe pobre, tém a
representacio de que na familia sdo elas que entendem mais de satde e doenga, e que os
maridos s#o incapazes de desempenhar estas tarefas, visto que cometem enganos primarios,
como dar um remédio errado para a crianga, Os homens, por sua vez, admitem que nada
sabem sobre o assunto, delegando a mulher este papel de “cuidadora”,

Observamos em nosso trabatho um resultado semethante, no qual a mée € o0 membro
da familia que freqiientemente encarrega-se da saide da crianga e, assim, torna-se o agente
principal na vigéncia da doeng¢a. Observamos também que ha um alijamento da figura do pai
que, muitas vezes, & colocado de lado e parece aceitar passivamente esta posigdo.
Constatamos que este afastamento tem uma fungdo especial: permite que a mae exerca o
papel, que dela a sociedade exige, e pode contar com um elemento investido de autoridade,

que possa interferir caso algo ndo saia conforme a familia anseia. E como se a mée
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mantivesse o pai como “figura-escudo”, que pode defendé-la ¢ & crianga, de possivels
“ataques” da equipe, embora, paradoxalmente, queixe-se de sua auséncia.

Quando o pai participa, como em alguns dos casos estudados, ¢ capaz de exercer ©
papel de acompanhante com muita adequagdo, além de apresentar as mesmas preocupagdes,
medos e expectativas, merecendo também atencio da equipe de saide.

Atentos a estes aspectos, os profissionals solicitavam as mdes que trouxessem Seus
maridos. Embora fosse 2 mie a figura mais presente, a equipe insistia muito para que toda a
familia participasse, particularmente os adultos, ja que ndo era permitida a entrada de
criancas.

A coesdo familiar ¢ submetida a uma dura prova, quando uma doenga ou acidente
grave assola um de seus membros, no entanto, segundo {(CRESSON, 1993), sabe-se pouco
sobre este processo, tal conbecimento ndo vai além da observacao da influéncia do stress na
dindmica familiar.

KOVACS (1991), porém, indica algumas reagbes dos familiares de pacientes com
doengas graves, que demonstram como estes enfrentam varias etapas de sofrimento.
Sentem-se impotentes, temerosos, culpados e ambivalentes diante da decadéncia do outro.

Apresentaremos aqui os efeitos que a doenga e conseqiiente hospitalizagiio da
crianca, causam 3 familia, ou seja, o que, e de que maneira altera-se a rotina familiar e sua
estrutura.

ROSSANT (1884) afirma que as rea¢Bes da familia 4 hospitalizagio de suas Criangas
sio complexas e diferem de uma para outra, podendo diferir também, entre os membros de
uma mesma familia. Isto ocorre porque cada um reage nio apenas a doenga mas, também a
reacio dos outros membros a esta doenga

Quando a hospitatizagdo ¢ necessaria, a familia € colocada diante & um conjunto de

variaveis que altera, acentuadamente, sua dinfimica e seus padrdes de funcionamento.

o A familia dividida

A primeira consequéncia desastrosa para a familia ¢ a sua desintegracdo temporéria,
ou eventualmente definitiva, em vista do afastamento do lar, da mée e as vezes do pai. Para
tidar com a situagio a familia adota as estratégias que estdo ao seu aleance, mas gue nem

sempre sdo satisfatoras.

162



"... a jamilia agora td dividida, o mais velho fica com a minha mde, en 16 de
dia trabalthando, a mulher agitada, e isso ¢ péssimo pra todo mundo, até pra
propria mening ... "

A divisio da familia traz uma sensagfio de perda da afiliagio, decorrente da
separacdo forgada e do descontrole da situaciio que a doenga impde aos pais, que se véem
como 0§ responsaveis pela umido familiar. A sensacio provocada por tal condicdo é a de

desamparo e impoténcia.

"Sei I4, ela se sente sozinha, ¢ a gente também niio pode ficar o tempo todo
aqui. (ue nem « pequenininha precisa mamar, a minha irmd mora em Santo
André, entdo a gente ndo pode ficar até tarde, as vezes a gente nio sabe como
resolver o problema, porque prejudica a outra (fitha). O outro (filho) td kit na
casa da minha sogra, ta no prézinho, mas néo td indo na aula, entdo eu vou
pra ld e vou ficar com ele.... Entdo corre aqui, corre do outro lado... sendo
fica tudo descontrolado, ela doente aqui, 0 outro perde a aula, entdo a gente
nao sabe o que fazer, fica tudo desamparado, eu 16 sem saber o que fazer,
além do que separou todo mundo. Porque onde um vai, vai todo mundo, nada
de deixar pra was. A gente nunca se separou um do outro. Entdo fica uma
preccupacdo maior.

A divisiio da familia altera os papéis que cada membro exerce no cotidiano.

"... faz sete meses que en nda lavo uma panela, outro dia liguei pra la era oito
horas ¢ v José tava fazendo janta, coitado! Chega do servigo e ainda tem que
fazer janta. Agora vamo vé quando eu vou."

Os pais enfrentam problemas com os outros fithos que se sentem abandonados,
cobram, a sua maneira, a falta de atencio. Sentem-se preteridos em relag@io & crianga que
esta doente, pois além dela estar recebendo maior atengfio, encontra-se num lugar ao qual
eles ndo tém acesso. Mesmo explicagdes mais detalhadas dos pais, nfio diminuem a
sensacdo de abandono que as criangas experimentam, pois ¢ que coma ¢ a concretude da

auséncia deles.

"... se eu fico aqui os outros reclamam que eu ndo gosio deles, chego em casa
de madrugada guando sato daqui, eles choram. Explico que agora ela precisa
de mim, que i doente, pra ver gue quando ela td aqui eu trato eles do mesmo
Jjeito. Eles gostariam de vim aqui ver ela, mas ndo pode.”

Alem da cobranga dos outros fithos, a doenga interfere na convivéncia familiar,

quando esta € experienciada como agradével e acolhedora.
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".,. Cé vé, o menino ja ta sentindo, 1 dizendo que a gente largou ele, " vocés
abandonou eu " ele fala. Eu falo pra ele que ndo é assim, que quando ela ficar
boazinha a gente vai voliar pra casinha da gente. Porque 1d em casa nunca
teve briga, meu marido e ey nunca brigamos, se tem alguma coisa pra discutir
¢ gquando eles tdo dormindo, ou quando eles ndo tdo em casa. Fles nunca
viram briga nossa, de brigar, dizer que a gente se agarrou, ndo.”

A familia enfrenta desavencas diante da alteragfio dos papéis e do cotidiano. Nio séo
apenas as outras criancas da familia que estranham a nova configuracdo familiar, mas
também 0s outros adultos.

No caso a seguir, uma avo, responsavel pelo neto que fora abandonado pelos pais,
enfrenta a revolta dos outros fithos. Acredita que a crianga ndo tenha vida longa, e sente-se
no dever de culdar dela, dando-lhe o methor até a sua morte, o que no final do enunciado

detxa reticente.

*... meus filhos estdo braves comigo porque eu estou cuidando de um enguanio
eu tenho um bando de netos. Eu digo seus filhos estdo bem, tém saide, ele estd
precisando de mim, entdo eu vou dar atengdo a ele. Eles acham que eu tenho
que chamar a mde, tem gue entregar, 1enho que descansar porque eu ja
trabalhei muito. Eu ja enfrentei a todos ¢ disse, " vou cuidar do menino ",
gostem ou ndo, a ndo ser gue a mde venha e diga " eu quero o meu filho 7, ndo
vou ficar com ele contrariada, ai quando a mde topar levar, enguanto ndo
Jfizer questdo, eu vou cuidar, até ..."”

A distincia da mie, de casa, pode desencadear ou mesmo agravar probiemas
conjugais.

No caso a seguir, a mie viera do Nordeste e estava no hospital ha um més, quando
recebera uma carta do marido que denotava um certo desinteresse por ela, fato gque a
deixara preocupada. Para estas familias, as grandes distdncias sdo problematicas pois tém

menos acesso aos meios de comunicagio disponiveis.

"... 16 preocupada com os outros que deixei em casa, recebi uma carta, ¢ o
meu filho pediu pro pai arranjar outra mde. 4 carta era fria, a primeira.

Acho que ¢le ( o marido) ndo t ligando. Eu pensei: Puxa rapaiz, serd que ele
ndo td querendo que eu voite?"”

Ficar longe da familia ¢ penoso também para o familiar que permanece no hospital,

sobretudo quando a distdncia de casa é significativa. Ele experimenta uma divisio interna,
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dificil de ser minimizada. Se pensa em voltar para casa, imagina que a crianca fhe fard muita
falta,

. Lu ia embora, mas meu maride falou ” ndo vai ndo, porgue vai ficar os
dozs apavorados aqui (em casa) e vai ser pior . Ndo ia agientar porque ela é
o encanto da casa. Ela é minha compapheira pra tudo. E caseira, nio é de
rua, ¢ um pouco adulta, quase ndo se mistura com as outras criancas. Ela ¢
minha companheira, prd recolher roupa, pra tomar banho. E portanio ela faz
uma falta imensa dentro da minha casa, Dem me livre! Acho que eu ndo iria
embora largando ela niio. Ndo! Pensei bem, " vou ficar "

Em contra partida, ndo ir para casa significa néo ver o filho que I4 esta, por isso
espelha-se na experiéncia de outras méies que moram mais longe ainda, ou da ouvidos a
outras vozes que lhe aconselham, numa tentativa de atenuar a divisdo, tentando conformar-

se com a situagio de auséneia.

.. Quando der um feriadinho meu marido vai frazer o menino pra mim ver.
Eu vendo o menino eu fico mais um tempinho sossegada. A Marta (outra mie),
ndo largow o dela ld no Maranhio e veio cuidar da menininha. Minha irmd
Jalou: " cé tem que pensar que os outros tdo com saiide ¢ ela 1d doente "

« A doenca da familia

Quando a crianga adogce a familia também fica doente. Este “ficar doente” traduz-
se¢ de varias formas. O familiar pode referir uma doenga orgnica e/ou psicologica j4
existente, e que interfere na nova situago de enfermidade, agora da crianca, dificultando

ainda mais a vida familiar,

"ku sou diabética, tenho problema de coragdo, tenho problema que acho que
vocés aqui nunca ouviram falar. Fu também ifrato com quatro psicélogos,
tenho um problema assim, que eu mesmo ndo sei como resolver, mesmo com a
ajuda dos psicologos, eles me ajudam muito.”

A doenga do familiar pode aparecer como consegiiéncia da situacio que se
configurou a partir da enfermidade da cnianga. Ficar no hospital pode provocar os sintomas
que, em casa desaparecem. Este retorno, porém, ndo ¢ possivel, pois € preciso ver o gue
acontece & crianca. O famhar se v€, ponanto, diante de um siress inevitavel, em

consegiiéncia do conflito insolivel.
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" . Quando 16 em casa ndo 16 sentindo nada, ai venho e comego a ter aquela
coisa ruim, eu ndo sei, isso pra mim ta assim ruim, ndo consigo ficar ld em
casa, meu marido fala porque vocé ndo vai de dois em dois dias, eu digo eu
vou é todo dia la. "

E como se a vida tivesse parado, todas as alegrias sdo interrompidas. A doenga da

crianga funde-se & da mde para trazer uma infelicidade ainda maior.

" Minha vida acabou, eu ndo saio, ja tinha eu (doente), agora com ele, nio
saio, néo tem festa, ndo tem Natal, ndo posso fazer nada porque ele ndo pode

comer nada, ai junta eu ¢ ele... "

O familiar que permanece em casa também sofre as conseqiiéncias da enfermidade ¢

pode adoecer, perdendo o “gosto pela vida”.

" O meu marido gosta muito de ouvir musica sabe? Agora fica triste, ndo
ouve musica, 0 menino ¢ muito apegado com ele, entiio ele fica murcho ... sei

ic... parece que morrey...
ele 1G confuso, ndo dorme direito, ndo come direito, entdo ele ta

preocupado, ndo sabe? ... "

O pai, que esta longe, ¢ também afetado, trazendo uma preocupacdo a mais para a
mie. A representagio de que o pai é uma figura forte, neste momento ¢ questionada, visto

que ¢ constatada a sua condigdo real, de membro da familia que sofre também os efeitos da

doenga.

“F, eu nem sei mais o que faco. O pai dele s6 chora, se pensa que ele é de
ajudar? E pior porque ele dda um rrabalho danado.

E entéio ele que ¢ mais forte que podia assumiy ter mais forca ¢le ndo tem. Fu
que tenho trauma, sou doente desde a idade de doze anos so em hospital, e ele

nem em medico vai.
« A familia e o trabalho

A situacdo de nossas familias € agravada pelas contexto socio-econdmico, ou seja,
dependem do trabatho didrio para sobreviver. A doenga e hospitaliza¢do coloca-os diante de

mais este obstaculo, o de conciliar hospital, cuidados & crianga e trabalho.

" isso td me prejudicando no servigo rambém. Ja fiquet sessenta dias parado
com ela em Marilia, correndo com ela, mas agora ndo posso abgndonar o
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servigo por causa do problema dela ndo, eu tenho os outros filhos pra traiar
também, se eu parar o que vou fazer?"

O prejuizo ocorre mesmo em empreendimento proprio.

"... tenho meu negocio la gue i na mdo de outras pessoas. Ficou id na mdo de
outras pessons. Ficou ld na mdo das meninas que trabalham comigo, mas
nunca € como a gente. No comego tomam conta bem, depois ndo fazem como
deve quando véem que é dificil as coisas. Foi a primeira vez que eu sai de lg, e
parece gue as coisas estdo dificeis por ld. elas tdo chegando muito tarde. A
freguesia vai, se a cabeleireira ndo chegou, volta e ndio volta nunca mais.”

O trabalho da mulher é o primeiro a ser sacnficado, a mie vé-se obrigada a
abandonar o emprego ou acaba perdendo-o, pela impossibilidade de coneilia-lo com o

cutdado a crianga.

"Amtes? Fu trabathava, agora ndo 6 precisando, meu marido ta dando
conta.”

"Fu trabalho de lavadeira, mas acredifo que ja perdi o emprego, a patroa deve
ter arranjado outra.”

« Um circulo de sofrimento

0 surgimento de uma doenga zrave coloca o familiar diante de um questionamento
existencial. Ele se pergunta sobre o sentido da vida, sobre os motivos pelos quais fora
“gleito” para vivenciar aguela situagfio. As explicagdes encontradas estdo quase semmpre
ligadas ao fatalismo, a vontade divina e, por 1530 vé-s¢ propenso a resignacao.

A explicagio pautada na vontade divina, conforta a familia, minimiza a inquietagéo,
o sofrimento. Este é vivenciado como uma forma de crescimento € o convivio no hospital

pode fornecer a lico de que, para outros, a realidade € mais dura amnda.

*.. Ai eu pergunto, porque meu Deus, porque eu, porque o meu? Na minha
familia eram cinco gravidas, todas ji tém filhos sadios. E eu? Porque eu?
Porgue cada um tem uma cruz pra carregar, eu fui escolhida prd carregar a
cruz de Cristo.

Através do sofrimento da gente, a gente cresce e vé muita coisa que so Deus
mesmo, que tem genle pior que a gente, tem tama coisa iriste ...

107



A doenca pode provocar a revolta do familiar e em decorréncia deste fato, gerar
uma atribuicio, mutua, de culpa nos cOnjuges. A experiéncia de permanecer no hospital ¢
observar casos semeihantes pode confortar o familiar, amenizando este sentimento.

No relato a seguir, a mie explica como isto acontece, ressaltando que estd mais

i I

conformada, embora o estado da crianca continue sem alteragéo, quando diz: “..emdai’

" . no comego eu chorava fanto, tanto, eu achava que era a unica que tinha
esse problema. Eu fiquei revoltada com tudo, até com o meu marido, eu
achava que ele era culpado porque e falava, "so e, s0 eu? nunca na minha
familia teve esse problema porque so eu, sO vejo eu, nunca vi minguém’”.
Depois ndo, fui andando pelos hospitais, vendo gente que nem eu, com
primeiro filho também, pior do que eu. Enido eu fui, me acalmando, me
gealmando e ta at.”

O sofrimento é visto como uma provagio, como o caminho que leva & conformagio,
4 descoberta de que o desfecho da historia ndo depende deles, mas do poder que a
divindade possui de conduzir a vida. Este mecanismo ¢ uma arma poderosa que 0s pais tém
para a resolugdo dos conflitos emocionais, derivados do sentimento de culpa provocado
peid doenga. Assim, Deus determina o destino, mas pode dar forga para enfrentar a
dificuidade.

A mfe a seguir, passou a maior parte do periodo de internagdo revoitada com a
doenca, sentimento este que projetava na equipe, fazendo exigéncias e reclamagbes. A
doenca da crianga era grave ¢ de prognostico desfavoravel. A mie explica como conseguiu

arnenizar a angustia,

" . Porque ¢ assim, a pessoa vai passando sofrimento, ¢ val vendo que ndo ¢
como a gente quer, é como Deus determing ¢ a pessoad tem que aceitar mesmo,
e ¢ o que eu 16 fazendo. Eu 16 56 pensando pra ele (Deus) me dar forca, pra
superar, porque sendo ..."

Os exames em geral sdo considerados eventos geradores de grande stress, sofre a
crianga ¢ a familia, vendo-a sofrer, formando um circulo, do qual participam os profissionais

envolvidos nestes procedimentos, cOmo Observamos na enfermaria.

" . E que nem o liquido da espinha dele ... Exu falei, eu tenho fé em Deus e em
padre Cicero de Juazeiro, e em Jesus de Misericordia, qite ndo me deixa meu
filho sofrer daquele jeito, porque eu fiquei passada. O pai j& desmaion. O pai
dele é muito apegado com esse menino,..."
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Os pais niio suportam a idéia de presenciarem 0 sofrimento do filho e de sentirem-se
impotentes para livra-lo desta condi¢do. Assim. sempre que ha oportunidade, procuram
falar. Ter a chance de serem ouvidos lhes fraz alivio.

A mie ndo consegue aceitar que uma filha que considera ter sido criada com tanto
carinho, possa estar vivendo uma situagdo de sofrimento intenso. Isto é manifestado ao final

do enunciado.

"Ela ja td traumatizada, néo pode ver uma agulha, ja fez biopsia. porque fodo
hospital que ela entra faz tudo de novo. ... Que nem os médicos falam, ela tem
muito medo dos médicos, ndo pode ver ninguém de roupa branca, ela fica com
medo. Sei la, acho que ela vem sofrendo muilo por causa da doenga sabe, ja
desde o inicio. ela sofrendo, logo que internou teve que por dreno, entiio foi
uma das que menos o pai grilou, ¢la sempre foi mais paparicada. O pai é
grudado com ela.”

4.3.3. " A esperanga é a tltima que morre”

Quando os meios utilizados para diagnosticar e combater a doenga revelam-se
ineficazes, ndo oferecendo garantia de cura, 05 pais, gradativamente elaboram seus proprios
recursos para lidar com a realidade.

A crenga no poder de Deus, para a obtengio da cura, estd sempre presente. O lugar
da medicina, como diz LEPARGNEUR (1987}, ¢ neutro e ocupa um honroso segundo

lugar, ao lado de Deus.

T na mdo de Deus ... ¢ dos médicos. Porque primeiro Deus, ¢ depois os
médicos aqui da terra.”

* . tem que ter fé em Deus e confiar no médico, Deus da o dom pra ele, pra
ele ajudar a gente. A genle tem que pedir a Deus prd ajudar o médico a
descobrir 0 que a crianga da gente tem, porque as vezes ele mesmo ndo ld
conseguindo entender. Eu acho que quando o médico entrega a mde uma
crianca com saude, ele fica alegre também. Entdo a gente lem que pedir a
Deus que dé forcaa ele.”

"Sei que o médico faz tudo que pode, quando vejo assim examinar uma
criancinha sei que ele 14 fazendo tudo que pode, mas quem pode mais ¢ Deus.”

" ndo pode ficar s6 com medo e falar que vai morrer, ndo tem jeito, € pedir a
Deus ¢ confiar nos médicos.”
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A esperanca de cura € um sentimento permanente, ainda que os pais conhegam 2
gravidade da doenga, e que ¢ remota a possibilidade de recuperagio.

VALLE (1988) que estudou o discurso de pais de criangas portadoras de cincer,
revela que ha esperanca de cura por parte dos pais, mesmo quando o fitho esta em fase
terminal, pois ndo ter esperanca ¢ eltminar a possibilidade de ser, ndio ter perspectivas, ndo

ter futurc.

"Mas eu tenho esperanca nesse transplante, fambém tenho muita esperanca é
verdade. Ndo sei quanto tempo ela vai durar mas tenho muita esperanga,
entdo é isso at.”

Embora ocorram momentos de desespero, a esperanca reforna. As vezes o familiar
expressa o temor de que Deus nfo o atenda por nio ter sido um bom cristdo, por nilo ter

comparecido & missa, conforme diz a mée, que temendo as represalias divinas, justifica-se.

"4 Eliete sara so se for por Deus, as vezes fico desesperada, ontem mesmo
acordei e chorei, mas logo pensel, o que adianta chorar, ndo vai resolver, a
esperanga é a ultima gque morre, Deus sofreu € a gente tem que sofrer também,
antes quando eu tinha mais tempo ey ia na missa, mas agora ndo da mais, Fu
tinha um menino que Deus tirou, era da idade dela. Ela nunca tinha ficado
doente, nem sabia o que era uma injegdo, e agora olha af ... (apontando para o
bergo). ”

A doenca cronica grave, traz um sentimento ambiguo quanto ao seu desfecho. Se,
por um lado, a familia tem esperancas no restabelecimento da crianga, por outro, ¢ impelida
a admitir a realidade dos fatos, ou seja, 0 agravamento do caso, a espera de um transplante
quase impossivel e a possibilidade de morte.

Esta situagdo coloca os pais diante de um conflito inevitavel, o da escotha do que
provocara menor soffimento. Preferem que o filho morra a vé-lo sofrendo, o que, segundo
RAIMBAULT (1979), € uma manifestagdo do amor que sentem pela crianga. Esta decisio ¢
importante também para amenizar a dor da familia. Em virtude disto, a mée delega a Deus a

decisio do que é melhor para sua filha, expressando claramente o desejo de que niio sofra,

"4 pente fala que 1a preparado mas a gente ndo ta ndo, porque a genle espera
que ela fique “em pé”, que comsiga o transplame, entdo eu ja penso assim
sabe, eu ja coloquei a minha filha na mdo de Deus, se Deus achar que é de
conseguir este transplante, que ela passe por tudo isso mas que consiga, mas
se for pra 3 sofrendo assim... também a gente ndo quer ver um filho da gente
neste estado, sofrendo, porque a crianga com atresia sofre muito, muito, entdo
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¢ dificil pra gente, entdo a gente tem que levar em frente porque enquanto hd
vida, had esperanga.”

A ambigitidade aparece também com relagio 2 morte. Ha inicialmente uma negagio,
quando a mae fala da impossibilidade de refletir sobre a sua propria morte. Através do
impessoal ela fala de si mesma e, logo em seguida admite que ter o filho doente € pensar na

possibilidade de morte. Por isso ¢ preciso preparar-se.

".. A pessoa ndo pensa que um dia possa chegar o dia daguela pessoa. Que
nem, quando a gente ta com filho doente assim, tem que ta apreparado ou pra
sarar ou pra morte.”

Em outro momento porém, revela a impossibilidade de preparar-se, de aceitar € de
conformar-se com a idéia da morte do fitho. E o “fim de mundo " “uma dor s¢”', como diz,

sabe que acontece mas nio gostaria de experienciar o fato.

" . entiio a gente se aprepara, a gente Id no hospital. De tudo que ha no
mundo a gente td vivendo. Eu penso assim. A mde fala “fim do mundo”,
Jjustamente, “uma dor 56", s0 Deus mesmo que d3 aquela dor na gente ¢ vai
pazsar aquela dor. Se uma coisa dessa acontecer comigo, Ave Maria! Eu sei
que acontece, a gente sendo mae fica prevenida pra qualquer coisa, .."

o Conclusio

A busca de sentido para o acontecimento doenga e a procura constante da famihia,
na vigéncia da enfermidade de suas criangas. Ha necessidade de nomea-la, defini-la,
conhecer sua origem, suas consequéncias e porque fora “escothida” para viver este
processo. Apresentia, portanto, uma necessidade de representa-la, ou seja, objetiva-ia e
faz8-la ancorar nUmA estrutura previamente construida a propésito do fendmenc.

A tentativa de atribuicdo de sentido para a doenca pode ser vista Como uma
preocupaciio fundamental do ser humano, tal como o ¢ a reflexdo sobre a morte ¢ ©
significado da wvida, como vimos nos trabathos de HERZLICH (1984, 1991}
SINDZINGRE (1991) e AUGE (1991).

A doenca coloca o homem em contato direto com a inevitabilidade de sua finitude ¢
com a possibilidade de morte, particularmenie quando se trata de doencas graves, que

denotam mais diretamente esta chance e que a sociedade contemporanea procura negar.
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Nos casos de doengas em criangas, esta necessidade de sentido atinge também 08
pais que consideram-se envolvidos no aparecimento da doenga, quer seja por fatores
hereditarios, ou por agbes diretas ou indiretas que implementaram junto ao fitho. A angustia
que esta condigdo de “cuipados” provoca, ¢ projetada principalmente na figura do meédico
que atendeu a crianca antes da internagdo e, também, na equipe de saude.

Nossos resultados, neste aspecto, sfo anilogos aos de GIANOTTI-HALLAGE
(1988), que em seu estudo verificou que, mies de criancas portadoras de doencas cardiacas
congénitas projetavam suas angustias no cardiologista que estava atendendo a crianca.

No presente estudo consideramos que O sentimento de culpa ¢ desviado para ©
profissional que atendera a crianga anteriormente, porque ele esta distante, muitas vezes
trata-se do médico que prestara assisténcia 4 crianga em seu nascimento. Por outro lado, os
pais acreditam que, nesta internacio, algo ainda poderd ser feito pela crianga. Assim,
procuram confiar no médico. O fator determinante deste fato parece ser, no entanto, a
forma adotada pela equipe para lidar com a familia, ou seja, procurar informa-la e integra-la
ao atendimento.

Ao definir a doenga os familiares pautam-se nos sintomas apresentados, e a partic
dai revelam suas representagdes sobre o mal, delimitando-o, bem como suas relagdes e,
conseqiientemente, seu significado, excluindo de suas construgdes o aspecto mais temido,
ou seja, a gravidade da doenga e possibilidade de morte.

O estado de doenca é admitido 4 medida em que a crianga deixa de exercer as
atividades que fhe sdo peculiares, como brincar, ir a escola, além da perda da vivacidade e
inquietaciio que, segundo o0s sujeitos, sdo caracteristicas da infancia. A recuperagio da
satide, por outro lado, esta ligada ao restabelecimento de tais atributos.

O sintoma, por sua vez, funciona ¢Omo uma especie de nucleo figurative’ que
organiza a percepeio que o familiar tem da doenca do filtho, a partir de referenctais, pessoal
¢ socialmente adquiridos.

A hospitalizagio, uma decorréncia quase inevitavel da doenga destas criangas,
inaugura, para os pais, o inicio de uma fase de ansiedade e incertezas e, a0 mesmo 1empo,
de esperanga. A experiéneia inicial de internagac leva a familia 2 uma visio muito negativa
do hospital e da equipe. Gradativamente ela constréi uma outra representagio, mais positiva

e confortadora, 2 medida que se sente integrada ao atendimento.

3 E jmpertante lembrar que . segundo MOSCOVICL (1978}, 0 nucleo figurative diz respeito 4 materializagio dos
conceitos . Ele penetra no social como expressdo do real ¢ por esta razfo torna-se natural.
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A presenca da familia no cotidiano da instituigdo ¢ imprescindivel, tanto para sua
integragiio, como para a da crianga. Porém, ¢ importante assinalar gue, sua presenga nio €
condicdo Unica para isto ocorra, mas também o implemento de agGes efetivas da equipe,
voltadas para o atendimento da familia.

Agrupando os fatores que determinam a mudanga da representacdo migial sobre a
hospitalizagio, pode-se descrever aqueles que dizem respeito 4 crianga: a melhora da
doenca; a sua integracdo. ao estabelecer uma relagio satisfatoria com a equipe e com
demais criangas; 2 atengdo e cuidados recebidos. A melhora da doenga embora seja um fator
valorizado pelos pais, ndo € condigio s7 ne gua non para a mudanca da representagdo, pois,
mesmo pais de crian¢as com doengas graves apresentaram, ao sair, uma atitude favoravel
com relagdo ao hospital.

Os fatores relativos a famihia: a veiculacio da informacio, o atendimento que lhe €
destinado; sua importincia para a equipe, como coadjuvante na assisténcia a crianga; sua
permanéncia no hospital, presenciando as agDes da equipe; © compartiihamento de sua
situacdo com outros familiares; e, finalmente, a “obrigatoriedade” de ficar e “adaptar-se”,
que the ¢ imposta pela propria condigdo de pai, nife, ou responsavel

Com relagio ao hospital destacam-se; a dedicagio dos meédicos e dos demais
membros da equipe; ¢ bom conceito do Hospital das Clinicas e, a avaliagdo positiva do
mesmo, quando comparado & outros hospitais.

Mesmo adaptados * ao hospital, os pais nfio conseguem fugir do sofrimento gerado
pela condicio de serem pais de uma crianga doente. Aparentemente sem saida para esta
situagdo, recorrem a esperanca e 3 fé em Deus, para obter a cura, ou , em case de morte,
para encontrar conforto diante desta realidade inexoravel da qual ¢ iepossivel escapar.

A dindmica familiar ¢ afetada em todos os seus aspectos e fungles: na
comjugalidade, muitas vezes a relagdo do casal torma-se dificil, pela atribuicio mitua ou
unilateral de culpa, podendo vir a deteriorar-se; na fungdo paterna e de provedores do
sustento familiar, a partir do afastamento dos pais do lar e, muitas vezes, do trabalho. Tudo

isto & acrescido de um forte sentimento de perda, de impoténcia e de angustia.

2]

I Consideramos agul o conceito de processo de adaptagdo que. " ... implica em por em lensdo ativa aguele vasto
repertoric de recursas do sufeito, condicdo necessaria pars gralquer proposite de relagdo dindmica e critica com a
reaiidade ", definido por Hartmann, H. (1961). La psicologia dei vo e el problema de ta adaptacion, México. Pax.
apud. Fiorini, H.J. Teoris e téenica de psicoterapias . 830 Paule , Francisco Alves, (1981}
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CAPITULO S

"CORRIGINDO" A REPRESENTACAQ: O TRABALHO
DA EQUIPE



5.1, No Grupo de Pais

Episodio 1: “O senbor sabe o que ¢ anemia?*

Episédio 2: “ Acho importante os pais terem uma idéia real do que é
doenca.”

Episodio 3: “Tenho medo de dar outra coisa.”

Episédio 4: * Porque fura tanto o menino?”

Episadio 5: “ Té assim com a cabeca que nem sei. *
. “Foi nervoso, ndo foi malcriagio”.
. “Isso ta deixando ela fraca.”.
. “OQ coracdo vai cair.”.

”

. A vitamina vai tirar aquela cor amarela.

8.2. No Grupo de Acompanhantes
Episédio 6;: “Se o médico falar que volta eu morro.”
Episédio 7: “Morreu, é verdade, ta na realidade, tem gque contar.”
Episodio 8: “Doenca feia ... ¢ porque ¢ doencga pegadeira. “

Episédio 9: “Td sentindo assim uma fraqueza.”
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Neste capitulo pretendemos mostrar como a equipe lida com os conteados de
representagdo, apresentados pelos familiares, sobre a doenga e hospitalizagio do fitho.
Relatamos as andlises de alguns episddios considerados tipicos. S&Zo tipicos por
caracterizarem a dindmica do trabatho realizado pela equipe nos grupos, e encerrarem
estratégias de intervengfio que sdo peculiares a cada grupo.

Devido 4 extensdo dos dados coletados, ndo foi possivel a apresentaciio de todos os
episodios analisados. Assim escothemos nove episddios, sendo cinco do grupo de pais ¢
guatro do grupo de acompanhantes.

Nosso objetivo foi também o de contextualizar os contetidos representacionais’ | e
analisar como eles circulam “no espago social em que a aglo se degenrola” (SPINK, 1993,
p.4), a instituigdo hospitalar, sem perder de vista a insergdo social de nossos atores, a
realidade social ampliada, isto €, o grupo a que pertencem, € a memoria coletiva.

Em uma pesquisa anteriormente realizada, que analisou o que chamamos de “fluxo
das interagbes” entre familia e equipe, verificamos que os profissionais adotam estratégias
de mmtervengdo, em ambos 0s grupos, cujo significado e intengdo, foram agrupados em
categorias amplas, que por sua vez, reimem um conjunte de categorias especificas
(CREPALDI, 1989) %

Partindo dos resultados do referido trabalho concluimos que, no grupo de pais as
intervengGes da equipe mails frequientemente utilizadas, por ordem de ocorréncia, séo:
prestagio de informacdo; incentivo 4 participagdo; reflexdo, orientagio e apoio; ¢ adesdo e
valoragio de conteddos e condutas. No grupo de acompanhantes, por sua vez, as
interveng@es mais freqientes sfo: incentivo a participagiio, reflexdo, orientagio e apoio; ¢
prestagio de informagdo.

O grupo de pais cumpre seu papel de transmitir a informagio. E, portanto,
particularmente no espago deste grupo que a equipe trabatha com as representagGes dos
familiares sobre a doenga, investigando o repertorio dos pais, corrigindo ou fornecendo
mformacOes adicionais.

O grupo de acompanhantes também atinge seus objetivos de considerar os
contetidos relacionados aos familiares. As intervenges mais freqientes, neste grupo, sfo

aguelas que caracterizam o trabalho psicolégico do tipo clinico.

! Alguns dentre tais contetidos foram apresentados no capitulo 4. Desta feita, porém, estarfio fazendo parte de um todo,
agors amphiade.
A definigio das categorias de intervengdo sio apresentadas no anexo 1.
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Em cada episddio apresentado indicaremos qual ou quais, dentre estas categorias de
mtervencdo, predominam e, portanto, caracterizam a atuagic da equipe naquele episadio
dado. Cada um contém uma breve historia da crianca e da familia. Para nomear cada
episodio, escolhemos um fragmento dos discursos que podem pertencer ao familiar ou a

equipe.
5.1. No grupo de pais

Episodio 1: “ O senhor sabe 0 que é anemia? ©

Estratégia: Incentivo 4 participagio, Prestacio de informagio, Orientagiio,

Tema: Doenga

Mabel era uma crianca alegre, ativa, mesmo acometida por uma anemia, o que
geralmente deixa a crianga prostrada. Era muito querida por todos na enfermaria. Tinha
cinco anos quando veio para o hospital. Sua doenga, uma anemia falciforme’, comecou a
manifestar-se 20s quarenta dias de vida, Desde entdo realizara muitos tratamentos, com
wnimeras internagdes, sem muito resultado. _

A familia vive numa cidade da grande S30 Paulo. O pai metaltrgico, 51 anos, a mie
doméstica, 39. A mée tem problemas psicologicos, faz uso de psicotrépicos e ja esteve
internada em hospitais psiquidtricos. O casal tem cinco filhos, Mabel ¢ a quarta.

Nesta internagdo, o pai ndo acompanhou a crianga durante todo o tempo, mas
pariicipou ativamente. A mée esteve afastada, veio visita-la uma vez, em quarenta dias de
hospitalizagio

A medica chefe jA conhecia a familia de atendimentos anteriores. A equipe
suspertava que o descontrole da doenga devia-se a que a familia nio administrava a

medicacio mdicada.

%, Doenga de cardter genético, definida pela forma de foice que as hemécias adquirem, o gue diminui sua quantidade de
oigénio &, conseqitentemente, seu tempo de vida,
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(1} P7* - O que eu queria perguntar é se vocés jé tém algum diagndstico sobre
a enfermidade da Mabel. Porque ela ja fez tratamento mas como a mie dela
nio fem a cabega boa en ndo tinha conhecimento, ndo tinha bem certera da
doenca dela porgue ela esconde as coisas quando falava comigo e sempre
mudava de hospital, ela falow que a menina tinha que ser operada e nio
gueria que a menina fizesse cirurgia emtdo mudava de hospital. Eu sempre
trabathando, ¢ agora que tomei conhecimento disso ey fomei a providéncia de
trazer ela no hospital das clinicas.

{2} Ba - Q que que o Senhor sabe a respeito delu?

{3) P7 - O que eu sei é que ela tem uma anemia sabe, uma anemia cronica,
mas ndo sei g conseqiiéneia.

{4} Ra - O Senhor sabe que ela, tem uma anemia... O Senhor sabe o que é
anermia?

{3} P7 - Nio sei ndo Senhora.

{6} Ra - Alguém sabe? (ninguém responde).

{7) Ra - Ela tem uma anemia, que 0 Senhor vé que ela é mais palida, e ela tem
¢... o sangue dela é um pouco mais rale que o sangue das outras criangas, na
pessoq que tem anemia o sangue fica mais ralinho. Tem risco de ficar mais
cansada, mais parada, se bem gue nfdo é o caso dela que é muito
movimentada. (risos). Entdo o problema que ela tem ¢ um problema gque... o
sangue € produzido dentro do 0sso, o sangwe da gente € produzido dentro do
osso, entlo o que a Mabel tem é wuma diminuicdo do producde do sangue
dentro do osso, tem um problema desde que ela nasceu, que ela ndo consegue
produzir o sangue normalmente , entdo por isso que ela precisa sempre fomar
sangue, porgue o sangue que ela produz nio é suficiente, entendeu? Entdo ela
precisa sempre (Omar Sangue.

{8} Rb - O Senhor entendeu essa parte da formacdo do sangue? () sangue no
organismo, o lugar onde ele ¢ formade ele ta sempre se renovando, o
organismo 4 sempre fazendo mais sangue, famio é que quando a gente doa
sangue, a gente tira um litro de sangue e ele se forma de novo, ¢ o lugar onde
o sangue ¢ feito é dentro do 0sso 1d, onde é o tutano, sabe o tutano do 0sso?
(9) P7 - Sei

O significado de cada indicaglio de locutor encontra-se na Lista de Abreviaturas.
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(10) Rb - O tutano é o sangue do Animal. Enido o que acontece ¢ que 1sso fem
varias causas, no caso da Mabel ela tem um problema de nascenga ela desde
que nascen ¢ osso dela forma mal o sangue entdo de fempos em tempos o
sangue deveria ser reformado e ndo ¢, entdo ela precisa tomar sangue porque
o corpo dela ndo dd conta de fazer de nove o sangue que precisaria entdo ¢
um problema congénito que a gente chama, que ela nascen com ele, 5O que
tem algumas formas de remédio que melhora, entdo ela ta comegando a tomar,
ela ja tomou antes na Santa Casa esses remédios, 5o que pelo que a gente teve
informagdo de It ela tomou de uma forma errada, ndo tomou direitinho, ndo
tomou a quantidade certa, entéio ndo da prd saber se ela teve resposta ou ndo
entendeu? Algumas pessoas que tomam esse medicamenio respondem, outros
ndo, agora a gente 1 comegando a dar tudo direitinho pra ela, depois ela vai
tomar bastante tempo e vai ter que tomar em casa direitinho, na guantidade
certa, sem falhar. Prd gente daqui algum tempo fazer os exames pra ter umd
resposta e pode ndo ter, as veres nos casos que nao tem resposia é gue tem
uma cirurgia de tirar 0 bago, 1a? Talvez seja isso que tenha sido conversade
da outra vez, mas isso s6 depois que fomar a medicagdo bastante tempo ¢ se
vin que nio teve resposta ai ¢ que pode fazer esta cirurgia.

(11} P7 - Em casa en acho um pouco dificil, porque a minha esposa ndo da o
remédio de acordo.

(12} Rb - Néo dd o remédio...

(13) P7 - Foi isso que aconteceu.

(14} Rb - Agora saindo de alta ela vai ficar com quem?

(15} P7 - Vai ficar em casa com a mde dela...

{16) Rb - Com o Senhor?

(17) P7 - ... E a mde ndo da os remédios direito pra menina, porgue ela ndo
tem a mente boa ela quer fazer as coisas & moda dela, essa gente que ndo tem
a mente boa quer fazer as coisas do modo deles.

(18) Rb - E a gente precisa garantir que ela tome essa medicacdo de uma
forma correta, nem que o senher tenha que interferir, estar por perto.

(19) Psi - Sdo muitas vezes por dia A. (para residente).
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(20) Rb - Uma vez por dia. Podia ser o senhor que é uma pessoa que id mais
esclarecido, na hora que o senhor td em casa ¢ senhor se compromete a dar,
como o remédio é uma vez por dia... certo?

{21) P7 - Certo.

{22) Rb - Ela vai ter alta logo, 50 tamo acertando a dose do remédio
direitinho, ai ela vai ter alta logo.

(23} P7 - Vai nessa semana?

(24) Rb - Nessa semana ainda, ai ela indo pra casa a gente precisa de um
compromisso mesmo que ela vai tomar o remédio direitinho.

(25) P7 - Ndo, eu dou...

(26} Rb - Uma vez 56 por dia ndo da pra dar?

{27} P7 - Dd, ou de manhd ou a tarde que eit 10 em casa.

(28) Rb - Isso, ai depois ela vai ter que voltar no ambulatorio, porque vai ter
que fazer exames de sangue periodicos pra ver se ta methorando.

(29) P7 - Porque ela ndo produz sangue de jeito nenhum?

{39) Rb - Produz menos entendeu? Menos do que deveria, ndo da comta de
duplicar, ¢ isso que acontece.

{(31) Psi - Ndo é de jeito nenhum, produz, mas ¢ insuficiente.

(32) P7 - Ah! sei.

{33) Rb - Ela fica bem durante wm tempo, mas dai fem que tomar sangue
entendeu?

{34) P7 - Ah! sei!

{335} As - O senhor tem mais filhos?

{36) P7 - Tenho

(37} As - Quantos?

(38) P7 - Ao todo sdo cinco, trés homens e duas meninas. Tem umaq mais nova
gue ela, essa ndo teve problema nenfmm. tem dois anos, todos sdo sadios, esse
¢ o primeiro caso na familia.

(39) Rb - Essa doenga tem um nome dificil, chama Blackvandison (risos) eu
vou escrever mum papelzinho pro senhor, é bom o senhor ter num papel porque
qualquer coisa que precisar, num hospital... o senhor ja tem o nome da
doenca, é um nome de estrangeiro, do homem que descobriu a doenga viu ?

(40) P7 - I uma doenga rara?
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(41) Rb - E raro sim, ic bom? (sempre olhando para o pai).

(42) As - O senhor tem mais alguma duvide? Ficou claro o que ela falow?

(43) P7 - Ndo, figuei bem esclarecido.

{44} P7 - O problema da Mabel impede o crescimento?

(45) Ra - Impede sim, ela ji fez vdrios exames pra ver porque é baixinha. No

caso dela o sangue por ser mais ralo dificulta o crescimento, os remédios

também, por tempo prolongado diminui a velocidade de crescimento e o

senhor também ndo é muito alto ndo é, ¢ a sua esposa também ndo ... (risos).

Com essq anemia o corpo usa as energias pra combater a doenga e ndo para

crescer,

Ao perguntar sobre o diagnostico, o pai justifica-se, junto a equipe, por ter-se
afastado da resolugdo do probiema da crianca durante cinco anos, alegando a culpabilidade
da esposa nesse processo e sua sobrecarga de trabalho.

O médico procura certificar-se do conhecimento do pai sobre 2 crianca e sua doenga
(2). Sabe que se trata de uma anemia que chama de cronica, mas nio sabe dizer o que €
exatamente. Descreve também os sintomnas, como o fizera entrevista, logo que chegara ao
hospital.

A médica devolve a pergunta ao grupo (6), que nfio responde. Passa entdo a
fornecer a informacdo (7). Nas expiicagbes contempla varios aspectos: relata o que € a
doenca, utilizando, tanto quanto possivel, palavras do jargdo popular, “sangue ralo,
ralinho”, procurando assim fazer-se entender. Informa sobre quais sintomas a crianga pode
apresentar, a causa da doenca, e para isso, explica como o organismo normal funciona.
Justifica a razio dos procedimentos realizados, tais como receber sangue, por exemplo,
tratamento efetuado até entfio, em outras hospitalizacdes. Assim, o médico responde &
quase todas as indagagdes dos pais, quando chegam a0 hospital.

Qutra médica residente, procura saber se o pai entendeu a explicagio. ¢ o faz
repetindo informagdes e acrescentando novos detalhes a ela. Descreve o funcionamento do
OrgAMISMO 20 TENOVar O sangue € usa um termo muito conhecido pela populagio "fufano”,
com a fnalidade de concretizar a imagem do sangue dentro do 0ss0.

O pai parece acompanhar o que € dito (9).

Na intervencio seguinte {10), a médica repete a informagdo, acrescentando agora
que a causa ¢ "congénita”, traduzindo, logo 2 seguir, “nasceu com ele”, explicando como

fazer para que a crianga obtenha melhora, ja que nio hé possibilidade de cura. Revela ainda
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a suspeita da equipe, de que o desconirole da doenga deva-se 2 que a familia ndo tenha
administrado os medicamentos conforme o prescrito. Esclarece sobre a cirurgia que o pat
mencionou e insiste na importincia da medicagdo. O pai, mais uma vez, culpa a mae por
néo ter seguido o tratamento (11}

O familiar que est4 fora, acaba sendo responsabilizado pelos erros do passado, que
agravaram a doenca. E a mie que ndo tem "a mente boa”, por isso ndo deu os remédios
como deveria. Assim, o pai justifica o seu ndo envolvimento no problema da crianga,
durante cinco anos, e também o comportamento da mie, alegando que ¢ doente mental.

Este mecanismo pode ser entendido como uma forma de aliviar-se da culpa
provocada pela doenga do filho. Nesta familia, as desavengas conjugals interferiram para
que a atribuigdo mutua de culpa fosse fregiiente. A mée, que se responsabilizara, ate entdo,
pelo tratamento da crianga, ndo participou desta hospitalizagio, mesmo que a equipe tenha
sugerido a0 pai que a convidasse para participar. O que ocorria exatamente entre o casal
nio foi possivel compreender, mas parecia claro que a doenca da Mabel exercia. na
dindmica de funcionamento desta familia, a fungdo de fomentar ¢ instrumentar acirrada
competicio entre o casal

As intervencBes de (11) a (28), giram em torno do tratamento. A equipe tenta
assegurar-se de que o pai ministrara o remédio regularmente, pedindo-the que se
comprometa a fazé-lo.

O pai volta a perguntar sobre a causa da doenca (29), demonstrando que ndo
entendeu a explicagio. Com o auxilio da psicologa, a equipe esclarece o que acontece.

Quando o médico nomeia a doenga, os pais riem (39) O nome soa estranho € € to
desprovido de sentido para os pais, que acaba tornando-se engragado. O médico sabe que o
pai ndo registrard o nome da doenga, por isso promete escrevé-lo num papel. O médico
compreende também que, a Preocupagao primeira dos pais € conhecer © diagnostico, €
importante ouvir o nome da doenga, assim faz questao de dizé-lo.

Ao final do episddio (42), a equipe investiga se o pai entendeu o que lhe fora
explicado. E comum pedir ao familiar que fale sobre 0 que entende.

A estratégia da equipe consistin, eatdo, em verificar qual a informagdo que o pai
trazia sobre a doenga, para complementa-la, ou retifica-la. As explicagBes foram extensas €

detalhadas e o familiar manifestou-se pouco.
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O meédico tentou expor a doenga para o pai de forma inteligivel, o que pode ser
considerado tarefa dificil, pois trata-se de desvencithar-se do seu “jargdo”, utilizando-se
raramente de termos médicos.

A informagdo ¢ repetida sempre que necessario. A equipe incentiva a busca de
esclarecimentos ¢ aceita sem irritagdo esta pratica. Os profissionais  envolvidos
compreendem que 08 pais tém dificuldade em lidar com novos conteudos, ou porque nz'io
foram transmitidos de forma inteligivel, ou por resistirem ao recém-conhecido, que por sua
vez, pretende modificar a antiga representagiio, ou ainda, por temerem a informagdo. O
familiar evita, por exemplo, esclarecimentos lthe possam trazer sofrimento, como um
progndstico ruim sobre o futuro do filho.

Em entrevista com um dos médicos, ele demonstra gue sabe exatamente porque ¢

preciso repetir a informagdo sem irritar-se.

M - .. em termos de vivéncia do profissional médico ¢ cansanvo, porque a
gente precisa realmente estar sempre a disposi¢do deles, ¢ wma coisa que a
gente acha importante, estar d disposicdio deles, mas acaba sendo wum pouco
cansativo, porque a gente precisa ser um pouco repetitivo, precisa refalar as
mesmas coisas algumas vezes, prd mde poder inclusive sedimentar esias coisas
na cabega, porgque no comege ela tem uma ceria resisténcia a entender as
coisas que o gente fala, ai aos puucos com calma ela vai se acalmando e vai

entender melhor o gue se passa com o filho, o que se passa com a doenca.

O médico admite que informar ¢ um trabalho cansativo mas relevante, que € preciso
perseveranga, visto que, no momento da internagiio, o familiar estd muito ansioso €, por
esta raziio, ndo assimila rapidamente a informagio,

Quando questionado sobre 0s motivos da resisténcia a novos conceitos, respondeuw:

M . ... Primeiro é que a gente ndo sabia falar com as mdes, Pra quem comega
com um esquema como O NOSSO, que tem uma enfermaria tdo aberta, com
tantas pessoas diferentes, ndo consegue chegar proximo da linguagem, do
entendimento da mde. Isso gue ¢ uma fase, que vamos dizer, que pra nos que
estamos ha algum tempo ai ja passou, porque a gente Jad tem uma ceria
liberdade, jogo de ciriura, gue consegue pegar qualquer tipo de mde ¢ chegar

preximo do entendimento. A partir disso. uma boa parte da resisténcia da mde
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¢ em decorréncia da propria doenga da crianca, da aceitagio dela em relagio
a doenca do fitho. A aceitacfio de que o filho 4 doente acaba sendo duro,
acho que nenhum pai quer que o filho esteja tdo doente assim, entio de certa
Jorma se forma wma barreira entre as informagdes que a gente dd, e as
informagdes que ele gostaria de receber... As vezes a idéia mesmo que elq traz
na internagdo, € uma coisa o arraigada, tdo assim de povo, que as vezes ¢
dificil tivar essas idéias erradas, ou até meio cerias mas que jd vém ai

popularmente...

O médico identifica as razdes pelas quais ha resisténcia & informacio nova. Além da
ansiedade, aponta a mabilidade da equipe em comunicar-se. A negacfio da doencga, quando
ela € grave, criando uma barreira entre a familia ¢ o médico, e a representa¢do social da
doenga, o que ele define como "saber popular". O médico adquiriu este conhecimento
através de sua interagio com as familias, durante muito tempo, no cotidiano do hospital. E
este conhecimento pratico que a equipe médica procura transmitir aos residentes,

Ainda que a crianga tenha sido hospitalizada diversas vezes, como no caso de
Mabel, os pais chegam ao Grupo Geral sem muitas informagdes sobre a doencga. Isto ocorre
porque a resisténcia a novos conhecimentos geralmente soma-se & falta de disponibilidade
para esclarecer e, porque nfo dizer, 4 auséncia de habilidade e de competéncia das equipes

de sadde para lidar com a clientela.

Episédio 2: “Ache imiportante os pais terem idéia real do que é 2 doenca”.

Estratégia: Incentivo & participagiio, Prestago de informacio, Reflexfo,
Tranqiutizagio.

Tema: Doenga

Jugara tinha dois anos. Logo apds seu nascimento, apresentou uma doenga grave,
chamada atresia de vias biliares’. Tratava-se de sua vigésima quarta hospitalizacio,

motivada, desta vez, por uma diarréia.

. Trata-se de um esireitamento dos capais do figado, de forma gue a drenagem da bile para o intestino torna-se

prejudicada, espalhande-se pelo corpo ¢ deixande 2 pele de or amarelada, 0 que provoca uma Iesfio no figado
evoluinde para uma cirrose,
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Era filha Gnica de uma familia que morava em uma cidade préxima & 5o Paulo. O
pai niio participava da hospitalizagdo da filha porque, segundo Lidia, mae de Jugara, ndo
aceitava a doenca, chorava muito. A mie tentava poupa-lo alegando sua fragildade.

Lidia sentia-se culpada com a possibilidade de ter causado a doenga da filha,
gerando-a doente. Deixara o trabalho para cuidar da crianga enquamto o pai
responsabilizava-se pelo sustento da casa. A mde, além de cansada, sentia-se

sobrecarregada.

{1} M20 - Eu gostaria de saber assim, sobre a Jugara, ela... ja foi constatado
que ela tem atresia das vias biliares, entdo ex gostaria de saber o motivo dela
14 aqui, td certo que ela teve diarréia e tal, mas o motivo dela ta aqui, eu fico
assim...

{2) Ra - ko seguinte mde. a Jugara fem aquele problema no figado . ¢ ela é
uma crianca que tem... mais facil gue as oupas (mais fragil). Lembra na
SCUT ela teve aguele abscesso, a gente ale ja se conhecia de ld, ¢ agora ela
teve diarréia, a gente colheu o exame do cocd dela e crescew um bichinho
(shiguela) que da diarréia e a gente ficou preocupado porque se fosse uma
crianca normal a gente ndo agiria assim, mas com a Jucara a gente tem que
ter mais cuidado com ela, tanto que ela tinka febre alta no comego, a gente
comecou a dar o antibiotico ela melhorou | mas agora ela volton u jazer febre
de novo, e a gente recebeu o papelzinho do que veio, da cultura do coco e
veio um bichinhe sensivel a alguns antibidticos ¢ resistentes a outros. Entdo a
gente trocou o antibidtico que ela dava pra outro, pra ela melhorar ¢ parar de
fazer febre novamente. Além disso assim, jd que ela ta internada, a gente td
aproveitando pra fazer endoscopia, prd ver como estio as varizes que ela tem,
prd ver se precisa fazer outro fratamento, pra fazer owro ultra-som. Pra ver se
aumentou o doenca dela, a vesicula dela, pra acompanhar e ver todas as
coisas que... prd acompanhar, prd gente fer cerleza que 1Sso.. ver o qué
realmente ela tem, td bom?

(3) M28 - 1a bom.

{(4) M - Eu tenho uma duvida...

(5} Ra - Como ela 1 fazendo febre ¢ ¢é uma doenca que a gente precisa 1 em

cima. entdo acho que por enquanto ela vai ler que ficar.



{(6) M - Do jeito que vocé colocou o problema no comego, Lipo assim, “ela tem
atresia, o que gue ela 1a fazendo aqui emtiio”. Tive a impressdo que vocé ja
sabia deste diagnostico, ¢ verdade?

(7) M20 - E verdade ...

{8) M - Entlio vocé ndo trouxe ela aqui pra gente fazer um diagnostico de
atresia porque isso vocé ja sabe, niio ¢ verdade?

(9) M20 - Isso...Iss0!

(10} M - Entdo qual foi a causa de vocé ter trazido?

(11) M20 - Foi a diarréia.

(12) M - Foi so a diarréia?

(13) M20- Foi 50.

(14) M - Porque no comego quando eu falei pra vocé sobre a biopsia, vocé
disse gue achava que era atresia. Ndo tinha certeza.

(15) M20 - Ndo, eu tinha certeza.

(16) M - Entdo vocé ja sabia. Vocé sabe o que é atresia’

(17} M20 - Atresia, deixa eu ver, é um problema muito grave, o figado da
crianca nasce assim, nascey ndo foi gerado assim, prd mim ¢ um problema
muito grave. Como a Doutora . colocon, ela é uma crianga que tem que td
em cima.

(18) M - Mas ¢ que é a doenga atresid, que é grave nos sabemos, mas o que
tem no figado? E igual a uma hepatite?

(19) M20 - Eu ndo sei, 1sso runcd ninguem me disse se ¢ igual uma hepatite ou
niio. Sei que o figado dela ndo funciona. Al a biles vai pra todo o corpo, pra
pele toda, entlio o que sei é isso?

{200 M - Vocé tem curiosidade em saber mais alguma coisa ou isto €
suficiente?

{21) M20 - Ndo, se tiver mais alguma coisa ey tenho sim curiosidade de saber.
{22) M - Eu acho que ¢ imporiante porque as vezes fala "problemu grave no
figado” so que pode ser wm tmor no figado, uma inflamagdo . uma mal
formacdio do figado, que sdo coisas todas graves mas totalmente diferenies.
Vocé vai ver aqui outrds Criangas com problema grave no figado e ndo sdo
atresia. Entdo acho muito importante 08 pais ierem idéia real Jdo que ¢ a

doenca. Entdo assim, no caso da Jugara, vocé disse que é um problema que foi
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gerado, e ¢u queria saber porque vocé falou gerado? Se era uma idéia que
vocé tinha que isso acontece duranie a gravidez?

{23) M20 - Ndo, ndo, o que eu 10 sabendo é assim, o médico me explicou que ¢
raro de acontecer com uma crianga, entdo ele disse que na hora da formacdo
do figado dela, ndo formou legal, nio formou como era pra ter formado o
figado dela. Entdo & isso que eu sei assim.

(24) M - Entdo, na realidade atresia das vias biliares é um estreitamento ou
quase que wm fechamento dos canais de bile dentro do figado. E isso que ¢
atresia. Tudo que se chama de atresia ¢ estreitamento, 16?7, Entilo airesia das
vias biliares é o estreitamento da via biliar, que nasceu com & Crianga ou gue
aparecey muilo precocemente. Ta bom? A gente ndo sabe qual é a causa
ainda, por isso €u estranhei de vocé faiar "oerado” ndo se tem certeza se é
wma coisa que a crianca jd desde a gravidez adquiriu isto, on se ¢ uma coisa
que acontecer no comecinho, quando ela ¢ muito pequenininha. Le qualguer
forma, & medida que a bile ndo sal pro intesting que é pra onde ela deve ir, ela
fica retida no corpo da criangd, Como vocé disse. Ela vai pro sangue, pra pele,
o corpoe fica amarelo td, vai ficando cheio de bile, a bile que devia sair do
figado ndo sai e fica retido 14, 13? E isso comega a dar uma lesdo no figade,
ou seja, comega inflamar e cicatrizar o figado e evoluindo pra cirrose, isso
vocés ja devem ter ouvido falar. Essa é a doenga dela e como a Doutora F.
falou, precisa de varios reavaliagdes, pra ver como 4 a inflamagdo do, figade,
a cicatrizacdo do figado, se ele 1t fumcionando direito, on nde, td, entdo é por
isso que vocé tem wm acompanhamento da I ¢ da G. no ambulatorio. Na
realidade agora ela ta mais internada pra tralar a infecedo depois vocé vai
voltar no ambulatorio do figado pra fazer o seguimento dela, ta?

(25) As - Vocé ndo queria mrazer aqui pro grupo de pais aquilo que vocé
colocow no grupo de acompanhantes que oS OUlros perguntam sobre outros
filhos?

(26) M20 - E, eu também gostaria de saber se eu ter outro filho se vai sair
normal, se pode sair anormal igual a ela, ¢ isso a gente npdo sabe, e eu
gostaria de saber também.

(27) M - E, atresia ndo ¢ uma doenga genética no sentido de ser de familic, a

chance que vocé lem de ter wma oulra crianga com atresia ¢ a mesma que
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qualquer um de nos tem, 16 bom? O fato  de vocé ter uma crianca com airesia
wiio aumenta ¢ sua chance de ter outra com airesia. Lxiste a chance como
existe pra todo mundo.

(28) M26 - Tudo bem!...

A mide julgava que a crianga ja deveria ter ido alta, e estava de certo modo,
revoltada, acreditando que os medicos estavam "segurando” a crianga no hospital
Ponderava que niio havia mais nada 2 ser feito ¢ que ndo desejava que a filha sofresse com
novos exames, Por estas razbes na primeira intervencao (1), 20 perguntar sobre o motivo da
internacdo, Lidia questiona a atitude da equipe, pois discorda de sua conduta.

A médica residente que acompanha o caso, responde 4 mensagem explicita do
contetido verbalizado (2), ¢ niio ao que esta implicito na sua fala, esclarecendo sobre a
internagio, os procedimentos efetuados ¢ os motivos de cada conduta, as preocupacdes da
equipe com a doenga ¢ 2 atengdo que ests sendo dada em fungdo de sua gravidade. Faz um
movimento importante de aproximagio da mde, a0 relembrar-the que a conhecera
anteriormente, em outra internagao.

Lidia responde a médica, concordando, mas ndo esta convencida de que 2 squipe
esteja agindo corretamente. A residente justifica a internagdo pela presenca de febre e
reforca a necessidade de que a cnianga permaneca {5).

A medica assistente intervém (6), demonstrando ter entendido o questionamento
implicito da mée. Ndo o discute © volta-se para a preocupagio fundamental da equipe,
expressada claramente na intervengio (22}, ou seja, que oS pais conhegam a doenga de
forma “real”. Por esta razio investiga com detalhes o conhecimento da méde sobre &
enfermidade, (6) a (19).

A mie faz uma construcio da doenga (17) que se fundamenta em sua experiéncia
com 2 filha doente, como vimos no capitulo 4, "¢ um problema muito grave ", pois sabe
que ndio ha cura, "a crianga nasce assim | nasceu ndo foi gerado assim " na tentativa de

?

minimizar o sentimento de culpa por té-la gerado doente, & ”... tem que td encima ", que
denota a guantidade de cuidados que dispensou a filha, até entdo, e a compreensdo da
fragitidade da crianga.

Os sentimentos da mde em relagdo & doenga (medo de ter outro fitho doente,

cansaco pelo trabatho, tristeza por presenciar o sofrimento da crianca) Concorrem para que
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esta construgdo viabilize-se como tal. Neste caso, tais sentimentos participam na
elaboragio da representagio, ndo sao simplesmente decorrerites dela.

Partindo da representagio da mde, a médica pergunta-lhe se deseja obter mais
informagfes (20) A mae indica que sim(Z1),

A médica considera relevante que a mie saiba qual o tipo de doenga do figado a
crianca apresenta. revelando a importancia de diferencia-ia de outras doengas hepaticas.
Percebendo a preocupagio da mde, a médica refere-se a angnstia de ter gerado a crianga
doente (22). A primeira reagdo da mae € negar (23), mas sua incerteza ¢ permanente, 0 que
se confirma quando a mie pergunta se poderia ter outro filho doente (20). A meédica,
transmite o que chama de "idéia real da doenca” explicando com detalhes, a enfermidade,
sua evolucdo, conseqiéncias e as duvidas sobre sua origem (24).

Mo final do episddio (25), a assistente social incentiva a mae a falar sobre sua
Prescupacao principal. Ela o faz (26), ¢ ¢ entio. tranquilizada pela medica (27).

O que vimos neste episddio mostra cue. 2 equipe além de informar, adota uma
atitude compreensiva em relagdo aos sentimentos dos pais, numa situagio imediata, 1sto €, 0
que ocorre no hospital; ou no contexto social amplo, gue diz respeito a vida em geral.

Segundo VALLE (1991), ¢ importante que as informagcdes sejam transmitidas nestes
grupos, mas € preciso que haja uma atengdo permanente para o que chama de "existir dos
pais” (p.191), ou seja, suas necessidades e angustias, e acrescentariamos. Suas
representagoes.

O papel da equipe de apoio no grupo de pais € imprescindivel, atenta ao que esta
latente, caminhando paralelamente aos discursos, traduz e reflete contetdos, incentiva 0s
familiares a desvendarem o implicito, coma 0 faz 2 assistente social, na tentativa de auxilia-

los.

Episédio 3: “Tenho medo de dar outra coisa”

Estratégia: Prestaciio de informagao, Reflexiio e apoio, Tranqiilizacdo.

Tema: Doenga

Lucas tinha 4 anos. Desde bebé apresentava um quadro de anemia, com muitas
cransfusdes de sangue e varias internagGes. Ainda assim chegou & enfermaria sem

diagnéstico definitivo. Foi entdo internado para, mais uma vez, tratar a doenga.
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A equipe empenhou-se em descobrir qual o tipo de anemia apresentada por ele, pois
acreditava no controle atraves da medicagdo, evitando hospitalizacDes.

A equipe demonstrava perseveranca, pois os casos eram complicados e muito
"mexidos®, como diziam no hospital, isto €, haviam sido alvo de muitas imtervengdes, sem
que se obtivessem resultados.

A familia do Lucas residia no interior de SAc Paulo, e ele estava no hospital

acompanhado da mée.

(1) M10 - Eu queria saber porque tanta demora nos exames? Porque demoram
P sair.

{2) Ra - Os exames sdo feitos no laboratorio e ndo ¢ exames que se fazem
todo dia como os exames de urgéncia, tem dias especiais pra fazer. Ndo é feito
num dia so, alguns exames sdo feitos em etapas, entdo tem que esperdar uma
etapa ficar pronta prd continuar gs e:apas seguiiles e completar o resultado,
por isso que demora.

(3) Psi - Laura, esta questdo do tempo do exame t te preocupando? (siléncio)
O que vocé pensa disso?

(4) M10 - ( Acena gue sim com a cabega }

(3) Psi - Porgue? Como é gue fica isso prd vocé. O que vocé pensa?

(6) M10 - Eu pensu que ¢ outra coisa . Tenho medo de dar outra colsa ?

(7} Psi - Tem medo de dar outra doenga?

(8) M10 - Ternho.

(%) Psi - Que outra doenga? (siléncio)

(10) Psi - Eu sei que vocé I preocupada mas eu 10 te perguniando justamente
por isso, Gs vezes a gemle lem uma idéia na cabega que ndo tem nada a ver
com aquilo que a crianga tem, as vezes se oS médicos mesmos podem tirar
essa divida sua, lalvez fosse melhor perguntar, mas pode ser que ndo tenha
uma resposta. Mas acho que assim, se a gente se preocupa ¢é porque fi
achando que ¢ uma coisa séria, e tal, principalmente quando os exames
demoram.

{11) M1# - (pSe a mAo no rosto, estd chorando).
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M11 interrompe, a equipe passa a atendé-la e deixa a M10 de lado. A psicOloga
preocupa-se Com O que estd ocorrendo com a mie, e na primeira oportunidade
volta-se para ela.

(12} Psi - Eu queria voltar um pouquinho pra mde do Lucas.

(13) M1 - Eu?

(14) Psi - Hum, Hum!

(15) R - Deixa en s falar uma coisa. () Lucas iem anemia 0s exames que d
gente 14 colhendo € porque existem muitos tipos de anemia e cada uma tem um
componente diferente, que nem, se for s¢ falta de ferro a gente vai dar ferro
prit ele, as vezes ndo precisa.

{16) M10 - 4 doutora C. disse que ndo é falta de ferro, por isso que ela
internou, pra saber o motivo, e qual era o Hpo de anemia que ele tinha.

(17} Rc - Entdo, a gente id invesnigando, a gente colheu de novo sangue
porque as vezes fem alteragdo de uma dosagem, pode ter uma variagdo no
resultado, entdio a gente colheu de novo pra ver o tipo de célula de sangue que
¢ie tem prd ver se ndo tem tudo assim varios lipos de anemia. Mas até agora
nos exames dele ndo mostram coisa mais grave, é so anemia mesmo, é que
demora, ¢ como eu te falei tem varias etapas, £55¢ exame, entdio demora prd
ficar pronto, mas ndo fem nada mais grave. Os exames dele até agora nio
mostram nada assim prd gente ficar preocupado. 4 unica coisa que se quer ¢
saber o tipo de anemia.

(18) M1¢ - A4 doutora (. explicon que ele tem umas coisinhas nos globulos
vermelhos. A senhora pode explicar isso pra mim o que pode ser 15507

(19) Rc - Emido globulo vermelho ¢ assim ele pode ter alteragdo na
membraninha, e estoura antes do tempo porque toda céiula do sangue elas
duram wm certo tempo, depois elas morrem ¢ © organismo produz ourras,
entdio o sangue sempre vai renovando, sempre, entdo a cada tempo, dias, o
organismo tira as velhas e produz novas. As vezes tem anemias gue €sse lempo
de vida que é de 90 dias em geral, que em algumas pessoas duram menos
outras duram mais, pode ser encurtado por alguma coisd. Enido a genie tem
que investigdr o iempo de vida da celulinha vermetha, ds vezes lem uma

substancia dentro da celulinha vermelha gue transporid oxigénio, pra levar
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pro figado, pré coragdo, € as vezes lem alguma coisa ruim também. Enido a
gente lem que ver, mais ainda ndo tem nenhum resultado amda,

(20} M10 - Entio os glébulos vermelhos tém problema?

{21) Psi - As vezes a gente fala tanto em anemia mas as vezes a gente ndo tem
idéia do que seja. Vocés sabem o que é anemia? (siléncio)

(22) Rc - Anemia ¢ assinm. No sangue lem varios tipos de célula, a parte
vermelha do sangue 14 mais baixa do que o normal, mais fraca, mais
aguadinha. E pode ser por um monte de motivos.

(23) M16 - Tem problema da leucemia?

(24) Rc - Entéo, ¢ como falei pra vocés uma das causas da anemia pode ser
dessas outras doencas mais graves, mas nos exames dele que a gente vin até
agora ndo tem nada disso. Porque quando tem leucemia ndo tem 50 anemia.
Doengas assim graves 1ém Oulras coisas tambeém, emagrace fem OHIFAS..
gdnglios aumentam muiio, o figado dele 1a um pouquinho aumentado, isso ai
também pode estar presente, ndo € $0 0 figado aumentado que diz que tem
alguma doenca mais grave. Geralmente tem um monte de coisas junto que
falam pra gente que tem alguma doenca mais séria. L no exame de sangue,
hemograma, também tdo alterados outras coisas que nio fem em nenhuma
outra doenca e que ele ndo fem. Entdo no caso dele diz s6 que ele tem uma
anemia, que o gente precisa saber de que tipo, tem algumas que nem tem
ratamento. sdo causadas por alguma outra coisa, entdo a gente trata, 0 que
tem quie fazer é ndo entrar em conialo com aquelas coisas.

{25) M10 - Ndo tem tratamento mas ndo morre?

(26) Re - Nédio, tem vida normal, a gente vai ver a que ele tem, porque algumas
lém ratamento ¢ Outras na@o tém, mas que € assim... ¢ 50 ir acompanhando que
leva uma vida rormal. Por enquanto no dele ndo tem nada mais grave, voceé
pode ficar bem trangiiila.

(27) Psi - A anemia ndo vira leucermia, como as vezes a gente fem idéia.

{28) Rc - E, ndio é porque tem uma anemia forte que vai ter leucemia, das vezes
uma anemia por falta de ferro, so falta de ferro, que ¢ uma coisa assim... ¢
wuma anemia mais bobinha, que é mais facil de tratar, tem que deixar a crianga
(internada) porque vai ler que romar um monie de vezes ferro. Entdo ¢ assim,

ndo é porque tem uma anemia forte que vai virar leucemia, ¢ a leucemia pode
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nem ter anemia. Néo é o guanto de anemia que lem que vai dizer se vai ter
leucemia ou ndo vai ter. () que fala se ¢ isso, ¢ a crianga, Coo elatdaindoeo
hemograma. Ele ndo tem!

(29) Psi - Vocés sabem o que é hemograma? (mdes acenam que sim com a
cabeca)

{30) Re - E aguele exame prd ver a anemia. ¥8 as células vermelhas, vé as
brancas e plaguetas, que vé a partizinha de coagulacdo.

(31) Ef - Queria te dizer uma coisa também, que quando vocé disse no comego
porque demora anto ¢ resuliado de exame, a impressio que me deu é que vocé
associon a demora com a gravidade da doenga, € na verdade ndo tem nada a
ver wma coisa com outra, 14? Depende dos exames. tem uns que sdo mais
dificels de serem feitos entdo demora mais td, e mesmo assim como iodos 05
exames de sangue vio wdo I pro prédio central, ¢ um laboratorio s6 que
pega o hospital todo, entdo é uma batelada de exames que vai pra ld e se um
hemograma demora dois aqui demora quatro 14? Emdo a demora do exame
ndio tem a ver com a gravidade da doenga.

{32) Re - As vezes quando a doenga é muilo grave, 05 exames passam na frente
de todos pra comegar o tratamento, mas guando ¢ grave, ai sai no dia, ¢
diferente, id bom?

(33) M11 - Eu pensava que fosse rapido . (risos)

(34) Psi - Pensava Marita, mas demora. (risos)

A mie acredita que o Lucas tem uma doenca grave, leucemia. E ¢ que expressa no
imicio do episédio (1). Na pergunta sobre a demora dos exames, esta implicita sua
preocupagdo comt a gravidade da doenga. Considera também que a equipe possa estar
escondendo-lhe este fato.

A médica residente responde, falando dos exames ¢ sobre como sdo realizados.(2).
A psicloga compreende a mensagem indireta da mie e, através de suas intervengoes, leva-a
2 tevelar suas inquietagdes,(3) a (9). Traduz o que esta ocorrendo com a mde, sua
percepgdo, reforgada pela demora dos exames (10). A mie confirma, atraves do choro, as
suspeitas da psicéloga (11}

Quardo a psicologa retoma o episédio (12), depois de uma interrupcio, a médica

explica 0 que acontece 4 crianca (15), trangtilizando a mae ao afirmar gque trata-se de uma
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anemia (17). A mie expressa suas duvidas, num esforgo ansioso para entender o que se
passa com o fitho (18). A médica fornece-lhe detalhes, sem responder diretamente as
questdes, usando termos de dificil compreensio, como membrana e célula. Fala em
transporte de oxigéno, usa o diminutivo (19), com 0 intuito de tornar inteligivel o que esta
sendo comunicado.

Quando a mie pergunta se o problema esta nos globulos vermelhos (20), a
psicologa volta~se para o grupo a fim de investigar se sabem o que € uma anemia (21).
Como o grupo permanece em siléncio, a residente explica o que acontece a0 Organismo nas
anemias, referindo-se a "célula” ¢ "parte vermelha". A mie revela seu medo maior, que a
crianca tenha leucemia (23).

A residente ao responder, mais uma vez, nio consegue ser objetiva, descreve oS
sintomas que a crianga teria no caso de ser portadora da doenga e, por fim, reforga a idéia
de que é apenas uma anemia, embora ainda nao se conheca de que tipo (24).

A mie faz a segunda pergunta essencial, relacionada ao medo que a crianga morra
(25). A resposta da residente ¢ direta, tranqiiilizando a mae (26).

A psicéloga informa, refletindo a representag@o que a mae apresenta sobre a doenga,
ou seja, uma anemia cronica, dificil de curar, pode transformar-se em leucemia {27). O
médico (28), responde & mie e a psicologa detém-se na explicitacio dos termos técmcos
que ele empregou (29). A enfermeira esclarece que 2 demora de exames nio esta
relacionada & gravidade da doenga, atendendo a primeira colocagio da mae (31).

Apesar de todo os esclarecimentos, na sessdo seguinte 2 mie continuava inquieta.
Esta constatacdo remete-nos 4 indagagOes sobre 03 motivos deste fato. Teria sido a forma
menos direta e mais complicada pela qual a médica transmitiu as informagdes? Ou a faka de
um diagnostico preciso até aquele momento?

Acreditamos que, além destas razdes, existe uma representacio da doenga anemia,
que ¢ popularmente difundida, ou seja, que quando é crdnica, “forte”, transforma-se em
leucemia, e esta idéia a mde traz para o hospital E como se a mie nio acreditasse na
informagdo, ja que, para isso, tena que se desfazer de suas referéncias sociais. Assimn sendo,
o familiar pensa sempre na possibilidade de estar sendo enganado pela equipe. Neste caso, a
representagio da doenca ajuda a manter o estado de ansiedade da mie.

Os profissionais utilizam estratégias de intervencio que contemplam a informacio,

como a meédica faz no enunciado (28), tentando fazer com que esta seja assimilada,
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mediante o uso concomitante de reflexdo e apoio, que denotam uma atitude compreensiva
em relacio &s percepcdes e atitudes da me, ¢ também, procurando tranqiiliza-la.

Nesta sessdo, a médica assistente nfio estava presente, por isso a psicologa tenta
substitui-la na fungfio de investigar o conhecimento dos pais, atenta a aspectos que estes
poderiam niio estar apreendendo. Além disso, a psicologa lida com o conteido emocional

emergente, isto €, o choro e a ansiedade da mie.
Episédio 4: “Porque fura tanto ¢ menino?”

Estratégia: Prestagio de informagdo, Trangiiilizagdo, Apoio.

Tema: Doenga

Alex tinha seis anos. Sua internacfio deveu-se ao fato de apresentar manchas pelo
corpo, o que fora diagnosticado posteriormente como parpura®. Alex era ativo, nfio
concordava em permanecer de repouso. A doenga exigia que ndo fizesse muitos esforgos, ja
que qualquer batida podia provocar hemorragias. Era filho anico de um casal que morava
na periferia de S3o Paulo. A mie trabalhava em casa e o pai, que era churrasqueiro, estava
desempregado.

A mae de Alex mostrou-se muito resistente & internagfo desde o inicio. Vendo a
crianga bem disposta, ndo acreditava que pudesse estar doente. Durante o periodo de
internagio permancceu ansiosa, apresentando sintomas PsiCOSSOMACOS, referindo-se
sempre a alta do filho, Apesar disso, esteve todo o tempo presente no hospital, partictpando

das atividades.

{1) M11 - Eu 16 no mesmo caso dela. ITo esperando o resultado do exame.
Acho que ja ta sumindo do rosto, eu aré podia esperar esses resultados em
casa. Se eles pudessem liberar ele... ele fica mais quieto em casa do que aqui.

(2) Ra - Olha, no caso dele é preciso que a gente observe pelo menos por duas
semanas pra ver como a doenga td evoluindo. E mais isso. A gente precisa
ficar colhendo exames dele prd ter um conirole e is50 leva mais ou menos uma
semana ainda. Ele ta bem, ¢ comendo e tal ai a gente vé e pergunta. Ele ti

tio bem porque que ndo pode ir? Mas assim, & mais is50. (J gue mais preocupe

¢ 0 nome cientifico desta doenca & Pirpura Trombocitopénica Idiopatia. Trata-se de wns doenga sangiinea, causada
pelo babxo niuners de plagquetas {componete responsavel pela coagulaglio) , cujos sintomas sfo manchas pelo corpo,
de cor violacea.



a gente é as duas primeiras semanas, mas a gente também tem a intencdo de
liberar ele.

(3} M11 - Quer dizer que nessa semana agora que enfrou vocés sabem o
resultado?

{4} Ra - Isso, exatamente, di...

(5) Psi- Até o fim de semana ele pode sair?

(6} Ra - Até o fim da semana eu te dou uma posigdo | como é que ficamos.

(7) Bsi - Cé 1d sabendo exatamente como ¢ a doenga dele? () que vocé 1d
sabendo?

(8} MII - Eu acho que ndo 16 sabendo bem o certo. Ele teve rubéola, ¢ eu
sabia que rubéola nio era nada que me falaram, entdo e saia com ele, ai de
repente comegon a aparecer as manchas. foi uma atrds da outra.

{9) Ra - Nio ¢ por falta de repouso, ndo. O bichinho que da a rubéola pode
dar isso. mas ndo é por falta de repouso ndo, daria de qualquer forma, mesmo
que tivesse ficado deitado. Por isso que a gente wi esperando o exame de
sangue, pra ver se ele teve rubéola realmente,

(10) Ra - Nem toda crianca gue teve rubéola tem isso, eu tive rubéola fiquei
pipocada, fiz exame de sangue, deu que era rubéola e ndo tive isso. E assim,
nem toda criemea desenvolve isso. Tem crianga que desenvolve, tem crianga
que nio. F assim um resfriado pode desenvolver uma pnewmonia, tem outras
que néo tém nada. Entdo isso depende muito do estado dua crianca na hora que
pegou a infeccdo. As vezes o repouso ndo teve importdncia, mas calhou dele
desenvolver este tipo de coisa isso é raro, ndo é frequente acontecer.

(11) M1I - Nédo é sabe, é que o vizinho fala um monte de coisas e o menino du
vizinha comentou que o menino tava com AIDS. E...sei ld .

(12) Ra - Naaado .... é que td na moda, esse negocio de AIDS, a doetiga dele ¢
totalmente diferente. A pessoa emagrece muito, ndo tem essas manchas, até
pode ter mas é completamente diferente, wa?

(13) M11 - Eu espero que até o fim da semana saia o resultado.

(14} Psi - Nos tambsm.

(15) M11 - E que o meu marido fica preocupado ele mistura as coisas ...

(16} As - Ele mistura as coisas 7
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(17) M11 - E mistura as coisas, ta nessa expectagdo . Al ele veio disposto,
disse que ia buscar o menino, falou; "Ah, aqui em casa o menino fica mais
quieto do que la" Eu pensei, mas ele ndo vai mesmo! Al ele chegou aqui ¢
Jicou bem quieto.

(18) Psi - As vezes fica dificil de entender o porque das condutas que se toma
Ui As vezes parece que a crianga ia 1Go bem As vezes tem umas coisas que
¢ bom esperar pra ver se pode dar alta, por exemplo o resultado de um exame
prii controle

(19} M11 - T6 muito desanimada, nem sei...

{20) Ra - Vocé ta desanimada’

(21) M11 - E.

{22} Ra - De tanto ficar agui?

{23) M11 - Eu acho que é de tanto ficar aqui.

(24) Ra - Mas isso passa ... (risos}

(25) M2 - Eu ja 16 quase com um més aqui ¢ a Marli quase com wm ano... ¢ ¢
alta dela ta segurando ai . {11508)

(26) M11 - A gente s6 vem porque € o jeito mesmo, eu ndo posso ficar sem vim
aqui um dia, dois, se ndo vim en tenho gue mandar o pai dele vim. Ele ndo
gosta de ficar sem o menino em casa, fica nervoso também.

{27) Psi - Porque o sew marido pensa tanto em levar ele pra casa?

{28) M11 - Porgue sente falta dele.

(29) Psi - }- por Isso que a Samira falon que vocés podem trazer o marido,
alguém da familia prd participar, porque quem ia ld fora so recebendo
noticias, ndo enterde muito, ndo 1o percebendo o que 1a se passando. (Juem
1 aqui perto ta vendo melhor como tdo as coisas.

(30) M11 - Ele falou, ¢les 56 faz exame, porque fura tanio o menino.

(21) Psi - Essa ¢ uma duvida s0 dele ou é sua também?

(32) MI1I - Acho que ¢é minha também. Porque ja vi tirar  depols lira
novamente .

(33) Psi - Vocé queria saber porque que fura tanto? (risos).

(34) Ra - A gente colhe porque tem que manter... por exemplo se a gente fica
wm més sem colher sangue a gente ndo sabe como que ele ta. A gente cothe

vdrias vezes pra ver conio é que td evoluindo a doenga.
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(35) Psi - Se colher antes daria pra prever? (para a residente)

(36) Ra - Daria pra se ter uma idéia prd ver como é que td evoluindo, ver
como ¢ que 1d a situaciio dele no momento, . E se a gente ndo colhe e vé que
ele 1¢ pulando, entdo so pela atividade dele, pelas brincadeiras dele, vendo ele
pulando ndo da prd ter idéia se ele td bem ou se ndo td, entdo por isso que a
gente colthe principalmente nesias duas primeiras semanas, ai tem que ficar
internado, a gente tem que ficar de olho, entdo ¢ melhor a gente prevenir
porque tudo acontece entdo a gente ja colhe exame vé o resultado do exame,
vé como é que ele fica, se ele tem mais pintinhas ou ndo.

(37) Psi - Essas manchas ndo tem a ver com q taxa de plaguetas? Ndo daria
pra explicar isso ? (para a residente)

(38) Ra - Hum! Hum! ...

(39} Ra - Se bem que...

(40) Psi - £ mais nesse sentido, se vocé tem um namero que vocé pode
explicar,

(41) Ra - E dd, é que eu ja expliquei prd ela... sabe porque, ¢ que fica dificil
de explicar mas da pra vocé ter uma idéia, a gente pode prever as manchas .

Mais ou menos, entdo tem que ficar mais tem que esperar anies de dar alta.

A primeira intervengdo da mie (1), ¢ um pedido de alta. Alega que o memnoe ostd
bem, e como precisa de repouso, em casa ficaria mais quicto, sem considerar também o fato
de que sintoma esta desaparecendo e com ele, a doenga. Utiliza-se destes argumentos para
convencer os profissionais, pois sabe que o médico recomendara que fitho n3o se exponha a
acdes que possam provocar hemorragias.

A médica residente explica-the porque ele ndo pode receber aita, devolvendo para a
mie, o conteado da sua representagio, "se estd bem ndo tem doenga, entdo pode ir" (2),
reforcando que é necessario ficar em observagdo, para controle da doenga,

A mie insiste no resultado dos exames (3). A psicologa intervém, para investigar o
que a miie conhece sobre a doenca (7). Esta diz que ndo sabe exatamente o que significa a
enfermidade, mas considera-se causadora do problema (11}, A médica residente interfere
objetivamente, tranqiiilizando a mde. Para tanio utiliza-se de seu proprio exemplo ao

contrair rubéola (¢ e {(10).
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A mae justifica sua preocupagio (11), pois associou a presenca das manchas 2
AIDS, idéia que fora reforgada pelo vizinho. A médica reage, afirmando que ndo se rata de
AIDS, explicando o porqué de forma clara e precisa (12). A mae volta a msistir na alta (13),
alegando que o marido deseja que a crianga volte para casa e que esta pensando em solicitar
a alta do menino (17). Aparenta discordar da atitude do pai, mas na realidade o apoia, pois
gostaria que a crianca recebesse alta. Mais uma vez o mecanismo de colocar o pat, no lugar
de figura que faz reivindicagdes, aparece.

A psicologa explicita o conteddo da fala da mde, mostrando compreender a
dificuldade que os pais tém para entender o que se faz no hospital, particularmente para o
pai que permanece em casa (29).

Nos enunciados (19) a (26) a mie sente-se a vontade para expressar Seus
sentimentos em relagio a sua permanéncia no hospital. O acolhimento ¢ a continéncia da
equipe, permitiram que a mie pudesse fazé-o,

A mie questiona a equipe sobre a razio de “furar tanto a crianga para fazer
exames™. Esta intervencdo traz implicita uma critica a conduta da equipe. Esta ¢ também
uma gueixa constante dos pais, que revela-se de forma sutil, € o outro que fala, novamente
o pat (30).

Incentivada pela psicologa a mae admite que a questio ¢ também dela (30), (31},
{32).

A médica responde a mie, prontamente, de forma clara e direta (34). A psicologa
sugere a meédica, outras formas de aglio (35). A residente informa que, através da
observagdo da crianca, que quase ndo apresenta mais sintomas, nio ¢ possivel determinar
como a doenga esta evoluindo. Por esta razio sdo efetuados exames periodicos. Este € o
motivo da permanéncia no hospital.

Antes desta sessdo, a mie fora informada, inumeras vezes, sobre a doenca ¢ demais
aspectos abordados no grupo, mas parecia estar completamente “avessa a informagio.
Recusou-se a admitir a doenga do filho e o internamento, situagio esta que para ela fora
dificil, provocando-the o desejo permanente de ir embora. Qutro fator a colaborar neste
processo de negagdo, fol a crenca de que a crianga poderia estar com AIDS. A possibilidade
de doenca grave faz com que os pais evitem a informagdo como defesa contra a angustia.

Ao final do episodio, a psicologa discute com a residente a methor forma de explicar
3 mie, a variagio do numero de plaquetas no sangue, © que a médica considera tarefa

dificil, concluindo que é preciso esperar (35) a (41).
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Normalmente, a equipe utiliza o recurso “do concreto” para methorar a informagao,
criando desenhos e empregando mameros. Assim pode demonstrar, por exemplo, 0 que sdo
plaguetas, & a variagio da sua quantidade, como um marcador importante de methora ou
nio nas doengas sangiiineas. Acreditamos que, a dificuldade da mde em aceitar a
informagio levou a médica a desistir desta alternativa.

E relevante assinalar que a residente que participou desta sesso respondeu de forma
mais direta as questdes, do que aquela presente no episodio anterior.

Embora a forma como a informacdo é transmitida, constitua um fator importante,
niio o vemos, no Grupo Geral, como determinante na assimilagfio dos esclarecimentos, visto
que, a presenga de uma equipe grande e bem preparada, minimiza os erros de transmissao
das mensagens: ha sempre alguém disposto a corrigir ou traduzir um contetdo difici.

Sobre a atuacio da equipe pode-se dizer que, atuou de forma semelhante ao que fez

no episodio anterior, informando, apoiando e tranguilizando a mée.

. - 7 ra ) =
Episédio 5': “T6 assim com a cabe¢a que nem sei”

Estratégia: Incentivo a participagdo, Prestagio de informagio, Reflexdo, apoio &
orientagdo;, Trangiiilizacio.

Tema: doenga

Julia tem quatro anos. Chegou ac HC depois de passar por varios hospitais do
interior de S3o Paulo. Fstd acometida de uma doenga grave, cujo diagnostico ainda ¢
desconhecido: apresenta comprometimento de varios orgéos ¢ um actimulo de liquido no
pulmao, através do qual perde proteina. Fora submetida a varias pungBes para retirada desse
tiquido.

A familia reside em uma pequena cidade do interior do Estado. O casal tem trés
fithos, sendo que o mais velho tem seis anos e a mais nova dez meses. Julia que ficou doente
logo que a irmd mais nova nasceu, ha seis meses muda de um hospital para o outro. O pai
era funcionario pitblico e a mae, ocupava-se dos afazeres domésticos,

Quando chegaram ao Grupo Geral, ja cansados da procura e sem solugdo para ©
caso da filha, os pais foram trangiilizados pela equipe, que lhes garantiu que reuniriam
todos os exames realizados até entdio, com a finalidade de chegarem a alguma conclusio,

evitando assim a repeti¢do de procedimentos dolorosos.

? Fate episddio sera dividido em cinco partes para facilitar a compreensdo do leitor, Cada uma delas, contemnpla wn
subterna do tema central que é Doenga..
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todos os exames realizados até entdio, com a finalidade de chegarem a alguma conclusio,
evitando assim a repeticdo de procedimentos dolorosos.

Julia veio ao hospital acompanhada do pai, que ficou alguns dias. A seguir, chegou a
mde. Ambos participaram, efetivamente, da longa hospitalizacdo da filha.

Em S3o Paulo, a familia hospedava-se em casa de uma tia paterna, que residia numa
cidade da grande S&o Paulo, e que também auxiliava, comparecendo, as vezes, ao hospital,
revezando com o5 pats o cudado 4 crianga,

Até o momento desta sessdo, era sempre O pai que participava das reunides. Ao

comparecer pela primeira vez, a mée diz ter muitas perguntas a fazer.

(1) M - (Volta-se para a mde de Julia, sem dizer nada).

(2} M5 - Lu? Ah! eu tenho um monte de pergunia pra fazer, porque en nunca
participei. Eu queria saber porgue que a Jii comegou com febre, ndo é muito ¢
fambém ndo ¢ pouco, fica assim parado. 4 gente pega na mdozinka dela ¢ 1
sempre quentinha. Entdo desde que ela ficou doemie 50 no comecinho que ela
feve febre, depois ndo aparecen mais, agora 4 assim aparecendo aos poucos
Ela tem tido 37, 37,5 mas pega nela aquela quentwra. Sei I, eu ndo 16
acosturmada com hospital, a gente vé tamta coisa, eu 6 assim com a cabega
também que eu nem sei.

(3) M - Vocé ficou mai ontem de noite? (morren uma crianga na enfermaria)
(4) M5 - E... eut vejo as coisas das outras criangas e acho gue com a minha vai
acontecer a mesma coisa.  Pra mim aquilo é o fim do mundo, como ontem
acontecen. I uma coisa gue ndo lem jeito de eu jugir sabe. Mesmo que en
queira ficar calma ndo tem jeito. Entdo eu queria saber porgue ela & tendo
essa febre, agora ndo ¢ bem uma febre, vai ver ta pouquinha, mas é a quentura
gue ela tem. 16 esperando entdo queria ver o exame da pleura dela .

{5} M - (Olha para R dando mensagem gestual para que responda a pergunta
da mde).

(6} R - I o seguinte, ela esteve bastante tempo sem febre mas é o que a gente
te falou no comego, que ela é uma crianga mais fraca, que pode pegar
infecedo com mais facilidade do que outras criancas. A gernte colheu exames
dela pra ver o porqué, a gente nde chegou a uma conclusdo do que era, mas a

gente ndo conseguin achar. 4 gente achava que era uma infecgdo, mas ndo
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conseguiu achar. Enido a gente introduziu antibidtico, porgue como ela ¢ uma
crianca mais fraquinha, que perde proteina, ela pode pegar infec¢do, entdo a
gente introduziu antibiotico pra ela. Com isso ela melhorou, agora ela voltou
a fazer febre de novo, a gente ndo consegue achar o porqué, ¢ a gente acha
que pode ser uma reacdo da propria mexida. Porgue mexeu, colocaram uma
(sonda)} no pulmio, ela ficou com dificuldade ...(de respirar). Entdo isso
Justifica um aumento de temperatura (crianca fez pleuroscopia).

{7) M5 - Outra coisa é que ela ndo ta comendo nada, nada, nada, a unica
coisa gque ela 1 aceitando bem é o leite. Ndo quer comer, emtdo en gueria
saber se podia da sore, uma vitamina, porque ela ja td perdendo, entdo eu
acho que ela 1a fraguinha, e tomando antibiotico ainda, fica mais fraca.

(8) R - E assim a Julia j& foi muito mexida, ela tava comendo melhor, mas
guando ela soube gue a gente ia fazer o exame de novo, ela ficon mais
revoltada ¢ comegou a (...} e agora por causa da dor ela tem mais dificuldade
de comer. Mas agora ela vai comecar a melhorar. Ela ja td mais animadinha
que na sexia.

(YM5-Ta...

{10} R - EmiGio ela vai comecar a comer um pouco mais.

Na primetra mtervengdo (2), a me pergunta sobre a febre da crianga, mas
principalmente, demonstra sua angustia diante da realidade vivenciada no hospital: “a gente
vé tanta coisa”, refere-se a morte de uma crianga na notte antertor. Tratava-se de uma
crianga acomeiida por uma doenga sem diagnostico, mas que parecia grave.

Percebendo 2 angustia da mie, a médica responde ao principal conteudo do seu
enunciado, demonstrando compreenso (3). A mée expressa seus sentimentos em relacio ao
fato, sente medo gue o mesmo ocorra com sua fitha, Refere-se & morte como uma realidade
inevitavel, mas de dificii aceitagio (4).

No hospital a objetividade ¢ concretude de um acontecimento vivenciado pelo
outro, como a morte, & tio pregnante e real, que ndo se tem como fugir ou recusar a
informacio, por 580 a cabeca fica " que nem eu sei”,

A mie volta a perguntar sobre a febre (4). Desta vez a médica soliciia a residente
que informe, preocupando-se, por ouiro lado, em ensinar aos residentes como interagir com

a famtlia (5).
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A resudente comunica a mie o gue esta sendo realizado, as hipoteses aventadas, os
caminhos para testa-las, a pesquisa efetuada, no intuito de descobrir-se uma provavel
infeccdo, 14 que a crianga apresentou methora; além do uso da medicagio e seus objetivos €
as causas possiveis da febre (6).

A mie pede 2 equipe que dé vitarmna ou soro para a crianga, acredita que a filha
estd enfraquecida, nc estd se alimentando, perde proteina e ficard “mais fraca aindd”,
como diz. Possul uma representacdo da vitamina ¢ do soro como agentes que fortalecerdo a
crianca e, do antibidtico, como debilitante do organismo (7). A médica alega que a
imapeténcia esta ligada ao estado emocional da crianga e a dor, causada pelo exame gque
acabara de realizar. Trangtiiliza a mie, afirmando que a tendéncia € a melhora (8) e (10).

Nesta enfermaria, um fator de dificuldade acrescenta-se ao trabalho do médico na
interagdo com o8 pais, visto que Hida com casos de diagnostico complicado e que necessitam
de exames complexos. O medico, muiias vezes, enconira-se em posi¢do de incerteza, de
estudo das hipoteses diagnosticas. Desta forma, torna-se mais custoso ainda transmitir a
informagiio, pois € raro obter uma resposta definitiva e imediata para certos casos. Mesmo

trabathando com muitas incertezas, porém, a equipe procura ser auténtica com a familia.
. "Foi nervoso, ndo foi malcriacio”

Subtema: Relacdo médico-paciente

(11) M5 - Awé en gueria pedir descuipa pra semhora porque eu tava Ido
nervosa sabe, eu pensei, eu tenho que comunicar a médica pra ver ¢ que vai
acontecer. Porgue o menina tava com febre, a gente no sufoco, o José
passando mal lg dentro, o porteiro ndo queria me deixar entrar, aquilo foi me
dando uma agonia eu falei o unico jerto ¢ ligar pra doutora F. pra ver se ela
toma uma providéncia, ao menos pra eu poder entrar, porque eu ndo podia.
Meu marido & passando mal, eu precisava trocar com ele, ele ndo deixava eu
entrar. Entdo eu telefonei, eu nem sei se fui malcriada com a senhora sabe,
mas eu tava nervosa. Foi nervoso, ndo foi malcriacdo.

{12} R - Aquele Pronio Socerro é fogo. Néo tem problema ndo.

(13) M - £ importante a gente colocar que aquilo que vocés tdo tendo de

nervoso. de raiva ra hora, é por que ¢ o filho de vocés. Se a gente tivesse no
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lugar de vocés teria feito a mesma coisa. Brigar com porteiro, brigar com
gualquer um que aparece na frente. Ndo precisa pedir desculpa ndo. Entdo é
obvio que a gente entende.

(14) M5 - Fu fiquei morrendo de vergonha. Falei, "Meu Deus do céu a
doutora F. ndo tem nada com isso”, porgue...

(15) R - Nem foi comigo que vocé falow ontem de tarde. Foi com a doutora
que tava de plantdio. Ndo tem nada ndo.

(16) M5 - Entiio, na hora que nos enrramos la ela tava sem biusinha naquela
maca sem wm lencol sem nada, ¢ ali com aquelas pessoas... um sangrando,
outro passando mal. Foi um sufoco mesmo viu.

(17) M - Infelizmente 0 HC ¢ assim, tem que ser do Jeito que ta la no leito.
Entdo ndo da prd esperar os caras que tdo dando ponio pra entrar uma
crianca, tem que entrar assim mesmo. Que é uma cotsa dificil pra quem ndo ia
acostumado ¢ pra quem td acostumado também . Pra vocé fer wma idéia ha
pouco tempo o meu cunhado teve uma lesdo no brago, ele ¢ enfermeiroc numa
cidade do interior, ai foi ¢ disse: ndo tudo bem eu entro ndo tem problema,

chegon ld quase desmaion. Cé vé que era uma pessoa acostumada .

A mie desculpa-se com a médica residente por ter recorrido a ela pelo telefone, com
a finaiidade de resolver um problema com a portaria no ICr, local onde a crianga fora tevada
para efetuar 0 exame {pleuroscopia). O pai que acompanhava a crianga durante o exame,
sentira-se mal. O porteiro nfio queria deixar que a mac entrasse, guando a meédica, por
telefone, resolveu o problema. A mie, entdo, desculpa-se por té-la solicitado de uma forma
que classifica como inadequada, nervosa, embora ndo intencional {11). A residente a
tranqiiiliza, acompanhada pela médica que adota uma postura compreensiva e incenttvadora
(12) e (13). A mde relata que ficara envergonhada por ter se dirigido a médica de maneira
gue considerou inconveniente.

As familias temem a figura do médico, alguém a quem ndo se pode desacatar, pois
consideram que, além de “estar proximo & Deus™, trabalha em “parceria com ele”. Por outro
lado, na hierarquia hospitalar, o médico € a figura que mamém a maior distAncia social em
relacdo & famiha.

Para BOLTANSKY (1984), as pessoas de classes populares temem a

hospitalizagiio, porque a instituicio hospitalar coloca um grande numero de agentes
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intermediarios entre a familia, o doente e 0 médico. Assim, o médico permanece intocavel,
invisivel, aumentando a distincia que mantém do doente e de sua familia,

No Grupo Geral, as familias relatam que tém maior liberdade de relacionarem-se
com as atendentes de enfermagem, grupo com o qual estdo mais proximas socialmente. As
atendentes entrevistadas, referem-se a situagdes de conflito corriqueiras em relagio aos
familiares, raramente observadas quando se trata do corpe médico. Muitas familias, porém,
descrevem os médicos como figuras muito proximas. Neste sentido, oS achados de
Boltansky, nfio se aplicam totalmente & realidade do Grupo Geral, e a diferenga fundamental
est4 no fato de que os médicos voltam-se, mais freqlientemente, para 0s pais, como pode
ser observado no episodio. Ao perceberem esta proximidade, os pais sentem-se mats
seguros, ainda que esta relagdo mantenha-se assimétrica, isto €, 0 médico detém o poder.

Na intervencio (16), a mie faz uma descri¢io perfeita do que pode ser enconirado
num Pronto Socorre e, a médica, mais uma vez numa atitude compreensiva, mostra que a
instituicdo funciona desta forma, e mesmo para quem esta habituado ¢ uma situagio de

grande stress (17).
. “Isso td deixando ela mais fraca”

Subtema’ Efetto dos remédios

(18) M5 - O que en queria perguntar também ¢ se depois desse tratamento do
pulmdo ndo vai ter um trabatho pro rim  porque ela 50 uring na base de
dinrético. e e acho que isso G deixando ela mais fraca ainda, emdo eu queria
saber se vai ter tratamento ou se ela vai ter que viver tomando estes remédios.
{19) R - A gente acha que o probleminha todo é o mesmo, melhorando a parte
do pulmdo, o sangue vai circular melhor, entdo cé pode ver ela parou de
inchar as perninhas, o olhinho dela também ndo inchou mais, a barriguinha,
diminuiu o figado de tamanho. Entdo o sangue circulando, tudo comega a
Funciomar melhor ¢ a gente acredita que {...) ¢ a gente vai acomparhar, vai
tirando o remédio aos poucos, ¢ o tratamento a gente vai acompanhar como
ela vai ficar, ainda é muito cedo pra saber.

(20} M5 - Entdo o coragdozinho dela batia com tanta forea la no pronto

socorro! Tava 160 batidas por minuto. Aquilo ela falova " ai meu coragdo .
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{21) M - E o teu estava batendo mais,

{22) M5 - O meu acho gue tava 180.

(23) R - Quando o coracdo bate forte mde, ¢é uma reagdo do corpo quando tem
um stress, um nervoso, cé sabe que quando uma coisa g te incomodando
muito 0 Organismo responde, ele fica mais quente, o coracdo bate mais rdapido.
Isso é o de tode mundo, a pressdo sobe. E wma reacdo normal, Fla ja
cansada toda hora tem que pegar de uma maca pra outra, na ambuldncia pra
cd e pra la, num lugar feio cheio de gente... umas tio feias, (doentes). Entdo ¢
logico que ela ia reagir assim.

(24) M5 - Aquilo foi me dando um desespero.

Diurético provoca fraqueza, debilidade do organismo. Para nio utiliza-lo é preciso

tratar 03 nns. Esta € a representaciio da mie sobre os remédios, Baseando-se nela, faz a
solicitagdo (18). A residente responde a sua inquietagdo sobre a melhora do organismo:

quando se refere aos orgdos, usa o diminutivo {19). Neste caso, trata-se de uma forma

afetuosa de referir-se a crianga.

Nas intervengBes que se seguem a mae relata a reagiio de ansiedade da crianga no

Pronto Socorro e o seu proprio desespero (20), (22), (24). A médica faz uma brincadeira ao

explicitar a afligdo da mie naquela situacdo (21).

A residente informa-ihe sobre a normalidade de reagdes de stress do organismo, e

que o estado geral da cnanca, apresentara melthora (23).

. "0 coracdo vai cair”

Subtema: Representacio da doenga pela crianca

{25} As - Hoje cé me falou que a Julia tem a sensacdo que o coragdo vai cair...
Ela fala alguma coisa?

{26) M5 - Lla fala que ta disparado, ela sente seguranca gquando en ponho o
mdo, eu falo ele ndo vai calr, mas ndo adianta explicar, ela tem medo se pde a
mdo ela sossega, ¢é tira a mdo ela ndo quer, da até nervoso na gente.

(27) M - Iss0 ¢ uma queixa gue as criamcas 1ém mesmo, achar que o coragdo

vai cair. Ndo é a primeira vez que a gente vé isso. En acho que ¢ importante
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explicar pra ela que o coragdo ndo ¢ solto, que ele ¢ preso, que ele néo cai,
parque as vezes a gente tem essa fdeia. Tem criancas que ndo querem comer
porque acham gue a barriga vai aumentar mais, estas criangas que tém liquido
na barriga, elas tém idéia que a barriga vai aumentando ... aumentando ...
entdo elas param de comer, entdo precisa explicar direitinho,

{28) M5 - Lia fala que tem dois coracdo, um bate aqui ¢ ¢ outro no puimdo,
entdo tem que segurar; € quande tira liguido também (do torax) ela diz néo
fira o esparadrapo dat gue vai vazar a dagna |, ela fica com medo. Ela ndo
deixa tirar, tem que Ser na marra, puxar de uma vez. Se for pra tirar assim
agradando ela ndo deixa, acha que por aquele buraquinho ali vai vazar dgua
até ndo querer mais. Assim ela vai revoltando com a gente, ela acha que a
gente tem culpa ¢é vé a minha cunhada vem visitar ela, ela ndo aceita visita
de ninguem. Cada ver que vem ela fica mais nervosa cé vé ndo vem mais
minguem so pra ndo prejudicar ela. Ela acha que a gente tem culpa que a
gente ndo quer levar ela embora entdo...

{29) M - Vocé precisa ficar ... conversar com ela mesmo.

{36) M5 - £ ... entdo, conversar, porque ela revolta comigo ¢ com o José,
porgue 0 que a gente mais queria era levar ela embora. Por nos ela ndo ia
sofrer nunca.

{31) M - Logico.

{32} M5 - Eu ndo queria nunca gue minha filtha ficasse internada  queria gu
Jicar do que largar ela ai. Entdo ela revolta com isso, nem come. Acha que ¢la
ta de alta e eu ndo guero levar. E ela percebe tudo, ontem ninguém iinha
falado com ela do menino, do problema, e ela jd tava sabendo. E viva... ela
Sfalou, quem mandon ele ficar na beiradinha, ele caiu, depois ela ficon agitada,
nem queria dormir. Tudo que acontece ela sabe, ela percebe,

(33) M5 - Ela é um problema, sei que é um problema, agora toda vida ela foi

REFVOsa maesmo.

0 estado de doenca, ¢ suas conseqiléncias, gera as mais diversas representagoes
para a crianca: sobre o corpo, a doenga e seus efettos. Este fendmeno raerece uma
investigacio sistematica de grande porte, visto que poderia ajdar a quem atende, a

compreender meihor suas fantasias e rea¢Bes e a aperfeigoar o atendimento.
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Observando fatos como este, a equipe orienta a mie como proceder para acalmar a
crianga (27).

A psicologa concluiu que as marcas da doenca e das intervengdes, como olhos e pés
itchados, dreno no torax, fazem com gue Julia sinta-se envergonhada, por 1350 ndo quer ser
vista por outras pessoas, além dos pais, Esta situag@o a demxa indocil, "revoliada”, como diz
a mie, acredita que os pais tém culpa, ndo querem leva-la para casa (28). O nascimento da
irmid, teve uma participacdo evidente, como desencadeante dos sentimentos de Julia em
relacio aos pais, ja que, logo apos nascer o bebé, bonito e saudavel, Julia foi hospitalizada.

Na sua emissdo (29), a médica refor¢a a importancia da presenca da mde 2o lado da
fitha.

A mie ressente-se da atitude de Julia, relatando a equipe o que na verdade gostaria
de enderecar & fitha, que nfio pode compreendé-la, como gostaria que o fizesse, pois €
“apenas uma crianga”. A mie refere que a filha ¢ inteligente, apesar da pouca idade, por isso
age desta forma. Considera-a “esperta” pois comentara a morte do menino na enfermaria, ¢

que caira da cama {32),

. “A vitamina vai tirer aguela cor amarela”

Subtema: Efeito dos remédios

(3) M - Acho gue vocd falou aigumas coisas que eu queria comentar com
vacé, Vocd mesma g dando a explicacdo do porqué que ela ndo ta comendo,
cé ta preocupada porgue ela ndo 1a comendo, que id ficando fraca, mas voce
mesmo jd falou que ela fica revoltada, ndo come ta. Entlo isso ¢ uma razdo
pra ela ndo comer e en acho interessante que vocé tenha falado sobre isso,
porgue vocé também colocou a vitamina como uma coisa milagrosa, ndo so
vocé mas outras mdes também ja falaram: " Forque vocés ndo ddio vitaming,
antibictico faz mal " Entdo eu 16 vendo que assim primeiro vocés ndo 14o
prestando atengdo no que vocés estdo falando, porque se prestassent voces ja
responderiam. Primeiro vocés colocaram que a crianca ndo come, porgue I
no hospital, porque ki nervosa, razdo de sobra pra ndo comer. Depois vocés
também colocaram que queriam que desse vitaming porque ai ajuda a comer,

ou ia deixar forte (mdes riem). O que serd gue tem na vitamina de tdo
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milagroso assim. Essa idéia que vocés tem eu quero conhecer tambeém, e
guero ser apresentada (rindo).

(35) M5 - Ah! sei I, a gente acha que a vitamina vai tirar aquela cor amarela,
vai ...

(36) M17 - Melhorar a crianga, sacudir a crianga, sel i, uma colher de
comida ou um gole de suco que toma acho que ja fortalece mais a crianca.

(37} M - Porque que a vitamina da cor, fortalece, faz udo isso?

(38) M17 - Ndo sei, tem ferro, a vitamina { ... ) sei Ig pra mim ey acho que ji
seria alguma coisa no orgamismo. Sei ld. en penso assim. Agora com a
explicacdo en entendi um pouco mais melhor.

(39) M - Ah, Ah! Vocé gostaria que fosse assim. Eu s6 10 colocando isso,
porque daqui a pouco as Vilmings Surgem como tudo agquilo que vocés
queriam que acontecesse. L vai ser uma decepgdio pra vocés porque hdo vai
acontecer nada disso que vocés estdo falando. Entdo o que ey queria colocar
prd vocés € um conceilo quase gue educacional de que a vitamina ndo faz
milagre, principalmente em quem ia doente. Ha uma razdo forte pra ndo s¢
comer que ¢ o estar doente. SO que as vezes a gente esquece que ds crianeas
estiio doentes e querem imaginar que ndo 1do comendo por falta de vitamina.
O que ndo é verdade. Vocés mesmo respondem isso como a gente wdo para
prd pensar. se a gente gravasse ¢ ouvisse de nove, vocés iam ver isso. Entdo a
primeira idéia que vai ficar ¢ gue vitaming nédo ¢ thdo milagroso como VOCEs
estdo pensando, gque no fundo vocés mesmo estdo sabendo gue a crianga ndo
ta comendo porque ela 1 doente, porque ela ta com medo. FPorgue ela ficou
num ambiente que ¢ horrivel ficar quem vai comer. Vocés quando estdo
sentindo com gripe fica sem fome imagine quem ta internado, tomando soro,
tomando medicacdo. Toda hora vem um e pica, tem razio de sobra pra
crianea ndo comer e a vitaming ndao vai mudar tudo isso ia! E nem vai mudar
a cor da crianca, ela td palida porque té nervosa. Como a doutora F. expiicou,
o corpo tem varios reagdes quando a gente 1 nervoso, o coragdo bate rapido,
outra reagdo, a gente fica pdlido.

(40) M5 - Tem hora que ela fica vermelha. S6 ela ficar nervosa daqui pra

cima (torax) pipoca tudo de vermelho assim.
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(41) M - Isso, tem gente que tem mancha roxa ho corpo, 1. Entdo isso ¢
importante de ir colocando pra vocés. Qulra coisa que VOCE COmeniow € que 0
antibiotico e o diurético sdo coisas assim que vdo... consumir a crianca deixar
ela mais fraca ainda. Sera que isso é verdade? Antibidtico delxa a crianea
mais fraca?

(42) M5 - Ah! sei la, quando ela tomava, que precisava tomar dava assim,
uma fraqueza nela . Dava uma fraqueza que enquanio ndo passava o efeita do
lastx ela ndo ia brincar, emtdo por Isso que ew acho que... entdo se ela tiver
gue viver com Isso serd que ela vai aguentar a vida inteira tomando lasix pra
poder urinar?

{43) M - Vocé conhece gente que toma lasix cronicamente? Alguma pessoa
que tem que romar?

(44) M5 - () meu pai mesmo.

(45) M - Morreu por causa do lasix ou ndo.

(46} M5 - {rindo) Ndo até agora ndo.

{47) M - Gracas a Deus. Lntdo primeire que a gente nio vai dar o lasix
quando ndo precisa, a gente vai dar quando fem indicacdo de tomar ¢
remédio. Porque tem que tirar a dgua que id demais no corpo. Entao a gente
ndo vai deixar a crianca fraca porgue tem demais. Ouwtra coisa é que ela
aceiton muito bem. () antibidtico a gente 1G dando porque tem indicaglo de
dar. E uma crianca mais fraca, que td tendo febre, e a gente ficou preocupada
com isso. Entdo o antibiotico ndo enfraquece a crianga, ele ¢ dado porgue tem
indicagdo, a infecedo ¢ que enfraquece a crianga. Agora ele tira o apetite?

Tira. Porque toma por boca e da nausea. vomito.

O discurso da mie de Julia ¢ permeado de representagoes sobre o estado da filba, os
efeitos da doenca e da medicagdo que esta sendo ministrada no hospital,

Até aqui, a residente encarregada de informa-ia. a doutora F., nfio se preocupou em
“corrigir” estas concepgoes. Acreditamos que ndo tenha percebido a importéncia das
mesmas para que novos conteudos pudessem ser adquiridos.

Na tltima parte do episodio (34 a 47) a medica assistente dedicou-se a4 esta
tarefa. Mais experiente, gradativamernte armazenou as informacdes necessarias para

"sorrigir" uma representagio comum entre as maes, sobre o efeito da medicacdo.

130



A repeticio de cada enunctado do discurso da méde permite-lhe consideragdes
conclusivas, "ela ndo ta comendo” ta ficando fraca” "fica revoltada ndo come”
“vitamina... uma coisa milagrosa”, "antibiotico faz mal” (34). Dirige-se a5 mies em geral,
pois o conhecimento € compartithado por todas, assim como a negacio da situagio real da
crianga e o desejo de que vitamina provogue uma rea¢do favoravel Explica como esta
sendo utilizado o mecamismo de "enganar-se a sl mesmo”, pois se "prestassem aten¢io” no
proprio discurso, encontrariam as respostas desejadas, que procuram na equipe.

A estrutura da representagdo, neste caso, atende a uma necessidade da mae, de que
a crianga reaja, combata a doenca e sobreviva. Embora empregue elementos da memoria
social para construir a representagdo, como por exemplo, a crenga popular sobre o efeito
milagroso das vitaminas, utiliza esse conhecimento para atender a sua necessidade mais
imediata. Neste caso a representagdo ¢ utilizada para aliviar os temores da mie.

Atraves da iroma, ao final da intervencdo (34), a médica retifica a representagio.

As mies argumentam contra ¢ discurso da meédica, defendendo suas proprias idéias,
{353, (36) e (38). Em ambos os casos, M5 e M17, as criancas apresentavam doencas graves
A médica contra-argumenta, questionando a concepgdo adotada e, principaimente,
desvendando ¢ "segredo da negagdo" (37) e (39). Para manté-lo as mies recorrem as suas
construgbes sobre o efeito dos remédios. Interpreta o sentimento das mées que, a0
esperarem que a vitamina faga um milagre, estdo fadadas a decepgéio.

Além de "educar”, como diz, a médica tenta fazer com que as mies enfrentem a
realidade, que adiam em admitir. Utiliza-se da ironia, que a faz mais contundente sem ser,
no entanto, agressiva. Além disto, através da preocupagdo em “educar para a saude”, segue
uma tradicio eminentemente higienista que, por ser tdo veemente, torna-se etnoceninca.

Nas intervengdes seguintes, a meédica confinua a contestar as mdes, agora em
relacio aos efeitos do antibidtico e dos diurénicos (41), (43), {45) e (47). Por fim,
contempla aspectos que considera imporiante compartithar com os pais: a indica¢do do
remédio, ou seja, porque deve ser dado, a aceltagio deste pelo organismo da crianga, os

efeitos colaterais, a preocupacio com o estado da crianga ¢ o efetto da mfecqio.



5.2, No grupo de Acompanhantes

Episédio 6: “ Se o médico falar que volta, en morro “

Estratégia: Prestacdo de informago, Trangiilizacio

Tema: Doenga

Maria das Gragas residia em uma favela situada na periferia de S3o Paulo. Era mie
de Ariano, que tinham seis anos e estava internado, acometido por uma doenga chamada
polirradiculoneurite. Trata-se de uma enfermidade de causa desconhecida, cujos sintomas
sdo semelhantes aos da poliomielite, tais como a fraqueza das faces, membros superiores e
inferiores, prejudicando a  movimentagio, mas com prognostico bom. Comt um
acompanhamento adequado, a crianga vai, a0s poucos, recuperando os movimentos.

A familia, migrada do Nordeste ha alguns anos, era formada por cinco pessoas: o
pai, que era pedreiro, a2 mie, lavadeira, duas filhas mogas, uma era casada, tinham um bebé
de sete meses, € 0 Anano.

A doenga do mentno provocou um panico generalizado na familia, visto que os pais
tinham uma histéria de perda de quatro fithos do sexo masculino. A mée dizia nfo ter sorte
com “memno-homem”, pois morriam. Assim, sentia medo de que o Arano morresse
também.

Toda a familia participava das atividades no hospital, mas a mie foi quem
permaneceu mais tempo com Ariano na enfermaria. A internacio fol longa, durou dois
meses €, por ocasido da realizagiio do grupo. cujo episodio estamos apresentando, a alta
estava proxima, a crianga havia sido encaminhada para a fisioterapia na Unidade de
Vergueiro, onde se realizam estes atendimentos no H.C.

Durante todo o periodo de internacdo a mie acreditava que a crianga estava com
paralisia infaniil, que ndo andaria mats e que os médicos estariam escondendo da familia
esta verdade, Insistia nesse tema, em todas as conversas na enfermaria.

Assim, o tema central do episGdio € a doenca, que ela compartilha com outros pais,

presentes no grupo.
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(1) N - E a senhora dona Graga, ia mais trangiila agora?

{2) M9 - Gracas a Deus, Nossa Senhora e Nosso Senhor Jesus Cristo ele vai
Jrear bom! A fisioterapia no hospital do Vergueiro vai comecar esta semana,
de 12:30hs a | hora da tarde, ela (fisioterapeuta) vai ensinar pra mim como
que tem que fazer com ele em casa e no hospital, aqui, antes de ir prd casa,
disse que com um més ele vai andar, pus ele de pé pra ela ver e ele ficou,
precisa ver, gracas a Deus, o tratamento vai durar de seis meis (meses) a um
ano e vai ser de segunda ¢ quarty.

(3} TO - Vocés ja aprenderam como foz pra ir da sua casa até 1a?

(4) M9 - Ja, tomamo dois Onibus, metré e tem que andar wm pedago & peé.
Quando fomo a primeira vez meu véio perguniou no posio e eles ensinaram
direitinho.

(3) As - O pai foi ontem la7?

(6) M9 - Foi, ele tava me esperardo quando sai, mas de segunda feira ele vai
poder ir comigo e de quarta, a Cora minha fia vai, porque ela sabe ler e eu
ndo sei. Faz treis meis dia vinte e cinco que a doengca comegon (para o pai do
Leandroj, sdo treis meis de sofrimento, antes pensavam que era manha dele,
mas nde € ndo, ¢ que doia mesmo, ele chorava toda noite. Mas agui os
médicos sdo muito bons, adoro eles. Eles sabem tratar, sabem dar o remédio
certo. () Ariano adorow a tia do Vergueiro, ela the deu uma bolona grande pra
ele segurar ¢ mostrow o colchdo onde vai fazer os exercicios com ele. Eu vi um
menino ld da idade dele que ja ta andando, e a mde do memino disse que ele
ndo andava e ld melhorou muito.

{7) TO - Vacé et guerendo falar isso também, né?

(8) M9 - S¢ Deus quiser,

{9) As - Mas mde, vocé lembra que ja te explicaram que ia demorar mesmo
pra voltar ac normal, ndo for?

(10} M9 - Todos os médicos me falaram a mesma coisa desde Id das Clinicas
(PS). Foi gue nem um comego de paraiisia que ele teve, mas tomon as vacinas
e por isso ela deu fraca. Logo que comecou a minha fia disse:- " mde vamo
rezar bastante ¢ pedir a Deus prd ele ficar bom mas isso id parecendo

paralisia ”.
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{11} As - Mas os médicos ja explicaram pra senhora que ndo é paralisia, mas
outra doengu, agora a senhora sabe que ndo 7

(12) MY - Lu sei, mas eu pensava que era. no comego, quando comeqgou a ficar
com os bracinho esquecido. (siléncio)

(13) M3 - Acho que ndo volta mais néio ¢é7 (a doenga)

{14) As - Ndo set...

{15) TO - Vocé tem que perguntar isse pré médico, se pode voltar ou ndo
pode.

{16} M9 - Deixa que quando tiver mais perio dele ir embora eu pergunto.

{17) TO - Porque ndo agora?

(18) M9 - Porque se o médico falar que volia eu morro.

A nutricionista pergunta a mie se ela esta mais calma e confiante, depois de ter visto
a melhora da crianga (1) Ela relata sua expenéncia de levar o filho a fisioterapia,
demonstrando que passou a acreditar gue voltana a andar, quando viu que ele era capaz de
ficar em pé (2).

Durante a internagdo, fora explicado mtmeras vezes que a crian¢a voltaria a andar,
porém a mée precisou vé-la em pe para convencer-se. Por outro lado, a conversa que
mantivera com a mée de outra crianga, também em tratamento fisioterapico, fot
imprescindivel para que aceitasse a realidade (6).

A mie descreve como a familia se organizana para seguir o tratamento, ¢ fala do
sofrimento de todos como algo do passado, atribuindo o bom encaminhamento do caso a
competéncia da equipe (6).

A assistente social solicita a mde que se lembre das informagdes que recebera, como
forma de convencé-la de que seu temor de que a crianca nio voltaria a andar € infundado
(9). A mie refere as idéias e crencas que trouxe consigo desde que a crianca fora
hospitalizada: a paralisia “deu fraca” porque a crianga tomou vacina (10). A assistente social
retifica tal concepgdo (11). A mae parece concordar, mas argumenta sobre a logica da sua
construcio conceftual, ou seja, elementos concretos fizeram-na crer que a crianga nao
andaria (12).

Depois de um pequeno siléncio, que parece ter permiiido uma reflexio, a mie
retoma sua divida principal, isto €, a idéia de reincidéncia da doenga, que € a rejeigdo do

pensamento novo que, no entanto, estd querendo incorporar ao ver a crianga em peé.
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Quando a equipe remete a questdo ao medico (15), a mie adia 0 encontro (16), ¢
diante da insisténcia da Terapeuta Ocupacional (17), confessa sua impossibilidade de fazé-lo
pelo medo da resposta que podera receber (18).

Maria das Gracas embora niio convencida de tudo que ouvira no hospital, comega a
crer 1o que vé, ou seja, a recuperagio do filho. Presenciar a crianca caminhando, parece ser
a unica soluciio para seus questionamentos, ji que a informagio do médico e o empenho da
equipe ndo foram suficientes para convencé-la.

Este ¢ um exemplo da forca de uma construgio conceitual, compartilhada
socialmente, visto que, a paralisia infantil é uma doenga muito conhecida ¢ também os seus
efeitos sobre o corpo e a vida das criangas.

Temos ainda um exemplo da contradi¢do primordial, vivenciada pela familia, no
hospital. Os familiares n3o querem ser enganados sobre a doenca de suas criangas, mas ndo
podem suportar, muitas vezes, a dureza da verdade. Por esta razdo, repetem,
insistentemente, que ndo querem que thes escondam nada, embora na pratica, evitem ©
meédico.

Mesmo o médico menos experiente em lidar com a familia, percebe como isso
ocorre, conforme demonstra a residente a seguir, 20 referir-se &4 mie de uma crianga que

esta com cancer.

R - E assim, en entro de manhd e ela fala pra mim: "depois eu quero falar com
a senhora”. ai eu continuo ai o dia inteiro ¢ ela nunca me procura. E quando
cla me encontra na escada é: "Oh, oi, tudo bem? Tudo bem. Como ¢ que 1d 0
menino?” Acho assim de certa forma ela quer saber mas ndo quer saber, entdo
ela nunca sentou pra conversar comigo... Outro dia eu jd tava saindo, tava no
carro, ela me pegou "e ai 7" E na hora que en ndo posso sentar pra conversar.
Acho que ela tem os motivos dela. ... Acho que tem a ver com o proprio quadro

da crianca ... Com o paciente que € grave, se vai ter boa evolucdo ou ndo.

Este comportamento ¢ mais freqiiente, como diz a medica, N0S CASOS Eraves, mas
também nagueles em que a familia acredita que a doenca é grave. Trata-se, portanto, de um
comportamento defensivo, derivado das representagdes que o familiar possul sobre a

doenca, suas causas e conseqiéncias.



O trabalho da equipe, neste caso, foi o de levar a mae a revelar seus temores € a
reforcar a corregdo da representaciio, que geralmente € feita, previamente, no grupo de pais
ou na enfermaria. A insisténcia na mudanca de pensamento sobre a doenga, neste grupo,
revela-se como uma tentativa de trazer alivio, aos pais, evitando asstm sofrimentos

adicionais, que podem ser desencadeados por tais elementos representacionais.

Episodio 7: “Morren, ¢ verdade, ti na realidade, tem que contar.”

Estratégia: Incentivo & participagdo / Reflexio e apoio

Tema: Morte

No conjunto de enunciados que se segue, o foco central € a morte, um tema que
mobiliza muito o grupe. O assunto foi desencadeado pela morte repentina de uma crianga,
ocorrida na enfermaria, no dia anterior. Vanderlel era um pre-adolescente que apresentava
um quadro complicado, com varias hipoteses diagnosticas. Dentre elas, cancer ¢ AIDS.
Fora internado ha poucos dias, no Grupo, para o esclarecimento da doenca. Embora nido
corresse risco de vida iminente, a doenga certamente era grave.

A enfermaria ndo contava com rede de oxigénio adequada e estava afastada da
UT!. Assim, os pacientes em estado mais grave eram transferidos para o prédio principal do
1Cr. Por esta razdo, raramente ocorriam mortes na enfermaria.

A morte desta crianca, portanto, provocou tumuito. Maes e criangas ficaram
assustadas, A equipe também demonstrou estar abalada.

Nesta semana, o tema da morte permeou os dois grupos realizados.

Participavam do grupo de acompanhantes, neste dia, quatro maes (M27, M19, M26
e M24) e um pai (P5). Nos primeiros dez minutos da sessao. Irani (M26) levanta-se e diz
que vai othar a fitha que esta dormindo, porque tem medo que caia da cama.

Antes de morrer, Vanderlei caiu da cama, de forma inesperada para a equipe, ja que
estava bem protegido. E este fato que antecede ¢ desencadeia o comportamento de

vigilancia de Irani. Rosalba (M19) discute com ela dizendo:

M9 - Isso ¢ ilusdo, isso acontece, uma das coisas que eu ndo lenho cisma de
pensar assim: ah! vai acontecer isso € aquilo. S¢ acontece quando tem que
aconiecer mesmo,  merie ndo vem sem Viso, qzza[quer coisg assim ah!

morren por cqusa disso, ..
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Rosalba fala de sua representagdo sobre a morte, acha que esta acontece quando é
chegada a hora, que o destino ja esta tragado, por isso diz que é "jlusdo” Irani acreditar
que a filha morrerd da mesma forma que Vanderlei.

A equipe utiliza a conversa entre as mées e dirige a palavra ao grupo em geral, para

que discuta a gquestio.

{1) As - O que as outras mdes pensam disso? Como ¢ que a morte de uma
outra crianca influencia na maneira como a gente tg lidando com o filho da
gente? (siléncio).

{2} M27 - O meu é pequeno, ndo entende nada, porque as outras mdes, a mde
do Cris, essa aqui também, escondendo da filha sobre o Vanderlei, dizendo
que ele foi pra outro hospital isso e aquilo, ey acho que ndo deveria esconder
ndo. Morreu, ¢ verdade, ia na realidade, tem que contar.

(3) M26 - Da minha eu escondi porgue ela ndo me pergunton, tava naguela
carreria la dentro ela ndo podia ficar assustada naguela hora. Mas quando foi
aritem ela me perguntou e eu falei o que tava acontecendo .

{4} TO - (é tava no grupo de pais ontem ou nido?

{5) M27 - Néo.

{6) TO - Cé rava.

{7) M26 - (sim, gestuaimente).

(8} TO - 4 gente discutin isso um pouco no grupo de pais, até que ponto a
gente deve dizer a verdade, ndo deve dizer, quando dizer, porque parece que
no momento que acontecen no domingo « noite, que o Vanderlei morreu,
parece que vocés combinaram de ndo falarem pras criancas naquele momento.
S0 que a gente tava discutindo isso, ateé que ponto a gente poderia esconder.
(9} M27 - Porgue é errado esconder.

(10) TQ - Cé acha errado?

{11} M27 - Lx acho, porque ela vai descobrir mais cedo ou mais tarde, porque
sempre comentam, ai elas vdo saber, ai vai ficar feio pra mde. Vo achar gue
a mde é mentirosa, que mentiu pra elas. E isso.

(12} N - Porque as criangas percebem algumas coisas...

(13) M27 - Fercebe.
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(14} N - Porque ela néio ¢ assim, 50 vai receber aguilo que a mde da, ¢la td ai
solta, po meio dos ouiros adultos, e de alguma forma ela vai td percebendo
algumas coisas.

(15} M27 - Ela vai perguntar "o que que foi mae, cadé o Vanderlei? Ndo ele
foi pra outro hospital, ja saiu do hospital e foi prd casa”. Acho que néo pode
mentir, a crianga vai ficar toda embaragada. "Ja foi pra outro hospital, ji
sarou tdo depressa, ja foi pra casa”. F. errado isso pra crianga.

(16) N - Por qué sera que a genie ndo consegue contar cerlas coisas pras
crigngas? Por qué sera que é tdo dificil ta falando certas coisas com a
crianca?

(17) M27 - Porque a gente pode pensar, que vai iraumatizar a crianga
fambém. Lu chorei, ¢ duro a gente ver uma mde sofrer, igual a outra (mde do
Vanderlei) tava desesperada ai . E duro a gente perder um fitho. O outro deve
Sicar com medo de morrer aqui dentro do hospital, se vé o vutro morrer o
crianca vai ficar com medo de morrer agui dentro iambém. Acho que é pior
isso gue as mdes queriam esconder. Porgue a crianca fica sim com medo. De
certo ela vai pensar "ele morreu en vou morrer aqui também”.

(18) As - Sera que é so a crianga que tem medo?... O que as outras mdes
acham disso.

(19} As - Por enquanto falou a mde da Rosileide ¢ a Rosdngela...

(20) TO - A Mae da Ana Lucia deu um sorrizinho, parece que concordou
numa parte ¢ discordou na outra...

(21) M27 - Como assim essa pergumta? (para As).

I

(22) As - Assim, sera guwe essa idéia de que " aquela crianca morreu eu vou
morrer também . Sera que ¢ wma coisa que passa so peiq cabega da crianga’?
(23} M27 - E na minha passou também, 50 que eu conversei com o meédico
dele... Meu filho ¢ assim ele ndo corre risco de vida de morrer. Entdo eu ja
figquei mais calma depois que eu cornversei.

(24) TO - E a Cleonice o que acha?

(25) M24 - Sei la... ew acho que ele ndo emende.

(26) TO - Cé acha que as criancas ndo entendem? (¢ acha que eles ndo

perceberam que a crianga morren.

(27} M24 - (Acena que ndo, gestualmente).
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(28) M27 - Eu ja acho ao contrdrio, elas desconfiaram muito, crianca entende.
(29) M24 - Quent desconfion foi os grande .

(30) M27 - Os pequenininho também tavam dormindo, elas ndo entendem
mesmo.

{31) TO - Cé acha que o Dario ndo percebeu?

{32) M24 - Niio, porque ele é pequenc , niio entende (Dario tem trés anos).
(33) TO - Ele tava dormindo?

(34) M24 - Tava.

(35) TO - Como é que vocé se sentiu?

(36) M24 - Ah! Sei la eu figuei... (rin).

(37) M27 - () pai da Julia ndo tava na noite, tava so a sua esposd (para o pai).
Ela ficou pergumtando sobre o Vanderlei o que que tinha acontecido, "o gue
Joi mde”.

{38) P5- Ela passou durante a noite preocupada.

(39) M27 - Ela ndo dormiu a noite, preocupada, ela ficou assustada demais.
{40) M24 - Entdo, ela ja entendeu, porque ela é mais grandinha.

(41) TOQ - Eu tinha te perguntado como é que vocé tinha se sentido. Cé acha
que o Dario ndo percebeu, que ele tava dormindo, pode até ter percebido o
clima que ficou, mas ndo percebeu o fatc em si. Agora cé tava ai, presenciou
toda a coisa, como € que ficou pra vocé?

(42) M24 - Sei 16, eu fiquei com medo também (meio constrangida).

(43) TO - Ficou com medo também?

(44) N - Entdo ndo sdo so as criangas que ficam com medo.

{45) M24 - E, a gente fica também. En fiquei com medo de... os médicos saiu
tudo correndo.

(47) M27 - Eu mesmo ndo tava por dentro da doen¢a dele, eu ndo sabia, nem
podia chutar, e eu pensel ndo sei que 0 tombo...

(48) Ed - Oual era a doenga dele?

{49} M27 - Néo sei!

(30) M24 - A médica foi ld conversar com nos, viu que nos tava tudo ali
reurido (rit).

(51) Ed - I o melhor jeito de hutar contra o medo.
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{52) M27 - E eu pensei que ele tava morrendo, que tava daquele jeito por
causa do lombo, s6 que depois eu vi o médico comentar perto de mim € que ele
morrey de parada cardfaca.

(§3) M19 - E quando aconteceu isso dele nos tava ld embaixo na pracinha.

(54) M27 - E e eles ji tavam com medo de dar isso nele, ja tavam com medo.

A assistente social pergunta as mies sobre como educar com relagdo a morte (1),
Esta pergunta tem por objetivo leva-las a explicitarem melhor como dirigem-se & crianga
para abordar o tema, pois em face do ocorrido na enfermana, as maes haviam combinado
que nada contariam aos fithos. Assim, a equipe ja sabia qual o comportamento adotado por
elas naquela situagdo.

Rosangela (27) tem dezessete anos, € mée de um bebé de seis meses, que tem uma
doenca grave. Discordando da atitude de mentir sobre a morte do Vanderlei, Rosangela
conta para o grupo COMO as Mmdes comportarant-se em relagdo a seus filhos, defendendo seu
ponto de vista (2}, (5}, (9, {11}, {13} e {15).

A equipe induz as mdes a manifestarem-se e esta intengdo ¢ esclarecida na
intervencdo (8), isto &, que seja discutida a atitude de ndo falar sobre a morte para as
criangas. Ao propor que as mies digam a verdade, 2 equipe considera que, mesmo que ndo
vivenciem uma situagio semelhante, de doenga, hospitalizacdo e possibilidade de morte,
esta é 2 meihor forma de enfrentar o fato. Assinala que as criangas nao dependem somente
de suas maes para conhecerem o mundo, e de alguma forma, saberdo um dia (14).

A nutricionista leva as mdes a pensarem na dificuldade de falar sobre a morte. mas
gla propria ndo utiliza a palavra morte, que substitui por ” certas coisas "{16).

Rosangela, M27, compreende a intencdo da pergunta ¢ descreve sua experiéncia ao
jado da mie de Vanderlei, de sua identificagio com ela e do medo que a crianga poderia ter,
de morrer, ao saber da morte do outro (17).

A equipe dirige-se as mies, solicitando que falem sobre seus sentimentos (18).

Aos poucos, admitem que esconden 2 verdade porque também tém medo. E como
se quisessem proteger a sl mesmas e aos filhos de mais este sofrimento (36), (42), (45). De
manexra geral, as mies acreditam que 0§ pequenos nio entendem, e que O mMAlOres
desconﬁam Lidam com eles como se devessem ser poupados para que néo fiquem “
traumatizados © (32), (38), (39), (40). E_ ainda, um tema que pode provocar risos nervosos
como os da mie M24 (38) e (50).
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Na mtervencio (44), a equipe assegura &s mdes que todos tém medo e sugere
maneiras de enfrenta-lo (51).

O que constata-se, neste episodio, é um exemplo tipico do mecanismo de negacao
da morte, caracteristico das sociedades ocidentais modernas.

A morte tem-se configurado como o maior tabu do século XX. Antes disso, o sexo
ocupava este posto. Nio se contava para as criangas como elas nasciam, no entanto,
podiam assistir cenas de despedida de um moribundo. Hoje, as criangas desde cedo sdo
enstnadas sobre como os bebés vém ao mundo, mas quando se trata de thes dizer como um
parente morreu € comum as pessoas encontrarem subterfiigios tais como "descansou num
jardim” ou "dormiu para sempre".

Poderiamos, pois, perguntar-nos porque isto ocorre ja que a morte ¢ inevitavel? E
sempre dificil delimitar como um tabu ¢ estabelecido. ARIES {1977, fornece-nos
evidéncias historicas para compreendermos as origens deste fendmeno.

Segundo ele, nos séculos XIII e XIV as pessoas conviviam fraternalmente com 2
morte. ( morrer era visto como um fato natural, como consequéncia da vida, As pessoas
morriam em casa, a0 lado dos familiares. Estes, por sua vez, podiam despedir-se. O doente
aceitava sua morte, era como se ele tivesse cumprido sua tarefa.

Aparentemente, nesta época, o mofrer era menos angustiante do que o é nos dias
atuats.

No século XIX, este quadro comeca a mudar, surgindo o medo da morte. Aquele
que morre passa & ter medo de morrer ¢ as pessoas que the sdo proximas sofrem com a
perda. Segundo ARIES (1977), este fato deve-se a dois fatores fundamentais:

- A pressdo do sentimento familial: até entdo a familia que apenas participava,
comega a sofrer com a pessoa que estd morrendo.

- O progresso da medicina. cada vez morre-se menos em casa e mais nos hospitais.
Nestas instituigGes o paciente ndo escolhe mais se deseja morrer ou ndo. E a familia,
juntamente com a equipe médica, que programa o novo modelo de morte, prevé sua hora e
estabelece a “trajetéria da agonia” Vale-se, cada vez mais, de aparelhos para prolongar a
vida, mesmo reconhecendo a ineficicia deste procedimento.

A sociedade moderna trata a morte de forma distante. Nas sociedades capitalistas,
COmMO a nossa, o importante € estar "vivo" para produzir e consumir. Assim, a tendéncia

atual € esquecer que a morte existe, esconder o corpo o mais rapido possivel, realizar o
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velorio longe de casa. Chorar ¢ feio, errado, ¢ sinal de histerta. Evita-se o cemitério,
queimando-se 0 corpo.

A conseqiiéncia mais drastica deste modo de encarar a morte, talvez seja o fato de
que, ndo ha mais qualquer preocupacio com a educagdo para a morte. A crianga, como ja
dissemos, ndo participa do acontecimento. Assim sendo, as mies do Grupo Geral ocultam
de seus filhos a existéncia da morte ¢ tentam enganar-se acreditando nesta possibilidade.

Como a maioria das mortes, hoje em dia, ocorre nos hospitais, para aqueles que
trabatham nestas instituicdes, a experiéncia de deparar-se diarfamente com o evento, acaba
tornando-se muito dificil.

Houve um periodo, por volta de 1780, em que o hospital era um lugar onde as
pessoas internavam-se para morrer. FOUCAULT (1985), descreve o hospital dessa época
como um “morredouro”. Era um espago de exclusdo e ndo de cura. Para la seguiam loucos,
prostitutas, mendigos e também os doentes. Os cuidados dispensados a eles era tarefa de
religiosos ¢, o medico, ndo representava a figura mais imporiante, como o é hoje. A
medicina configurava-se como uma atividade essencialmente domiciliar, O médico visitava
o hospital esporadicainente.

Este quadro comeca a mudar com o advento dos movimentos higienistas no final do
século XVIIL Nesta época houve na Europa, uma série de viagens-inquérito aos hospitais,
prisdes e lazaretos, com o objetivo de definir um programa de reformas € reconstrucido
destes espacos.

O trabatho de modificar estas mstrituigGes foi delegado aos médicos, a mando da
sociedade, que atribuia a elas o papel de contaminadoras do ambiente, por abrigarem todo a
sorte de individuos, considerados nocivos ao " bem estar  soctal '. Assim, era preciso
higieniza~-los.

A partir de entdo, o hospital torna-se um espaco essencialmente médico,
comprometido com a cura. E, se ¢ feito para curar, a morte ndo pode ter lugar dentro dele,
sendo vista como um fracasso do hospital ¢ dos profissionats que nele trabalham. Com o
avanco da ciéneia, da tecnologia e conseqilentemente da medicina, os homens iludem-se em
relagio a inevitabilidade da morte. Embora conscientes de tais evidéncias observa~se uma
necessidade, cada vez mailor, de negar esta consegiiéneia da vida.

As implicacBes desse fato sdo inumeras quando tentamos conhecer e analisar a

instituigdo hospitalar.
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Ha sempre um temor na equipe, de ndo ter sido eficiente, ou de ter contribuido para
que o paciente morresse. Acredita-se sempre que algo mais poderia ter sido feito, e, quando
n&o hi mais qualquer possibilidade, culpa-se alguém pelo fracasso. O que ¢ observado com
freqiéncia; o médico pode responsabilizar a enfermeira por falta de rapidez, organizacio,
ou considera-la displicente. A culpa pode ainda recair sobre o médico, mesmo que se
reconhegam os himites da medicina. H4 um sentimento de culpa generalizado, que provoca
atntos entre os profissionais envolvidos.

A necessidade de culpar o outro esté ligada ao mecanismo de negagiio da morte, isto
€, A0 atribuir-se ao outro a responsabilidade, ha, de certa forma, um alivio de nossa
"consciéncia pesada”, pois ndo é possivel aceitar o fato com naturalidade.

Outros fatores estdo envolvidos no processo de negagio. A sociedade por exemplo,
cobra do hospital, suas mortes, acusando-o de ineficiente, 0 que nem sempre € real.

Por outro lado, a propria instituicdo tem seus tabus, e de acordo com eles lida com a
morte.

No desempenho de suas funcdes, os profissionais utilizam ndo sé suas habilidades
técnicas, mas também suas representagOes, seus valores , suas concepedes de vida e de
morte que, muitas vezes, provocam temor e inseguranga, o que os leva a distanciarem-se do
paciente em fase final (PADUAN, 1984).

E comum a substitui¢io do termo morte por outros tais como: Obito, o paciente
parou, falecimento, passamento, desencarnou.

Para enfrentar & morte, a equipe procura n3o se envolver, mantendo um
relacionamento impessoal, permeado por conversas breves e reticentes. Muitas vezes
engana-se o paciente, assegurando-the breve restabelecimento. Segundo KUBLER ROSS
(1969}, na maioria dos casos o paciente tem consciéncia da gravidade do seu estado, do
mesmo modo que a equipe e os familiares , embora todos aceitem o jogo do " faz de
conta "

Percebe-se assum que, defrontar-se com a angustia provocada pela morte do outro,
nio € uma tarefa facil. E se quem estd 4 morte ¢ uma crianca, parece-nos mais ameacador
ainda. Os profissionais ,neste caso, enfrentam nfo somente um sentimento de fracasso
pessoal, mas também uma revolta intensa, pela interrupeio precoce da vida.

Observamos atualmente um movimento de diversos segmentos da sociedade, que

procura humanizar o ambiente hospitalar. Assim, sdo contratados profissionais da area de
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Ciéncias Humanas e muda-se a concep¢lio acerca daquele que recebe assisténcia,
considerando-o como uma entidade fofal que ndo pode ser fragmentada |

A equipe do Grupo Geral acompanha esta tendéncia, o que pode ser constatado na
atuagdo destes profissionais, que buscam alternativas para enfrentar as contradices
relativas a morte. Vivenciam as mesmas angustias de todos nés, homens ocidentais, diante
da morte experimentam um sentimento de culpa, a impressio de que podertam ter feito
methor, choram as escondidas, visto que o hospital nio admite "fraquezas". A partir dat.
porém, comegam a trabalhar de forma diferente, como observamos no episodio anterior,
Tentam ndo escamotear o assunto, mesmo com dificuldades para fazé-lo, como vimos na
intervencdo da nutricionista (16). Levam os familiares a expressarem seus sentimentos e,
frequentemente partilham com eles as mesmas angustias, como pode ser constatado no

trecho a seguir, no qual a médica refere-se 4 morte de Vanderlei, no grupo de pais.

M - Acho que uma coisa importante de colocar um esclarecimento que eu
gueria até discutiv com as outrds pessoas que vivenciaram o falecimento do
Vanderlei ontem na Enfermaria. Porgue daqui a pouco a gente nio gosia de
enfrentar a morte de frente, porque ¢ uma coisa que pode acortecer com a
gente ou com quem a gente gosta ... entdo, daqgui a pouco, a gente tem que
lidar com q realidade. E a realidade ¢ assim, nos temos criangas doentes que
tem essa chance, uns 1ém mais outros em menops. No caso do Vanderlei era
uma chance muito grande disso acontecer, isso ndo é facil pra gente que é da

equipe, pra gente também ¢ muito dificil e vocés tdo percebendo isso .
Episédio 8: “Doenca feia ... é porque é doenca pegadeira”

Estrategia: Reflex3o / Prestaciio de informagio / Tranquilizagio.

Tema: Contagio de doengas

O episodio que se segue, € uma derivagio do antecedente. Rosalba (M19), a
protagomista, viera do sertdo nordestino, acompanhando sua filha que estava com Calazar.
Discorda do comportamento das mdes que se levantaram para ver o que estava
acontec;endo, argumentando que ja era guase meia noite guando a crianca morreu. Critica

esta atitude que, segundo ela, perturbou o trabatho dos médicos ¢ a mie do Vanderlei,
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Uma das hipoteses diagnosticas, para a doenga do menino, era a de um linfoma, um
tipo de cancer dos vasos linfiticos. E sobre a representagio do cancer e sua posstbilidade de

contagio que a Rosalba fala,

{1} M19 -... Eu pretendo saber s6 da minha mas da dos outros ndo. En tando
ali, ex ternho ouvido pra assuntar, mas se ey puder sair eu saio, mas }icar em
cima ndo, como ¢ a gente tava dormindo, quando viu aguilo corren tudo pré
corredor, os medicos ndo podia nem passar. Ficaram no corredor, ele é largo
mas também ¢ estreito | é 5o grande (comprido). Mas a gente nio deve td ali
rente, Fu vi aquilo falei vou deitar aqui, depois quando amankeceu en vi falar,
comentar, mas ndo prd ficar em cima que en ndo gosto destas coisas. Néo é
com medo de pegar doenga, porque eu sei que doenga ndo pega. Doenga
geral, mas pra fa em cima tudo mundo de olho ali, ndo! ... 4 mde minha gente,
Jica mais nervosa. As mdes aqui tudo tentando saber do que foi que ele
morreu. “E uma doenga feia? Serc que o men filho vai pegar aquela doenca
feia? Ah! meu filho ta aqui..” Fica até prd tirar as criangas por causa
daquele problema. Mas ninguém nasceu doente, cada um tem o sen, a doenca
ai ¢ geral.

(2} As - O que ¢ uma doenca feia?

(3} M19 - 4 doenca feia é assim, eu penso assim . I comum o povo falar ¢
doenga de cdncer. () povo antigamente pensa que era doenga feia. “I porque
¢ doenca pegadeira”. Ndo, ndo pega, pega aquele que tem que passar por
aquela. Entdo na minha terra ndo existe esse mal | se existir nunca descobriu.
Eles chegam e falam "do que joi que foi pegade?” (a doenca da filha -
Calazar). Do tempo! Porque la ndo descobriram o que tinha, ew vim com ela ¢
ndo tinha. No hospital ndo tinha (criangas com a doenca) e ca também ndo
teve. Que nem essa meningite, o povo fala que pega, no hospital que ela tava
em Teresing, parece que morren CINCO Crigrgas numa Roite com  esse
problema, de repente . Lu tava no quario, mas pensa que botei na idéia que a
minha fitha ia pegar aquilo? Ndo, nem penso. O vento traz, o vento leva e se ¢
preciso passar por aquela dor... Ndo ¢, ndo t6 certa? Porque tem mde que
suspeita "eu quero saber”, "o que seu filho tem?”. Um problema af ja fica de

oio grande. Porgue diz meu filho vem no hospital tratar de um problema ai



acontece outro. Por qué? Porque ele ja tem, naquele hospital ndo pega. Fu
DERSO assim.

(4) TO - Entdo Rosalba eu acho assim, pelo que vocé ta dizendo, g gente
quando td no hospital, ndo guer dizer que porque o filho da gente ti proximo,
1 perto de outras criancas que tem determinada doenca, ndo quer dizer que o
Jilho da gente tenha a mesma doenca daquelas criancas, nem quer dizer que
ele possa pegar a doenga que as outras criangas m. Porque cada crianca tem
wma historia, tem um porqué de estar doente, tem uma doenca que é a sua.
As vezes, por exemplo, duas criancas tém a barriga maior, inchada, ndo quer
dizer que a mesma doenca tg acomtecendo nas duas criangas. Por wum outro
lado, existem algumas doencas que chamam infecto-contagiosas, que 560
doencas que no comtarto podem passar de uma crianga pra outra, de wma
pessoa pra ouira. No caso de wma crianca ter uma doenca que ¢ contagiosa,
que 1o contato pode passar de uma pessoa pra outra, ela fica isolada, ndo fica
assim ruma enfermaria como essa da gente, entdo ela vai Jicar num guarto
especial, os técnicos que foram tratar daquela crianga vio usar méscara, vai
usar luva, aventais, a mle, se ficar cuidando, também vai ter que usar todos
esses paramentos, emido, pra proteger as outras criangds, pre proteger elas da
doenca que aquela crianca tem. Entdo existem realmente algumas doengas que
sdo contagiosas, por exemplo a catapora uma crianca pode passar pra outra.
Agora nio ¢ o caso das doencas que a gente ia vivenciando aqui, dentro dessa
enfermaria. Ta certo Rosalba®

{(3) M19 - Certo, mas 56 pega quando tem que pegar mesmo, essa mening
ninha mesmo, esse¢ tempo lodo catapora e sarampo ela passava pro meio deles
{outras criancas do seu convivio), mnca pegou nenthuma delas, essa caxumba
também Id tinha. Ela chegou aqui ela apresentou a médica pensou gue era
caxumba, ndo era. Fu tinha medo, no verdo la na minha terra da mesmo, é a
época que as criancas mais adoecem. Entdo... a mée Jala "ndo levo meu filho
udo que vai pegar”. Que pega nada, eu acho que eu SOU Uma pessoa gue sou

mais facil de pegar doenga, eu néo tenho medo de pegar doenca nio.

Rosalba define o cancer como uma doenga “feia e contagiosa“(1). A assistente

social investiga esta representacio (2}, e a mée esclarece seus elementos (3): doenca feia ¢

166



cincer & € fela porque contagia, mas s contagia quem esta predestinado a té-la. Fala
também sobre a doenca da filha, o Calazar, que veio atraves do "fempo”. Fator que além de
provocar, cura enfermidades. Para a mfe, o tempo representa a inevitabilidade e o
descontrole da doencga.

Rosalba argumenta que, se as doengas fossem contagiosas, feria necessariamente,
mais alguma crianca, no hospital, com Calazar, para contaminar sua fitha. Contrapde-se,
desta forma, & postura das outras maes que tém medo de que os filhos sejam contaminados
pelas doencas durante a internago.

A terapeuta ocupacional mostra 3 me os “equivocos™ da sua representacio (4).
Repete alguns elementos da fala de Rosalba, legitimando certos aspectos, como a critica 2
idéia de generalizacdio, para todas as criangas, dos eventos que se sucedem no hospital
Informa-a sobre a acdo das doengas infecto-contagiosas e os cuidados necessarios para
evitar o contdgio que, de fato, pode ocorrer, e, finalmente, tranqiiliza a made sobre a
auséncia, na enfermarna, de doencas desta natureza.

No enunciade da mde, a palavra "certo” indica concordéncia relativa com a
terapeuta ocupacional, que interveio compreensivamente, legitimando em parte seu
discurso. Rosalba, porém, insiste na predestinagdo ao contagio das doencas, argumentando
comt elementos concretos de sua experiéncia de vida, ou seja, mesmo "misturando” a filha
com criangas portadoras de sarampo e caxumba, a crianga ndo contraiu estas doengas.
Aliada a esta experiéncia, estd uma concepgdo de vida, baseada na inexorabilidade do

destino do homem que pertence a Deus. Ele ¢ quem determina o que sera de seus filhos.
Episédio 9: “T6 sentindo assim uma fraqueza ...”

Estratégias: Reflexdo e Apoio

Tema: A doenga das familias

O episodio apresentado a seguir aborda o que denominamos "a doenca das familias”.
Trata-se de um conjunto de problemas que a familia enfrenta na vigéncia da doenga,
destacando-se como primordiais os sintomas fisicos e psicologicos que outros familiares,
que ndo a crianga, apresentam.

Marita ¢ & mesma mie do episédio 4 do grupo de pais. F mée do Alex que tem
plrpura. O trecho apresentado € um fragmento da primeira semana de hospitaltzagio,

quando ainda ndo havia um diagnostico definitivo.
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Conforme foi relatado, a internaciio da crianga provocou sintomas psicossomaticos

na mie. E psicologa incentiva-a a refletir sobre fato.

{1) Psi - ... A Marita por exemplo sente dor de barriga Porque vocé acha que
Jica com dor guando vem pra ca?

(2) M11 - Eu, eu ndo sei 0 que é, porque en ndo sei 0 que o menino fem, entdo
eu fico preocupade. Enquanto eu ndo souber o que ele fem, en e o pai dele, ele
tambeém 1d preocupado, ele fica mandando ew perguniar, entdo ele 1a confuso,
ndo dorme direito, néio come direito, entdo ele g preocupado, nio sabe? Fu t6
assim tambem, por Isso que me da dor de barriga. (risos)

(3) Psi - Vocé sai de casa bem e chega ruim.

{4) MII - Fu 16 sentindo assim wma fraqueza nic sabe? Al eu 50 fico
sossegada quando ¢u souber realmente o que ele tem mesmo, sabe? Se tem
alguma coisa grave, entdo ex fico assim preocupada, ai eu quero saber o que
ele tem pra ficar rangitla, quando ele ja tiver tomando medicamento, pra
ficar wangiiila, porgue igual ele 1d ai (sem diagnostico) eu so vou em casa
durmo e volto, nem janto direito, so tomo banho, volto bem cedinho pra cd e
chego na conta de ir no banheiro. Quando 16 em casa ndo 16 sentindo nada, ai
venho e comeco a ter aquela coisa ruim, en ndo sei, isso prd mim it assim
ruim, ndo consigo ficar Id em casa, meu marido fala: por que vocé ndio vai de
dois em dois dias? Eu digo: eu vou é todo dia Id.

(5} Psi - Vocé fica preocupada com o que vai encontrar aqui? Vai ver se ele
comen, se ndo comen?

(6) M11 - [ isso , nunca foi internado, ele (marido) fala: "ele ndo ta bom?
147" Mas eu tenho que t¢ ali vendo ali perto da gente mesmo. Tem dia que eu
16 ficando ruim ndo sabe? Porque ndoc como direito, ndo durmo direito . E o
pai dele também .

(7} Psi - Parece que a vida da gente muda muito quando o fitho fica doente . A
gente ndo sabe bem nem como agir. Na tua casa que vocé 1d vendo as coisas
acontecendo cé fica mais rangiitla, quando cé vem prd ca ndo sabe o que vai
encontrar, o Alex se ta bem s ndio 14, o que vem no resuitado desses exames.

Entdo fica muito dificil.
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{8 Mil - Pois ¢, isio porque faz wma semana, imaging se fica trés, quatro
meses, a gente fica mais perturbada.

(9) Psi - Por que?

{10) M11 - Sei la, mas eu s6 penso o pior, é tanta cotsa que td dando, eu penso
IS80 .

{11} Psi - (QJue doenga ¢é pensa?

(12} M11 - Assim. esse negocio de AIDS, mas iomara que ndo seja nada disso
ndo, eu penso assim.

{13) Psi - O gue vocé acha gque poderia ser?

{14) M11 - Ndo sei, ndo tenho a minima idéia do que é, mas como eu vejo o
menino todo picadinho... Que nem, eu fui no banheire, quande eu voltei ele
tava todo picadinho (manchado), ai que en fiquei apavorada, mas nem queria
ir pra casa, queria dormir ai. A ey ful, cheguel Ia falei pré pai defe. O dia que
gsse menino foi internade o pai dele ndo dormin, dormin na sala, sei que ele td
preocupado |, enquanto ndo souber ¢ que ele tem ndo sossega, ndo fica
trangiiilo.

{15} Psi - A vida ndo ¢ normal .

(16) M11 - Inclusive, 0 meu marido gosta muito de ouvir musica, sabe’ Agora
fica triste, ndo ouve musica, o menino ¢ muito apegado com ele, entiio ele fica
murcho ... sei ld.. parece que morrey... e en nem sei varrer, nem ciidar de
Casu, en quero .

{17) Psi - Todo mundo fica um pouco doente com a crianga. Ndo iem prazer .

No primeiro enunciado a psicologa faz a me pensar sobre as causas dos sintomas
que apresenta (1). Embora afirmando nada saber, a mie demonstra sua expectativa quanto
ao diagnostico e sintomas. Traz ainda a experiéneia do pai, que ¢ semelhante a sua (2).

A psicologa ajuda a mde a perceber o que ocorre com ela, isto €, estar bem ao sair
de casa e sentir-se mal na chegada ao hospital (3}.

A mie entio revela o motivo da preocupacio: a possibilidade de que a crianga tenha
uma doencga grave, confirmando a interven¢do da psicologa, ao descrever sua experiéncia

com o mal-estar (4).
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A psicologa mterpreta sua inquietacio (5), a mée concorda e acrescenta outras
razbes para explicar seu estado, como o fato da crianca nunca ter sido internada, sempre
lembrando que o pat cornpartilha destes sentimentos (6).

A psicologa faz uma reflexdo sobre a situagio que a mie esta vivenciando,
mostrando-se compreensiva com a familia, e reconhecendo como legitimas suas
dificuidades (7). A mie assente ¢ coloca-se na posicio de outras familias que conhecera no
hospital e que estdo, hi mais tempo (8).

As intervengfes da psicologa aos poucos ajudam a mde a admitir o contetdo
fundamental da sua preocupaciio, o medo que a crianca esteja com AIDS. Nas intervengdes
de (10} & (14), a mie revela este temor e 08 MOtivos que a levaram a esta conchisio: ver a
crianga manchada, um sintoma que se revelou esteredtipo para pensar a AIDS,

No enunciado (14), demonstra que compartithou com o marido suas preocupacdes.
A alteracdo da dinamica famuhiar € nitida (16). A doenga provoca uma letargia familiar
comparada a morte, o pal deixou de usufruir de seus prazeres, ficou "wriste”, foi
"murchando” como na morte,

A psicologa aponta a familia este estado de doenca familiar (15) e (17).

Neste episddio, observa-se que a equipe ndo se preocupou em “corrigir™ a hipotese
levantada pela mie, de que as manchas pudessem ser sintoma de AIDS. NFo havia, até
aguele momento, um diagnostico preciso sobre a doenga, o que limitou a agdo da equipe
nesse sentido, Por outro lado, € provivel que a equipe ndo esttvesse interessada em fazé-io,
visto que, a psicologa estava tratando de conteudos importantes dos pais, seus medos ¢

angustias, considerando prioritario explicitd-los e apoiar os pais.

¢ Conclusio

A representacio que 2 familia apresenta sobre a doenga, assim que chega ao
hospital, ¢ dificil de ser modificada, pois apoia-se em uma base solida, socialmente
partilhada, que the garante esta forga. Por esta razdo, o esforgo da equipe para transforma-
la, torna-se um trabalho arduo.

Além disto, a familia faz muitos usos desta representacdo que evidenciam-se a partir
da interacio equipe-familia, no cotidiano hospitalar. Pode servir-se dela para manter, ou

aumentar sua ansiedade em relacdo ao estado da crianca e & doenga, negligenciando, por
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exemplo, as informagdes recebidas. Ou, ao contrario, faz um uso emocional defensivo de
suas concepgdes, ao tentar enganar-se, acreditando que vitaminas possam saivar a crianga,
quando esta tem uma doenga incuravel. Este ¢ um mecanismo que, de certa forma, mantém
a homeostase emocional, embora o fara por tem limitado, visto que as conseqiéncias da
gravidade doenga tornam-se evidentes. A representacdo, neste caso, ¢ usada como defesa
para evitar o contato com a realidade penosa, ou seja, a possibilidade de morte.

A familia comporta-se no hospital a partir dessas representagdes: ora esquivando-se
da equipe, para manté-las, evitando o stress, ora solicitando-a em demasia, ao fazer
exigéncias, questionamentos e queixas.

A equipe procura, aos poucos, desfazer ou “corrigir” estas crengas, e idéias, porque
acredita que o familiar deve ter o que chama de “idéia real da doen¢a™ e, partir dai, podera
lidar melhor com a situagfio, além de tranquilizar-se, independentemente da adversidade.

O presente estudo, mostrou-nos que, a transmissio de informacdes corretas e
inteligivels niio garamte gue of usudrios sintam-se bem informados, ¢ imprescindivel
considerar a inserc3o social da populacio, ¢ seus aspectos afetivos. Para os casos de
doencas graves, estes Ultimos exercem um papel que ¢ primordial na assimilacdo do
conhecimento novo.

Em seu trabalho de pesquisa, sobre as representagdes sociais da doenca, junto a
pactentes portadores de cncer, SCHULZE (1993), enfatiza a importancia de que a equipe
médica torne compreensivel sua linguagem, para que o doente possa compreender sua
situacdio real, sentir-se apoiado e manter a esperanca. Acrescentamos a estes requisitos, a
necessidade de um apoio emocional especifico dos profissionais, além do incremento de
agGes que privilegiem condigbes interativas que sejam de boa qualidade.

Além da autora citada, encontramos na literatura outros trabalhos como os de
KLAFKE (1991) ¢ TELIS (1991), que enfatizam a importancia de que o corpo médico
estabeleca uma relagio franca, aberta, e de respeito aquilo que 2 pessoa com cancer deseja
conhecer. Acreditamos, porém, que o sistema de saude e a propria medicina, depositam no
papel do médico, a exigéneia de que apresente habilidades para as quais nem sempre esta
preparado, como o preparo pessoal e emocional para exercer este tipo de funciio. Assim,
uma equipe de saude que trabalhe de forma integrada poderda compartilhar a
responsabilidade de atender o paciente portador de doenga grave, nos seus aspectos

afetivos, tarefa que tem-se mostrado dificil.
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O trabalho da equipe no Grupo Geral contempla, de certo modo, este objetivo,
mesmo que a clientela atendida ndo seja, necessariamente, a de pacientes com doengas
graves. Neste sentido a participacio dos familiares no grupo € mcentivada, sfio trabalhados
os conteados trazidos, atendem-se a todos, um por um, no grupo de pais e, de uma forma
menos polarizada no grupo de acompanhantes.

O primeiro passo dos profissionais, no grupo de pais, é certificarem-se dos
conhecimentos que o familiar possui sobre a doenca do filho, A partir dai, fornecem
esclarecimentos sobre a enfermidade, comemplando principaimente os seguintes temas:
diagnostico, causas, exames ¢ outros procedimentos, medicagio e dermais tratamentos
necessarios, além do prognéstico e prevencio. As intervengdes dos farniliares, neste grupo,
580 menos extensas do que no de acompanhantes. Isto ocorre, em parte, porque a presenca
do médico inibe a expressdo mais aberta dos familiares: trata-se “daquele que sabe sobre a
doenga” e, por isso, € portador de uma “verdade” que os pais temem conhecer. Por outro
lado, a necessidade da equipe médica de informar os pais sobre o que se passa com seus
fithos, faz com que as explicacdes sejam extensas, detalhadas, ocupando assim grande parte
do tempo disponivel.

Indagando sobre a eficicia de tais explicagdes, concluimos que esta maneira de
informar oferece ao sujeito inGmeros elementos e possibilidades sobre o fenémeno doenga,
a partir dos quais, podera construir a representaio que lhe convier, ainda que nio seja
aquela que a equipe deseja,

Mais importante do que isto, porém, ¢ o respeito aos pais que um procedimento
desta natureza denota. Ao receberem explicacdes longas ¢ detalhadas, sentem-se assistidos
em seus direitos de pais e cidaddos.

A atengdo que recebem € condigdo principal para que isto ocorra. QUEIROZ
(1991), por exemplo, reveiou que o bom médico para seus sujeitos era aquele que dava-lhes
atencio e 08 examinava.

No grupo de acompanhantes, o mais importante nio ¢é retificar a representacio, mas
acolher os pats e trabalhar com os conteudos emocionais emergentes. No entanto, o
pritmeiro procedimento pode ser eventualmente adotado. Neste grupo, os familiares falam
mais, entre si € com a equipe. Atribuimos este fato & auséncia do médico e também a que, a
equipe de apoio, que dirige este grupo, nio objetive primordialmente a informacdo, mas sim
fazer dele um depositario das preocupagBes dos familiares, para que estas possam ser

trabalhadas. Assim, a equipe incentiva para que falem mais.
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Nip ha diferencas marcantes de atuagdo entre os profissionais, no que se refere a
interagio com os familiares. Cada um exerce sua funcio especifica na enfermana. Nos
grupos, porém, todos adotam o que chamamos de afitude psicolégica: uma agio que leva
em conta o conteudo emocional dos usuarios, utilizando estratégias de intervengio que
inchuem elementos caracteristicos do trabaltho psicolégico, sem almejar, no entanto, realizar
psicoterapia,

Mesmo nas sessdes ent que a psicologa ndo esteve presente, os demais profissionais
efetuaram reflexdes, deram apoio e orientagdes, mostraram-se continentes e trabalharam de
forma integrada ¢ complementar, garantindo o maximo possivel a transmissdo clara da
informagcio. Observamos que, a maioria dos profissionais efetivos da equipe, eram capazes
de utilizar estes elementos de forma que atendessem as necessidades dos famihiares.
Atribuimos este aprendizado 4 atuacdo paralela destes com o profissional de psicologia, no
contexto hospitalar, durante um longo periodo, alem de um interesse notavel pela literatura
referente ao tema.

Acreditamos que esta estratégia de trabalho, garante um bom atendimento 208
familiares, pois lida com os contelidos aparentes e latentes que circulam nas interagdes.

A maneira segundo a qual a equipe atua, transforma, pouco a pouco, as queixas dos
pais em contribuicdes para a melhora do servigo. Sendo assim os pais sdo convidados,

freqilentemente, a opinarem sobre o atendimento ¢ a darem sugestdes.
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CAPITULO 6

UMA NOVA REPRESENTACAOQO ?



6.1. A veiculagiio da informacéo

6.2. Das representagoes

6.3. Aprendizagens
. Cuidados com a crianc¢a doente
. Cuidados com outros filhos

, Cuidados consigo mesma

6.4. Avaliacio do Atendimento
. ) atendimento da equipe
. Comparando com outros hospitais

. Condices materiais

Cenclusio



Neste capitulo apresentaremos os resultados das andlises das entrevistas, realizadas
com os familiares, por ocasifio da alta. Nosso objetivo € mostrar como os pais recebem as
informacgdes e qual o efeito do trabatho da equipe sobre as representacdes da doenga, no
micio da internacdo, além de destacar o aprendizado no hospital e como avallamn, a

nstituicdo, os profissionais e a assisténcia que receberam.
§.1. A veiculacio da informaciio

Todos os entrevistados (100%, N=16), consideravam-se satisfeitos, julgando-se bem
informados sobre a doenca da crianca, mesmo que ndo soubessem denomina-la, ou mesmo

fornecer explicaces que estivessem conforme as categorias de discurso médico oficial,

M3 - Lu gostel sabe, ndo tenho queixa porque toda vez giie eu procurei eles,

me deram muita informacdo, que tem que esperar os exames, pra explicar o

que ta acontecendo, mas ja explicaram wm pouco o que eles sabem,

Os pais apontam inlimeras razdes para que tenham avaliado como satisfatério o
método segundo o qual a informacio fora transmitida. A mée, a seguir, fala da
receptividade encontrada ao procurar orientagio junto i equipe e, como esta acolhida ¢
contortadora, o que traduz por “chama a gente ", Fala da oportunidade ¢ liberdade que
encontrou nesse empreendimento e da importdncia da inclusio do pal da cranga no

atendimento.

MS - Lles ddo toda liberdade, eles faz reunido, eles comunicam com a gente, a
gente ti sempre sabendo de tudo, ¢é nunca ta por fora de nada, se vocé tiver
por fora é porque é muito trouxa, porgue eles tdo sempre dando oportunidade
pra gente, isso chama muito a gente, deixa o marido participar gue é muito
imporiante, que as vezes participa so as mdes, e aqui ndo, cé vé que os pais
participam...

Os pais aprovam o fato da equipe ndo thes esconder a verdade sobre o estado e
doenca da crianga, no processo de transmissdo das informagdes.
Maria das Gragas (M9), mesmo temerosa em conhecer o progndstico da doenca do

fitho, como vimos no episodio 1, aprova a explicitacio da verdade:

M9 - Eu gostei da reunido dos médico aqui em baixo (capela) porque sio do
portugués esclarecido, eles chegam ¢ falam, a gente pergunta e eles ensinam
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tudo direitinho, como ¢ como néo ¢, como ¢ o problema do filho da gente, "oh!
Dr. meu filho vai melhorar? Vai. Dr. o que é que tem meu fitho? E isso, isso ¢
isso, Dr. meu filho vai escapar. Vai. Dr. sera que tem cura? " Se tiver eles
fala, se ndo tiver eles fala, emtdo ¢ bom assim. .

Neste caso, 0 prognostico da doenga era muito bom. No seu relato, refere-se ao fato
do médico ter-lhe dito que o fitho seria curado, embora acreditasse que mesmo néo havendo
possibilidade de cura, o diagnostico correto the seria revelado,

A familia aprova o fato dos médicos néo esconderem a verdade, mesmo que ela seja
dificil enfrenta-la. Isto foi observado na maioria dos familiares entrevistados, mesmo que a
equipe médica tenha chegado 4 conclusao de que a doenca era grave e incurdvel, como no

caso da mée a seguir:

M2 - E tem isso, eles informam tudo pra gente, ndo esconderam nada da gente
¢ isso é muito hom. Eu acho que deve ser assim mesmo. O médico deve falar
mesmo claro, ndo esconder nada da familia, principalmente quando é crianga
que ndo entende. Quando ¢ adulto a pessoa deve procurar uma maneira de
Jalar pra pessoa enfremar aquilo que ela var passar. Isso ¢ muito bom, porque
a pessoa tem que saber. Porque a Caroling é so transplante que a doutora. F.
falou. Entdo é muito bom eles falarem pra gente.

A mie descreve a importincia da preparacdo da familia e de adotar-se a mesma
atitude nos casos de doentes adultos. Na realidade ela narra sua propria experiéncia, visto
que sentiu dificuldades ao deparar-se com a doenca. Apresentava crises de choro,
revoltava-se com a equipe, mostrava-se exigente, queixando-se da demora dos exames. 1sto
refletiu-se, de forma flagrante, numa das sessbes de grupo em que passou todo o tempo
fazendo palavras cruzadas e quando solicitada a opinar sobre as questdes em pauta, negou-
se a participar.

Com o trabalho da equipe, aos poucos a mae foi aprendendo a lidar com seus
sentimentos em relagio a doenca, tornando-se mais atuante, participando das atividades
com mais interesse e tranqtilidade.

Como a maioria dos sujeitos entrevistados (87,50%, N=16) havia passado pela
experiéncia de internagGes anteriores do filho, era comum que comparassem a informacao

recebida nesta Unidade com o que ocorrera nos demais hospitais,

M5 - ... Coisa que em outro lugar cé ndo tem essa mordomia, cé vai chegando
conversando com o médico. o médico vai andando ¢ vocé tem sempre que 1d
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correndo atras, ¢é nunca sabe o gue 1a se passando, ¢ agui ndo. Cé ta sabendo
o que td se passando, sempre, sempre.

A mie classifica como "mordomia’ o dirento de ser bem atendida, e descreve com
exatidic o que acontece, freqlientemente, nos servigos de satde pablicos, onde os
profissionais ndo tém tempo e disponibihdade para atender bem, onde “‘o médico vai
andando ¢ vocé ... correndo atras”, conforme seu relato, alem de faltar-thes formacgio
adequada para estabelecer bom relacionamento com a clientela

Estes resultados apontam para uma perspectiva diversa daquela encontrada no
trabatho realizado com familias de pessoas (criangas ¢ aduitos), portadoras de cardiopatias
congénitas (GIANOTTI-HALLAGE, 1988). Nesta pesquisa a autora estudou irés grupos
de familias: G1 - familias que tinham conhecimento da cardiopatia do fitho apenas através
do diagnostico do médico, pois ndo percebiam alteracdes fisicas causadas pela moléstia. G2
- familias cujos filhos apresentavam sinais e sintomas da doenca € tinham impedimentos
fisicos, advindos da cardiopatia. G3 - familias de criangas cujos sintomas e sinais haviam
desaparecido, o que ocorrera, na maioria dos casos, através de uma intervengio cirirgica.
Os pacientes que participaram desse estudo seguiam acompanhamento ambulatorial simples,
e tratamento clinico ou cirgrgico.

Estudando o relacionamento destas familias com o médico, a auiora mostrou que,
57% (N=51) das mdes entrevistadas queixaram-se do cardiclogista. As familias dos
pacientes ndo curados, isto é, pertencentes aos grupos G1 e GZ, eram mais msatisfeitas com
as informacgtes do meédico do que as familias do G3. Portanto, as mies menos satisfeitas
eram aquelas que, de alguma forma, precisavam defrontar-se com a verdade sobre a doenga
dos fithos.

A autora concluiu que, as familias insatisfeitas projetavam no médico as angustias
decorrentes da doenca. As maes tendiam a ndo procurar o médico para informarem-se e,
atribuiam esta dificuldade ao carater impessoal dos profissionais que assistiam as criangas.

Observamos em nosso trabalho que estes mecanismos de defesa contra a angustia
também aparecem, ou seja, as familias projetam nos profissionais suas insatisfacGes.
Acreditamos, porém, que o trabatho da equipe, atenta para estas questdes, pode auxihiar 0s
pais a lidarem com estes sentimentos. Outro fator relevante para a mudanca de atitude dos
pais, esta relacionado ao tempo de permanéncia no hospital. Mais tempo de permanéncia

propicia, & equipe, novas oporturidades para tratar destes conteddos com as familias.
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Assim, nossos sujeitos avaliam a equipe médica como competente e interessada em
transmuitir as informagBes sobre a crianga, mesmo em casos mals graves, com pequena ou

nenhuma perspectiva de cura,
6.2. Das representacoes

Quando solicitados a manifestarem-se sobre a doenca da crianga, de nossos
entrevistados, §1,25%, N=16 , nfio sabia denomina-ia.
Tratando-se de criancas com anemias, os familiares sabiam dizer que a crianga tinha

anemia, embora em nenhum dos ¢asos registrassem qual o tipo apresentado.

M8 - .. ndo sei o nome da anemia dele ... {mie tenta se lembrar e ndo
consegue).

p - Vocé td tentando lembrar o nome? E anemia falciforme?

M8 - E isso ai mesmo.

Quando auxiliamos a mae a lembrar o nome da doenga, ela o confirma como se j& ¢
conhecesse, embora nio demonstre qualquer familiaridade com o nome que chama de " isso
ai " E uma palavra que ndo faz sentido para ela.

Ainda que a mie tenha permanecido dois meses a0 tado do filbo no hospital, que o
diagnostico tenha se efetuado com rapidez, que se conte com um plano de tratamento claro
e um bom prognostico, ha dificuldade em memorizar o nome da doenga. A possibilidade,
altamente relevante, de receber a atengdo necessaria, além de informagdes explicitas, sobre
o que estava sucedendo-se a crianga, 1ambém nao foram capazes de facilitar a memorizacgao

do diagnostico.

M9 - Eles falaram que a doenga do meu filho ndo era paralisia, que acabava
com o tempo, que ndo era paralisia. Foi como é ? ... outro nome.

De todos os entrevistados, apenas trés familiares (18,75%, N=16), sabiam dizer qual
era o diagnostico médico da doenga. Dentre eles, uma mée ja conhecia o parecer medico
antes da internagdo e, nos outros dois ¢asos, 05 diagnosticos foram explicitados no Grupo
Geral. Nos trés casos as doencas eram graves, com prognosticos desfavoraveis.

Analisando a informagdo que os pais memorizaram, verificamos que, este conteudo

contemplava as categorias mais conhecidas do modelo médico: o diagndstico, ou seja,
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informagdes sobre a doenga; o fratamente, o que estava sendo realizado no hospital, ou
que acompanhamento médico devenia ser efetuado apos a alta. ¢ o progndstice. Os pais
conheciam tambem as agdes que deveriam mmplementar junto ao filho doente apos a aita,
pois as doencas cronicas, geraimente necessitam de cuidados efetivos, quer seja para o
controle da enfermidade, ou observacio dos sintomas recorrentes, com a finalidade de levar
a crianga para atendimento meédico.

Constatamos que, a maioria das familias (94,11%, N=16), possuia conhecimento de
pelo menos uma destas categorias, o que fora construido durante a hospitalizacdo.
Evidentemente, estas construgbes quase nada {raziam da terminologia médica, do
conhecimento médico cientifico, mas continham, fundamentaimente, elementos ligados ao
universo socio-afetivo das familias. O que demostra ter havido uma transformagio do
conhecimento trazido ac hospital.

Havia apenas um caso em que a mde ndo sabia relatar quase nada sobre o que
ocorrera a crianga. Trata-se da M1, cujo fitho passara por uma internagio de média
duracio (dez dias). Embora participando ativamente da internagdo, protagonizando,
inimeras vezes, 08 e€spacos coletivos destinados aos pats, como 05 grupos, esta mde
permaneceu todo ¢ tempo sob forte tensfio emocional, negando a doenga que acreditava

gue o fitho apresentasse, AIDS, e evitando contatos individuais com o médico.

M1l - Acho gue fui (informada). Hoje gue ela {(medica) vai me falar bem
mesmo, o que ele tem porque ja deram alta e sabem o resultado de todos os
exames. Ela, a doutora J. foi almogar e depois disse que vai me dizer. Ai vio
me orientar tudo direitinho, que remédio precisa dar. Porque aquela mancha
no braco dele ndo tinha, aparecen hoje. I assim, tem umas sumindo e outras
aparecendo. No corpo e pernas ndo tem mais nada, entdo eu acho que vai sair.

A miie havia sido informada inimeras vezes sobre a doenca mas, aparentemernte,
estes conteados, ndo contribuiram para que diminuisse seu nivel de ansiedade, ao aguardar a
prescrigio medica. Os exames aos quais refere-se relacionavam-se ao controle da doenga e
nio ao esclarecimento do diagnastico.

Em se tratando dos demais familiares, apresentaram varias manetras de lidar com a
informagdio. No seu enunciado, a mie reune elementos sobre a doenga e a condigdo da

crianca, expondo-os com clareza, embora declarando-se impossibilitada parz fazé-lo.

M3 - Eles falaram que ela tem um problema de falta de vitamina en acho, um
tipo assim, eles falaram mas e ndo sei explicar com palavras pra vocé. Jue
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ela tem essa falta de vitamina no figado ¢ que precisa de um tratamento assim
pela vida toda. Que é uma coisa que ndo tem solugdo, que pode voltar tudo
pode amarelar de novo, o cocd pode ficar branquinho, entdo é pra prestar
atengdo até a maturidade dela, até adulto, é assim , ndo tem solucdo.

A mée explica o que ¢ a doenga, empregando elementos que julga importantes, ou
seja, a crianca apresenta um problema no figado, cuja causa € a caréncia de uma vitamina.
Refere-se ao prognostico: a doenga ndo tem uma solugio definitiva, € por esta razio o
prognostico € mcerto; ¢ ao tratamento, que devera ser feito por toda a vida. O sintoma da
doenga pode ser utilizado como sinal de alerta (“cocd branquinho”), que a mie devera
observar para levar a crianga ao médico,

Ao falar da doenca a mie contempla as categorias do modelo médico, embora o
conteudo de cada uma, ligue-se 2 ela diretamente, ou seja, ao fato de ser mie de uma
crianga, cua doenca tem prognostico incerto.

O tfamiliar seleciona da mformacio recebida, portanto, as mensagens que consegue
fazer ancorar ao repertoric de informagdes que ele ja possul no seu reservatdrio de imagens,
concertos e representagdes que, constituem, segundo JODELET (1994), nossa memoria.
Assim a informacdo nova sobre a doenga sO adquire sentido para nossos sujeitos, 4 medida
em que ¢ possivel integra-la a um universo previamente constituido por eles. Entendendo,
neste caso, que a memoria € parte integrante do pensamento social, ou seja, os principios do
dinamismo mneumonico sio regidos pela vida grupal, e coletiva (JODELET, 1992).

A mie a seguir, durante os dois meses de internacdc, baseou-se no sintoma-
protofipo, paralisacdo dos membros, para pensar a doenca do fitho. Por esta razéio tornou-

se dificil dissuadi-la da idéia de que o filho nfo andaria.

M9 - ... Porgue se fosse paralisia ele ia ficar parado mesmo? Inclusive eu
perguntei pra doutora A. e ela falou " mde ndo foi paralisia que o seu fitho
teve, foi comego de polomielite (polirradiculoneurite}”. 4 doutora A. a mesma
coisa. Af eu falei, " Bom, doutora, o que a senhora ia me falando eu ja sabia
porgue os medicos das Clinica me falaram ". Falou que ia sarar com o tempo,
gue ndo lem medicamento, so que falow assim, que vai andar vai, me
explicaram tudo direitinho. Acho que ele joi examinado por uns trinta médico
ou mais, todos fataram que ele ia andar. So que vai demorar.

Nota-se que os "mrimta médicos” que examinaram a crianca foram incapazes de
mudar a representagiio prévia da doenga. Observa-se que ela ndo se refere convictamente a

recuperagiio do filho, € preciso aludir a palavra dos médicos para explicar que o filho
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voltaria a andar, Repetir conteidos é util para convencer-se de que ¢ verdadeiro tudo o que
ouvira no hospital.

Esta resisténcia & informagio nova, atende 4 sua necessidade de ser fiel 4 memoria
coletiva que lhe diz: “criancas paralisadas tém paralisia infantil e nio poderiio mais andar”.

Ainda que assuma uma atitude ambigua sobre a informacio recebida, a2 mie
contempla as categorias médicas em seu discurso. Compreende que a doenca nio ¢ paralisia
(diagnostico), que haverd, com o tempo, cura, niio ha medicamento (tratamento) ¢ que a
crianga voltara a andar (prognéstico). Mais uma vez as concep¢oes da mie sobre a doenca,
atendem A suas necessidades e preocupacdes: quer ver o fitho andando, por isso a doenga
ndo pode ser paralisia.

O familiar sabe explicar o que a crianca apresenta, pode aié mesmo nomear a
doenga, embora o faga com reticéncias, forma que denota uma certa estranheza. Demonstra
que adquiriu este conhecimento no hospital, empregando termos do jargio médico, ainda
que o faca geralmente de maneira inadequada Neste caso, a mde assimilou muitas
mformacdes relevantes para ela, como o exame realizado e seus resultados, além de incluir

2m seus conhecimentos, os sintomas de methora da crianga,

M14 - Eles me puseram a par, quando o exame dava positivo eles também me
Jalaram. Quando ela fez radioscopia {endoscopia), entdo acusou que ela tinha
varizes no esofago e problema no figado, isso en ndo sabia, s6 sabia gue ia
Jazer um transplante, e o motivo de que, ndo, devido qual o problema du
doenca ndo {qual a causa). £ gracas a Deus aqui foi visto tudo gue néo Joi
necessario fazer transplante, ndo foi mostrade que ela precisa, esse ultimo
exame agora, ele (0 médico) falou gue ela tem uma cicatriz no figado, ¢ pode
ser 4 ... cirrose. Agora a causa da cirrose eles vio tentar descobrir, se ¢ da
esquistossomose, ou pode ser também que a esquistossomose martou e Hicou a
cicatriz no figado, e isso tava gerando a agua da barriga dela, mas gracas a
Deus ja parou tudo, a barriga niio voltou mais, porque ela i reagindo bem.

A mde sabe agora que a crianga tem um problema de figado, que € cirrose e varizes
no esdiago, o que corresponderia a0 diagnodstico; a causa esta sendo investigada e pode ser
uma esquistossomose, que provocou a “barriga d'agua”, e que esta reagindo ao tratamento.

As imagens e concepgdes sobre a moléstia geralmente incluem, além dos atributos

da mesma, aspectos da relagiio mie-crianca doente,

MI2 - ... na consulta eles me falaram tudo, ¢ a doutora € sempre fala que
essa doenga ¢ chata, eles falam sempre sempre, que ndo é pra eu preocupar
com essa dor que dd, que ele ndo pode ter gripe, entido isso tudo eu ja sei, mas
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36 quando der uma dor bem forte ¢ pra sair correndo, e parar de fazer xixi
como ele parou agora, ai que eu tenho que correr. Isso é sinal de infecgdo.
Eles falaram que é uma doenga que o tratamento é dos dois aos dezoito anos,
que ¢ uma doenca facil de entrar e ruim de sair, pode desaparecer de uma
hora pra outra ¢ pode niio desaparecer, pode ter hoje e ndo ter amanhd, entio
quer dizer que tudo isto eu sei.

Os atributos da doenga : que € “chata” porque causa dor, ndo pode contrair gripe,
ou seja, a mie devera cuidar bem do filho para que néio apanhe uma gripe, que podera
agravar 0 quadro. A doenga, cujo tratamento € longo, apresenta sintomas especificos, A
mie devera estar alerta e agir quando a crianga sentir dor forte e parar de urinar, o que, para
a mie significa infecgdo,

A relagdo com o filho doente ¢ permeada por temores de inadequaco. Assim busca
trangtilizar-se, descrevendo o médico como mentor da idéia de que a dor ndo deve causar
preccupacdo, a ndo ser que seja forte e que a crianga pare de uninar. Desta forma, a mie
transfere para o médico a responsabilidade sobre eventuais intercorréncias.

Constatamos entdo que, 3 mie instrumenta-se para cuidar da crianca ao prestar
atengdo aos sinais e sintomas, entendendo-0s e traduzindo-os segundo seus interesses ¢,
para 18s0, utiliza-se de seu proprio cddigo socio-cultural. O sintoma antes considerado
inintehigivel, agora adquire um sentido: € um sinal que devera nortear suas ages.

O familiar acompanha também o tratamento, compreendendo seu significado. Este é
o caso da mée a seguir, que por ocasido da alta, refere-se as diversas etapas do tratamento.
Os agentes causadores da doenga, "vermes”, ainda estdo no organismo, por esta razio, o

tratamento continuard apoés a alta.

M19 - Agora td boa, o médico falou que td boa, 56 nido tem bem a certeza que
maton o verme, disse que talvez tava morta. Esse exame que cothen dew um
bocado de bichinho. Agora vai tomay esses comprimidos e depois vai colher o
exame de fezes ai vai saber mesmo se i¢ boa ou se ndo 14,

As representacdes da doenga s3o diferentes daquelas apresentadas no inicio da
internagdo. Sfo construidas ao longo da hospitalizacfio, a partir de condi¢des peculiares de
mteragdo equipe-familia, atendendo ao mecanismo de formagio de qualquer representagdo,
qual seja, assimilar o conhecimento novo, atraves dos processos cognitivos de objetivacio e

ancoragem, fendo como substrato, o que BISHOP (1991), chamou de "backgound
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mformacional”. um conjunto de informagdes, armazenado na memoria dos sujeitos e
ativado para interpretar e assimilar novos conteudos.

ROQUEPLO (1974), ao estudar os mecanismos que sustentam o processo de
vulgarizacio de um saber cientifico, pergunta-se como este processo se di. O autor acredita
que sua questdo € andloga a de MOSCOVICI (1969), em seu estudo da representagdo
social da Psicanalise.

Coloca-se tambeém esta questfio neste trabalho, visto que as regras de transformagio
de um saber em outro, no processo de representacdo, sdo as mesmas,

Mas em que este saber ¢ transformado? Pergunmta-se ¢ autor. Referindo-se 4
MOSCOVICI (1969), responde; "Em um sistema de representagdes sociais cujo conjunto
constitui, precisamente, a realidade’ que cada um constroi para si” (p. 126).

Para tanto, as informacdes recebidas sio primeiramente selecionas e retiradas de seu
contexto, para depois serem categorizadas num sistema cognitivo, que adquire uma
organizacdo passivel de ser compreendida e utilizada pelo sujeito,

Segundo ROQUEPLO (1974), esta atividade de construgdo mental da realidade

efetua-se a partir de modalidades interdependentes, psicologica e socialmente determinadas.
6.3. Aprendizagens

Além da informacfo sobre a doenca, os famihiares relatam que aprenderam no
hospital procedimentos importantes, que vdo desde a organizacdo mais adequada da rotina
da crianca, como horario de alimentacio, cuidados de hugiene e limpeza, aten¢do com a
saiide da familia em geral, beneficiando outros filhos, precauctes com a doenga da crianga.
As mies relatam ainda que aprenderam formas que consideram mais adequadas para lidar

com os filhos, ao observarem o trabalho dos profissionais dirigido as criangas.
Cuidados com a crianca doente

As mies descrevem como tornaram-se aptas a lidar com a crianga, € como sentiram-
se valorizadas por auxiliarem no controle da doenga, comparando esta atividade aquela

exercida pelo médico, 0 que para elas encerra um significado gratificante.

M12-... E, eu mesmo controlo. Agora guando ele fica ruim eu falo pra dowtora
C.. Até ela ja falou pra mim, © daqui uns dias vocé é médica " (rindo). Eu ndo
vou dando, dando clorana (medicagio) pra ele ¢ ele esmagrecendo, porque ele
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ndo t¢ precisando. Se ele 1 fazendo xixi bem eu ndo dou, agora quando ele
para, eu comego da, porgue 6 z0inho dele comega a inchar.

A mie descreve o que observou na internagdo anterior nesta mesma enfermaria,
discriminando como controlar a doenga através dos sintomas, € cOMO ministrar 2
medicagio. Esta atividade ¢ legitimada pela médica, que na comparagio de ambas, destaca a
atuagio da mae, analfabeta, ¢ que ainda assim, mostrou-se habilitada para lidar com
receitas, remédios e orientages médicas,

A mie ¢ capaz de executar procedimentos simples, utilizados para examinar a

crianga, o que também a faz sentir-se valorizada, comparando-se 80 medico.

M5 - Aprendi até ser médica (rindo), que eu chego em casa vou examinar ela
pra ver se td com liguido no pulmdo, até isso! (mae examina o torax da crianga,
faz exatamente como o médico). Eu até me sinto um pouco médica, viu Ji!
(falando com a crianga que estava no colo). Lu sei que agord chegando em
casa e vou saber cuidar dela, vou saber ver quando ela ta bem ¢ quando ndo
i,

Cuidados com outros filhos

As miaes consideram significativo o pertodo de hospitalizagdo, como forma de
aquisicio de conhecimentos que, por sua vez, poderdo ser aplicados a outros filhos.

Comparam o hospital a uma escola.

M14 - Gostei, porgue eu aprendi até como cuidar dos meus filhos melhor.
Porque eles me puseram a par de tudo. entdo e vou poder dar o melhor pra
eles, ¢ como uma escola pra mim, porque coisas que ey ndo sabia eu aprendi.
Como cuidar dos meus filhos melhor. tudinho, destacar o que ¢ bom pra eles ¢
o que ndo é, isso entdo foi bom.

As mies relataram que modificaram a forma de tratar cOm suas criangas,

observando a atuag@o da equipe.

MS - Entdo a gemte aprendeu muffo eu € meu marido, que nem VOCEs
psicologas, vocés tratam a crignga diferente. Igual en ndo sou de bater, mas
eu gritava muito, qualquer coisa eu berrava, o José ficava bravo, dizia que eu
assusto a crianca desse jeito. Entdo isso € errado, agora eu sei que ndo vou
mais fazer isso, 1550 eu aprendi aqut.



Cuidados consigo mesma

As mies referem também que foram levadas a distinguir doengas que apresentam

sintomas semethantes.

A mée a seguir, afirma sentir-se mais trangiila para enfrentar a doenca de sua filha.
A possibilidade de fazer perguntas a respeito de detalhes de doencas, auxiliou-a na
compreensao das mesmas, visto que passou a diferenciar os sintomas apresentados pela

filha, dos sinais de outras doengas, distinguindo seus sintomas dos apresentados pelas outras

criangas.

M5 - Porque eles deixam a gente tdo a vontade, bem a vontade mesmo, d
ponto de vocé ficar especulando detalhes mesmo, e saber o que ta acontecendo
com o teu fitho. Porque vocé vé uma crianga doente vocé nio sabe o que ta
acontecendo. Cé ve, quando eu cheguei aqui ¢ via ela com aquele barrigdo,
via outra crianga com barrigdo, en achava que era o mesmo problema, agora
ndo, ey ja sei separar as coisas, eu sei que o problema dela é um, o probiema
do oulro ¢ outro, quer dizer que pode até acontecer de ter wm problema igual,
mas vocé ndo misturg mais as coisas, cé Jja sabe separar, controlar mais os
teus nervos. Porque as vezes vocé vé uma crianca doente cé pensa gue o teu
fitho tem a mesma coisa, e ndo ¢, enido agora eu 16 segura, 10 tramgiiila,
quando eu chegar I& ja ndo vou me preocupar tanto, jé ndo vou me apavorar
fanto com crianga doente.

Ainda esta mae (M35) confirma ter usufruido, para st mesma, da experiéncia de

permanecer no hospital. Seme-se mais capacitada para enfrentar cidade de Sio Paulo.

M5 - ... £ aprende a conviver no meio dos outros, Igual en, cheguei tdo boba,
de interior. C8 vé, 56 o fato d'eu entrar no meic de vocés eu J comecei a ser
gente fina {rindo), né filha? (para crianca).

p - que € ser gente fina’?

MS- E ser educado, agora eu ja ndo sou mais do interior ndo, eu sou de Sdo
Paulo, né Ju? Agora a mde ja sabe ... me virar melhor, t6 vivendo n'outro
mundo, 16 me abrindo mais. Eu ndo sabia dar um passo prd fora do hospital,
hoje onde eles me mandar ir eu sei ir, porque eu ja me entrosar no meio dos
CHIFOS.

Os pais as vezes surpreendem-se. Ao internarem a crian¢a, o marido (P5)
considerava que a esposa ndo conseguiria permanecer em SHo Paulo, cidade até entio
desconhecida para ela. Avaliava a dificuldade de lccomogio do hospital para outra cidade

da grande Sdo Paulo, onde os parentes residiam, afimando também que, a esposa nio
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possuia "estrutura” para enfrentar a doenca e 2 internagio da filha. Ao contraro do
julgamento de ambos, a mée foi capaz de vivenciar bem 2 nova situagdo, ainda que a fitha

apresentasse uma doenca grave, até aquele momento sem solugdo defimitiva.
6.4 Avaliacio do atendimento

Todas as mies entrevistadas {100% WN=16), avaliam positivamente, o atendimento &

crianga e a familia, e a possibilidade de permanéncia com os filhos no hospital.
O atendimento da equipe

Mesmo que o problema da crianga ndo tenha alcangado solucio definitiva, o familiar
avalia positivamente o trabatho da equipe.

A mie a seguir, separa 0s conceitos de atendimento recebido e confianca na equipe,
da resolucdo definitiva do problema da erianga. Por isso observa que, ainda que a crianca

venha a falecer, pois sabe que a doenga é grave, deve admitir que foi bem atendida.

M5 - Confio nossal Confio bastante, {(na equipe) se acontecer alguma coisa é
porgue lem que acontecer mesmo, porgue eles cuidam bem mesmo. Tanto eles
{(médicos), quario as enfermeira, ¢ sdo muito bom praela,..

Os familiares elogiam a forma como as criangas so tratadas, e a competéncia dos

profissionais.

M14 - O hospital eu achei bom, o atendimento, o jeito que tratam a crianca
tambem ¢ muito bom, eu gostei bastante, cuidaram da minha filha direito, com
carinha, tudo que ela tem direito, acher isso muito bom.

As mies reconhecem que a equipe preocupa-se em observar e auxiliar a familia na

resolugdo de seus problemas afetivos e comportamentais.

M2 - O atendimento é bom, de uma memeira que eles se preocupam muito com
as pessoas, com as mdes, sobre o relacionamento da mde, sobre a familia
também, como € que a gente td ..., assim como ¢é que fala ... se comportando,
se sentindo. A primeira vez eu me senti muito apoiada, eles ddo muito apoio
pra gente, principalmente quando a pessoa chega da primeira vez que ¢ mais
dificil,...
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As mies observam a atenglio que ¢ dada & outras familias, pela equipe, que procura
ajuda-las na resolugdio dos problemas sociais, como a falta de emprego, transporte e

moradia.

M2 - Um pessoal da Bahia. Entdo, o pai da Clarinha tava Jalando que tinha
chegado, tava sem morar, e ja a assistente social ja se preocupou em arranjar
um emprego pra ele, wn servico, ai eu acho que entdo que o hospital ja se
preocupa um pouco com a vida i fora. Eu t6 achando muito bom agqui, muito
legal mesmo.

Comparando com outros hospitais

Mais uma vez, as mdes utilizam experiéneias diversas de hospitalizacio

2

comparando-as com o atendimento recebido na Unidade. Consideram interessante o
trabatho que € feito com os familiares, principaimente, 0s atendimentos grupais,
E muito freqiiente as maes relatarem que em outros hospitais nfio € permitido a mie,

acompanhar e apontam os efeitos desta auséncia para a crianca.

M20 - Eu achei bom, porque ela ja foi internada ... inclusive nesse primeiro
hospital, nesse que ela ficou primeiro, ela ficou um més e vito dias e ey s6
podia visitar uma hora por dia s6. Ela caiu bastante ... (ficou prostrada)
nossa!

M11 - Eu achei bom né, porque ndo é todos os hospital que deixa a mée ficar.
Entdo eu achel legal, tem tickel prd dar pra gente ne.

Condigdes materiais

Nos depoimentos que se seguem as mies avaliam como positiva a oferta, pelo
hospital de algumas condigbes para o acompanhante, ainda que precarias. Na situagio

econdmica adversa de nossos sujeitos, este auxilio ¢, scbremaneira, reconhecido.

M$ - ... Quira € que eles ddo o cartdo pra gente comer (ticket restaurante),
dorme, ndo dorme quem ndo quiser dormir. I bom demais, nio tenho defeito
pra botar.

MI2 - Eu achei otimo, eu gostei porque agui a gente tem lugar pra tomar
banho. aqui a gente tem lugar de se trocar, lugar de beber dgua, e nos outros
hospital a gente ndo tem higar nem pra ficar perto das nossas criangas, e aqui
tem tudo isso,
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Embora todos os pais avaliem positivamente o atendimento, constatamos que
apresentam algumas queixas,

Muitas delas dizem respeito ao relacionamento das mées com as atendentes e
auxthiares de enfermagem. Conforme ¢ gue fora anteriormente exposto, a proximidade no
gue se refere & pertenga social e ao cotidiano, a semelhanca dos papéis desemnpenhados, em
se tratando das atendentes em especial, sdio fatores que levam estes grupos a atritos.
Diversas queixas sdo, na realidade, enderegadas a ouiros membros da equipe, embora sejam
dirigidas, pelas mies, a0 grupo que esta mais proximo delas.

As auxiliares de enfermagem, por serem responsaveis pela coleta de sangue, por
exemplo, € um dos procedimentos mais temidos pelas criancas e pelas mdes, sio muito
questiortadas e até mesmo agredidas verbalmente. Houveram ocasides em que as mées, em
reunido do grupo de acompanhantes, questionaram a habilidade e a competéneia destas

profissionais.

Conclusio

A necessidade do familiar de conhecer o fendmeno doenga, ¢ clara. Decifra-lo é,
como vimos, seu objetivo primeiro. Ao deparar-se com a equipe, que pretende compartilhar
com ele este conhecimento, entram em jogo os elementos que regram a formacio das
representacOes. Os pais entdo assimilam a informagfo que, obedeca as regras da atribuicio
de sentido, atendendo assim as suas necessidades pessoals e a sua insercio social.

Concluimos, porém, nesta pesquisa, que a nova informacio colocava o familiar em
sttuagdo ambigua. Embora afirmasse querer inteirar-se dos acontecimentos, evitava tais
conterdos. Consideramos que, além da resisténcia & informaciio, comumente encontrada no
processo de aquisicdo ¢ de reconstituicdo das representacdes, ha outro fator responsavel
por esta evidéncia, ou seja, uma situagdo afetiva de continua ansiedade, ja que estd em jogo
a vida de uma pessoa com quem estabeleceu grande afiliacio.

O trabalho da equipe ¢ as condigbes de interagdo que se estabelecem no hospital,
porém, garantem que esta aquisi¢dio ocorra e de forma menos penosa.

Deste fato resulta que, por ocasiio da alta, os pais mostrem-se bem informados,
independentemente do tipo e gravidade da enfermidade que a crianga apresenta e do seu

prognostico. Avaliam positivamente, o atendimento que receberam e o trabatho da equipe.
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Por outro lado, tais condicdes de interacio beneficiam também 2 equipe, que esta
continuamente capacitando-se. Os profissionais passam a compreender, legitimar e respeitar
mais os valores, crengas ¢ comportamentos dos familiares, aprendendo a utihizar, por
exemplo, termos e expressdes verbais populares, esforcando-se para desvencilharem-se de
uma linguagem técnica, que dificulta a comunicago.

A importincia que a equipe atribui ao compartithamento do saber com as famihas,
permite que estas reproduzam suas proprias concepgdes, mesmo diante do empenho dos
porfissionais para que “aprendam” o que consideram o mais correto, além de proporcionar-
ihes um sentimento de valorizacio, apoio € respeito no seu direito a informagao.

No que se refere 4 pergunta inicial que nomeia este capitulo, concluimos que, depois
da hospitalizagdo do fitho nesta Unidade, os pais apresentam uma outra representagio sobre
a doenga, que nio é uma assimilagdo ipsis Jiteris do saber blomédico, mas denota um
investimento pessoal do familiar e uma influéncia do grupo social ao qual pertence.

As percepgdes dos pais, relativas 4 experiéncia de permanecer e observar as
oraticas, protagonizando muitas delas, aliam-se as concepgoes transmitidas, permitindo que
modifiquem as iinagens iniciais do objeto de representagio. Segundo MOSCOVICI (1978),
a interseciio entre percepto e conceito, cria a impressdo de realismo. Trata-se, portanto, da
objetivagio do fendmeno doenga, tio desejada pelos pais.

O sintoma, nicleo gue estruturava a representago inicial, passa a fazer parte da
nova construcio, como um de seus elementos, tornando-se sinal decifrgvel que nortela o
comportamento dos pais em relagio a crianga, concretizando-se 0 processo de ancoragem,
que fornece um contexto inteligivel ao objeto.

O ponto de conflito para a familia, a gravidade da doenca e possibilidade de morte,
agora ¢ admitido mais freqientemente, embora ainda de forma velada. A esperanga na cura
permanece presente.

A nova representagio possui elementos das principais categorias do modelo médico
oficial tais como: diagnostico, etiologia, prognostico e tratamento, mas seu conteudo diz
respeito principalmente a cada um dos individuos ¢ 20 fugar que ocupam na sociedade,

COmMO VImos.
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CAPITULO 7

NOS BASTIDORES



. Quem sdo estas criancas

. A familia fica " no ar "

. Um caso controverso

. Angustias de uma equipe de satide

. Um triste desfecho

. Um final feliz
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Neste capitulo consideraremos fragmentos do cotidiano do hospital, apresentando

algumas cenas que lhe sdo peculiares.

* Quem sio estas criancas

O clima da enfermana € agradavel, muitas criangas usam as roupas do hospital
quando nao as possuem, sendo que a mie pode trazer roupas e pertences do filho, Ha
trabalhos das criangas expostos nas paredes: elas pintam e desenham a doenca, a familia e o
hospital, que passa a fazer parte de seu unmiverso, Criancas sentam-se no colo dos
profissionais. Conversam, perguntam, andam pelas dependéncias da enfermaria, apreciam a
sala de reumdes, onde os médicos e a equipe costumam encontrar-se. Os profissionais
questionam-thes tambem. sobre a casa, a familia. a escola, o lugar onde residem, se ha praia,
se € bomto, quando as criangas vieram do Nordeste.

As criangas sdo pobres, em sua grande maioria, ¢ os efeitos da falta de boas
condigdes de vida, como a desnutricio, verminose, escabiose, pediculose, sao freqientes,
acrescidos dos sintomas da doenca, tais como, palidez, prostracio e inchaco.

No hospital, as atendentes, com dedicacfio e carinho, procuram amenizar estes
efeitos. Assim as criancas estdo sempre bem cuidadas, bem penteadas, com lacos, fitas,
trancas miudas,

As criangas brincam com seringas, frascos de soro, simulam injegfes nas bonecas e
gostam de usar os adultos como "pacientes”. A, cinco 5 anos, pegou minha mio enquanto
eu escrevia ¢ disse: “Tia, vocé tem muita veia boa de pegar, gquando for tirar sangue de
mim, vou mandar pegar em vocé ", traduc@o explicita do que as criangas vivenciam no
hospital. Aos poucos, ¢ de forma penosa, familiarizam-se com os procedimentos, que
provocam muito choro e contestagio.

"Perder a veia" ¢ o grande medo, pois significa uma ou mais picadas para recomegar
o procedimento. Assim, as criangas cuidam muito do brago com a tala que segura o
butterfly (pequeno dispositivo onde se pode acoplar a agulha, para administragiio do soro,
sangue ¢ demais medicagfes).

As criangas tentam compensar as restricdes que a doenga lhes impde Dinalva

apresenta uma enfermidade grave de figado, segue uma dieta com completa restricio de sal.
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Ao ver um grande biscoito salgado numa revista, recorta-o e cola na parede a0 lado da sua
cama.

Dinaiva tem nove anos, esta hi quatro meses no hospital. No grupo de criancas
perguntou a psicologa até quando ficaria doente, ¢ se “o Deus dagui ndo é o mesmo que o
Deus de la (sua cidade)?”. Estd questionando o fato de estar demorando para receber alta,
por isso “o Deus daqui” deveria agir da mesma maneira que “o Deus de I3, ou seja, onde
tambeém esteve internada, porém por menos tempo. "Oue burrice a nossa eln ja é bem
grandinha e pode entender porque estd hd tanto tempo internada, ¢ preciso explicar para
ela”, disse o médico, ao perceber o que estava ocorrendo.

Mesmo que o lar ofereca condicGes adversas, as criancas mostram-se felizes quando
chega a hora de ir para casa.

Mabel, 5 anos, fora internada sem a familia. Estava sempre ao lado da boneca, tudo
que via e experimentava, reproduzia nela. Dizia que a boneca também estava doente,
aplicava-the injecOes, realizava inalagBes e solicitava ajuda para fazé-lo. As “tias"
mprovisavam os instrumentos que Mabel precisava para cuidar da boneca, o frasco de soro,
o inalador, as seringas. Ao "pegar a veia" da boneca para colocar o soro, Mabel reproduzia
de forma perfeita, todos 0s movimentos necessarios.

Havia chegado o dia de ir para casa, Mabel estava feliz, comunica a todos que
voltard para casa e que verd a irmi, a quem se referfu muito durante toda a internagdo. O
pai ecarrega-se de buscé-la. Ela veste-se rapidamente, arruma seus pertences, colocando-os
numa sacola, tira com cudado "o soro" da boneca, troca suas roupas também dizendo ao
pat. "vocé carrega a sacola e eu a boneca, tirei a roupa do hospital ¢ pus a roupinha dela,
nds duas tava internada” . O pai apanha a sacola, ela a boneca, despedem-se de todos e

548,

* A familia fica " no ar "

Uma crianca de 5 meses sera internada. Veio acompanhada dos pais e foi recebida
pela enfermeira e por uma das atendentes que brincam com a crianga. A enfermeira se
apresenta, as atendentes participam dizendo que o bebé & "gordinho ¢ bomito”, ¢ muito
risonho também.

A enfermeira faz a entrevista inicial, orientando a mde em relagiio a rotina da

mstituicio, 1€ o folheto de ortentagio para os pais, indaga se trata-se da primeira internacio,
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e o motivo da hospitalizagio. Pergunta sobre o nimero de fithos do casal e informa que a
crianga podera ter um acompanhante. Refere-se também 4 visita, que tem duracio de trinta
minutos, aos téenicos que trabatham na enfermaria, nomeando-os e destacando a funcio de
cada um. A mie demonstra ndo compreender o que ocorre,

O residente que acompanhara a crianga, entra no quarto, semta-se ao lado da
enfermeira ¢ pergunta. "Esta é a mde da crianca que internou?” Dirige-se¢ 4 mie
investigando, dentre outros aspectos, o inicio da enfermidade, ¢ o motivo da vinda ao
hospital. Em seguida ambos levantam-se e saem. A mie permanece com o folheto na mio,
meio indecisa. Digo-lhe que poderd ficar no quarto da crianca se o desejar.

Passados alguns instantes entra no quarto o estudante de medicina, o interno. Traz
consigo o roteiro de anamnese. Dirige-se 2 mie comunicando-lhe que devera fazer-the
algumas perguntas. N3o se apresenta, ndo sabe o seu nome. Segue rigidamente a ordem das
perguntas do roteiro. Quando a mée dé uma informaglio que esta mais adiante, mterrompe-
a: "Isto depois eu pergunto " Ha certas expressdes que a mie ndo compreende, por
exemplo: “Nascen a forceps?” A mie olha sem responder. O interno explica: "Assim s
(fazendo gestos com a mdo) g ferro 7" Ela compreende a pergunta. Qutro estudante
aproxima-se, ambos cochicham e riem varias vezes, O primeiro formula questdes que
induzem ou sugerem a resposta e perguntas que a mie ndo compreende; "Tem secrecdo no
nariz"? "Jd tomou vacina Sabin? ". Nio ha resposta. "Vacina de gotinhas? " "Com
quantos meses?” A mie permanece em siléncio, procura lembrar-se. O aluno interrompe;
"4 senhora ndo iem o cartido de vacinas?" A mie apanha o cartfo, mostra-o. Ele diz
“Gba, beleza! " A mie que permanece de pé, depois de mostrar-lhe o cartdo, é convidada a
sentar-se. "Senta af mée!”. Outra mée que estd de longe, observando, ri disfargadamente,
Ao final, depois de ter observado o cartfo, o interno diz; "dgora vou examinar”, levanta-se
£ sa,

U aluno trata a mie como se estivesse apenas cumprindo sua tarefa de escola. Nio
demonstra qualquer preocupacio de interagir com ela. Nio sabe o seu nome, nem o da
crianga, ndo olha para a mie, interrompe-a, ndo esta atento ac que ela diz. O ouvir seletivo
e caracteristico do modelo médico, pois o conteddo deverd ser enquadrado num padrio
previamente estabelecido, que aceita algumas informag@es e rejeita outras.

Assim sendo, o estudante estd mais preocupado em cumprir sua tarefa, em
preencher o formuiario. Quando percebe que a mie nio entende as perguntas, procura

substituir os termos, embora demore a fazé-lo, criando um certo desconforto na mie, que €
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colocada no iugar do "ndo saber sobre o filho". Nio se preocupa em informar, em
comunicar-se com 2 mde, em dar seqiiéneia a seu atendimento, estabelece CONSIZo mesmo
um monodlogo, e finaliza "agora vou examinar”

Embora a equipe se empenhe no preparo do aluno para atuar junto aos pais, ainda
assim situacdes Como estas ocorrem.

Trata-se do resultado de um déficit da formagio médica no que se refere a aspectos
ligados a interaghio meédico-paciente. Os alunos considerados mais adequados na relacio
com as familias, o faziam geralmente por "bom senso", pois faltava-lhes o aprendizado de
técnicas de entrevistas ¢ o conhecimento acerca da populagio que atendem.

Na entrevista feita pela assistente social, ela se apresenta explicando que o trabalho
¢ feito em equipe multiprofissional, e o que isto significa. A mae parece nio entender,
Indaga sobre a familia, mimero de filhos, o que fazem, quem trabalha, onde morarm, como
vivem, quem sustenta a casa. A mae responde com os olhos baixos, diz que o marido bebia
muito € que morren quando estava gravida de cinco meses do fitho que agora esta
hosprializado, A filha de dezessete anos trabalha, ganha um salario minimo, vivem ainda
com uma pensdo deixada pelo marido. Moram numa casa cedida pela sogra e, antes da
morte do marido, pagavam aluguel, hoje ndo. A assistente social intervém: "Mas isso dd pra
viver?” A mie sorri timidamente; "/ dificil!”. A assistente social pergunta se ja tentaram,
juntamente com a sogra, resolver a situagdo da casa. A mie diz que ndo. A profissional
eNCerTa a conversa ¢ sai.

Depois de ter dado todas estas entrevistas, a mée parece saber pouco sobre o
hospital. Poderfamos nos perguntar qual a8 comtradiciio existente neste fato, visto que o
hospital esta querendo informar e a familia ser informada.

Como vimos no capitulo 4, o ato de assimilar informagdes na chegada ao hospital
envolve muitas varidveis, destacando-se a ansiedade dos pais. Esta maneira sequenciada,
porém descontinua, de transmitir a informagdio, deixa os pats confusos, aguardando a
“proxima etapa” E evidente que, 208 poucos, conseguem inteirar-se do que ocorre, mas a
sensacdo mnicial é a de "estar no ar".

A pratica do "inquérito”, desenvolvida no hospital é vista como um procedimento
absolutamente normal. A inten¢do da instituicio é sempre a de ajudar, no entanto, is vezes
esta conduta torna-se invasiva, colocando 0s usuarios numa situaclio constrangedora. Por

esta razdo a instituigio deveria repensar este procedimento.
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Serla importante que a recepcio tivesse o acompanhamento de uma tinica pessoa da
equipe, que poderia ser a de enfermagem que cuida da crianga, por exemplo. Fsta
profissional faria o papel de “acompanhante" da familia nos primeiros momentos da

mternagio, mtroduzindo cada uma das atividades iniciais.

s Um caso controverso

J4 era noite quando Nara chegou & enfermaria acompanhada de sua mie. Fra uma
menina bonita de olhos brilhantes, estava com dois anos e oito meses de idade e aparentava
boa saide. Apresentava, porém, um grande hematoma na face direita. A mie deixara Nara
gom 3 atendente e se fora, sem falar com mais ninguém na enfermaria.

A menina viera do Pronto Socorro com suspeita de espancamento. Além da face,
tinha um grande hematoma na nadega, suspeitava-se de fratura no brago esquerdo, que
estava mchado e Nara ¢ mantinha imovel,

A mie relatara no PS, gue a mancha do rosto aparecera espontaneamente, a da
nadega fora resuitado de um tombo, ¢ o brago estava normal quando chegou ao hospital. A
incoeréncia da historia da mie, aliada ac exame clinico que nfo evidenciou febre (a crianga
estava bem, aparentemente ndo apresentava nada gue pudesse explicar os sintomas),
aumentaram as suspeitas da equipe a respeito da possibilidade de espancamento,

No dia seguinte, a mie voltou a enfermaria, e foi recebida de forma gentil, pela
equipe, assim como todos os outros famihiares. Quando lhe pediam para relatar como
surgirarm oS sintomas, 2 mie repefia a historta. Ao dinigir-se 4 ela, a médica revela as
suspeitas da equipe. A mae nega ter batido na filtha.

Em entrevista a mie que, sempre chorando, revelou o desejo de i embora, pois a
meédica dissera-the que a crianca tinha apenas vermes, considerando que "foi pancada” A
mie confirnma que até o fim 1a dizer que ndip fora pancada, pois ndo bateria numa crianca
ASSIIN pequena.

A mie trabalhava como diarista trés vezes por semana, ¢ 2 menina ficava aos
cuidados da tia, que segundo a mde, também nio seria capaz de tal atttude. Langa, entdo,
suspeitas sobre o filho da cunhada, um adolescente.

A mie estava sempre com a crianga no colo, que pedia-the que ndo chorasse. Nara

parecia ser muito apegada a mae, era carinhosa com ela.
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Enquanto conversavamos a enfermeira trazia compressas para por nos hematomas, a
mae segurava a compressa, parecia se sentir culpada, querendo compensar alguma coisa,
impossivel de decifrar.

Depois de realizados todos os exames, a equipe ndo encontrou sinais de doenca e
conclum que fora espancamento.

Em casos como este, a historia se repete, o relato dos pais é incoerente e existe um
coruio familiar que protege o agressor, Assim, raramente chega-se ao esclarecimento dos
fatos, O hospital encaminba a crianga para o Juizado de Menores que, a partir de entéo,
bloqueia a alta. Os pais perdem o direito de retirar a crianga do hospital.

A reagdio da equipe ¢, geraimente, de raiva da familia, embora tente lidar com este
sentimento evitando hostiliza-la.

Dois dias apos a mternagdio, Nara estava melhor e os pais pretendiam leva-la para
casa.

Antes de encaminhar a crianga 2o juiz, a psicéloga conversou com o pai e, em
seguida, com a mie. O pai afirmou que ndo sabia 0 que teria ocorrido, mas confiava na
esposa que cutdava bem dos filhos. Quanto 3 miie, continuava narrando a mesma historia, A
psicologa avaliou a mile como "estranha” e suspeitou que tivesse problemas psicologicos. O
pat, por outro lado, pareceu-the muito distante, como se nfio quisesse s¢ envolver. A equipe
decidiu entdo que encaminharia o caso para o juiz, mas antes preparou-se para comumnicar
familia esta decisdo. Acreditava que os pais iriam contesta-la, pois estavam insatisfeitos no
hospital, contrapondo-se 4 equipe.

Reumram-se para conversar com o0s pais, o médico residente responsavel pelo caso,
o médico preceptor, a psicologa e a assistente social. A equipe surpreendeu-se quando os
pais concordaram com a decisdo, pareciam até aliviados, embora continuassem sustentando
que ndo agrediram a crianga,

A psicologa interpretou este comportamento controverso como um "pedido de
ajuda”, pois retirando-lhes a responsabilidade de decidir, ficariam mais aliviados. Depois
deste enconiro com a equipe, 0s pais realmente ficaram mais tranqgiilos na enfermaria. A
crianga foi recuperando-se e a familia aguardou a decisdo do juiz.

Casos como este coloca-nos sempre diante de um conflito, visto que € o destino de
uma crianga que estd por ser decidido. Colocam-se para a crianga duas possibilidades

infelizes: ou permanecer com uma familia que a agride, ou ser retirada deste lar, ao qual
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estd apegada, para ser colocada numa mstituigdo ou em outra familia, Qualquer opcio

parece-nos nociva e triste.

* Angustias de uma equipe de saiide

Na reumido de equipe, a médica chefe quis saber como os residentes avaliavam o
estagio, at¢ aquele momento, Estavam presentes trés, dos quatro residentes. Uma delas
considerou que ndo sentia diferenca em virtude da presenca dos pais, mas sim em relagio a
idade das criangas. Estava mais habituada a lidar com bebés, nos estagios que realizara,
afirmando que, neste caso, as criangas eram maiores €, em conseqliéncia, o envolvimento
com elas, também. Por isso "na hora de tirar sangue da uma coisa por dentro™

Houve uma morte na enfermaria e a residente reclamou de uma das enfermeiras para
a enfermeira chefe, relatando que na hora em que a cnianga “parow” (morreu), nio foi bem
assistida tecnicamente, A enfermeira chefe considerou que ndo havia caréneia de material, e
0 que ocorrera, devia-se a falta de empenho pessoal. Justifica-se dizendo que, havia
problemas com o pessoal do turno ao qual a profissional pertencia, ¢ que tomaria as
providéncias pertinentes,

Na realidade foram duas, as mortes ocorridas na semana. Uma das criancas mortas
apresentava uma doenga crénica grave, mas que estava sob controle, por isso a equipe foi
"pega” de surpresa. Esta crianca fora transferida para a emergencia. onde morreu. A outra,
um bebé que também apresentava uma doenca grave, morreu na enfermaria, de forma
repentina, em conseqiiéncia de uma parada cardiaca.

A medica chefe fala da angustia vivenciada pela equipe, diante destas mortes, mostra
- como este acontecimento mobilizou os profissionais que culpam-se mutuamente, tal como
ocorreu entre a medica e a equipe de enfermagem . A enfermagem culpava a médica e esta,
a enfermeira, através de comentarios que ouvia-se nos "bastidores". De quem foi a culpa?
Era a pergunta que se faziam todos.

A meédica chefe explicitou para a equipe como se d4 este mecanismo sempre que
acorrem mortes na enfermarias o meédico sente-se culpado e, quando nfo preparado para
compreender esie processo, projeta suas anglistias nos outros profissionais, principalmente
na equipe de enfermagem, que o assiste diretamente, O médico pergunta-se se nio poderia
ter feito o methor para, entdo, salvar a crianga. Por isto € necessario, segundo a doutora C.,

adequar todas as condigdes para o bom exercicio profissional nestas circunstincias, como
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por exemplo, verificar o carrinho que contém a medicagfo e instrumentos para atender a
uma emergéncia. Desta forma havera mais confianga nos procedimentos a serem efetuados.
A médica residente responde & doutora C., que ndo se sentia culpada pela morte da crianca,
mas considerava "wma barra”, tudo que ocorrera.

Lidar com os aspectos emocionais decorrentes de situacBes desta natureza, traz a
esta equipe um avango em relagio aos profissionais de saide em geral, uma vez que esta
nfio € uma pritica comum nos hospitais, onde cada profissional deve trabalhar, por si

mesmo, suas fantasias, temores e angtstias diante de situages dificeis.
e Um triste desfecho

Jodo tinha nove anos, j4 estava internado no inicio desta pesquisa no hospital
{hamava-me atengio aquela crianca que ficava isolada num dos quartos da enfermaria. Seu
aspecto impressionava, apresentava abddmen aumentado que mostrava o curso das veias,
vdo podia locomover-se, ou sentar-se, permanecendo deitado. Mesmo apos longa
experiéncia em hospitais para criangas, o quadro parecia-me chocante, o que me impediu de
aproximar-me o primeiro instante. Aos poucos, vencendo as barreiras, passei a interagir
com a crianga, que atenta controlava o movimento das pessoas que passavam pela porta e
olhavam pela "janelinha”. Era uma crianga lcida e assistida pela terapeuta ocupacional,
desenhava e lia historias diariamente.

A equipe parecia nfio envolver-se muito com a crianga, ainda que estivesse bem
cuidada. Pouco se referia a ela na enfermaria. Apresentava uma doenga no figado, grave,
cujo sintoma mais aparente era o volume do abdémen, provocado por uma ascite’. Oriunda
do Rio de Janeiro, viera em busca da possibilidade de realizar um transplante de figado.
Estava sem acompanhante € ndo recebia visitas dos familiares.

O caso era considerado terminal e, depois de uma internago longa, a equipe decidiu
transferi-lo para o hospital do Rio de Janeiro, que o havia encaminhado.

Chegado o dia da viagem, a equipe demonstrava tristeza, sem, no entanto, descuidar
da crianga. Preparavam-no, meticulosamente, vestindo-o e cuidando de todos 03 detalhes,

Doutor (3., o médico que atendera o menino, desde sua intermacio, conversava com
ele, enquanto a assistente social e a enfermeira preparavam o auxiliar de enfermagem que

viera do Rio, especialmente para acompanhé-lo.

' Sintoma popularmente conhecido comoe barriga d*4gua.
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Apos transmitirem-se as instrucdes, verificou-se o soro e dissecou-se uma veia, para
0 caso de uma emergéncia. As pessoas da equipe despediram-se de Jodo, desejando-the boa
viagermn. O doutor O, encarregou-se de leva-lo no colo, até a ambuiancia. C. a enfermeira,
além da assistente social, educadora de saude e algumas atendentes seguiram o médico.
Alguns profissionais despediram-se acenando, enquanto outros pareciam nio querer
“envolver-se muito". Na ambuléncia, o doutor O. beijou 0 menino € o colocou na maca A
medica que o acompanharia até o aeroporto entrou na ambuléncia. C., a enfermeira
despediu-se rapidamente e, soube-se depois, que escondera-se para chorar.

Todos os profissionais relataram que sentiram-se vulneravels, quase haviam
chorado. A possibilidade de demonstrar o3 sentimentos, porém, nio é bem vista no hospital.
Os profissionais aprendem que devem confortar a crianga € a familia, sem qualquer
demonstracdo do que é considerado como fraqueza, ou seja, seus sentimentos,

Alguns dias apos a viagem a equipe recebeu a noticia que o menino havia morrido.

Contrariamente ao que fora hipotetizado. ¢ envolvimento da equipe com a crianca
era acentuado, Houve empenho e sua morte provocou sensagdo de fracasso ¢ de perda. A
dedicagdo dos profissionais as criangas era notivel, mesmo nos casos mais graves, de

prognostico sombrio.
* Um final feliz

Chegara para internacio uma crianca de dois anos com suspeita de Calazar.
Chamava-se Clara e estava acompanhada pelos pais, um casal de meia idade.

A crianca estava amarela ¢ inchada, assustada olhava de um lado para o outro,
muito amedrontada. A atendente que a recebeu demonstrou amabilidade para com ela,
pegando-a no colo e conduzindo-a ao banho Clara permanecia sentada e imoével na
banheira. Os pais acompanharam o banho, sem nenhum comentario, enquanto a atendente
perguntava-ihes sobre os habitos e preferéncias da crianca.

A familia viera da Bahia havia dois meses, onde trabalhava na lavoura, numa
situagdo que descrevera como muito ruim, ja que ganhava pouco e, em tempo de seca,
havia escassez de servigo. Uma vez em Sdo Paulo, passaram a residir na casa de um irmio
do pai, na periferia da cidade. Os pais estavam a procura de emprego e pretendiam construir

um barraco para a familia. O casal tinha mais um filho de cinco anos,
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O Servigo Social da Unidade encaminhou-os para uma agéncia de empregos e para
um Servico de assisténcia da Prefeitura que providenciava terrenos e material para a
construgdo de barracos, e aconselhou-os a falar com 0 parente que os hospedava, para que
tivesse tolerfncia até que conseguissem um local para moradia, ¢ que considerasse que
enfrentavam uma situacio de doenca.

A familia de Clara era uma famiia tipica de migrantes nordestinos que deixa sua
terra € vem para S3o Paulo em busca de melhores condigdes de vida, Chega em situagio
precaria e conta com a ajuda de parentes ¢ amigos que migraram anteriormente e
enconiram-se em situacio menos desfavoravel.

Mesmo enfrentando dificuldades em Sdo Paulo, os pais afirmavam preferir esta
cidade, na comparacio com seu local de origem.

Uma vez informada de que poderia permanecer no hospital, a mae disse que ndo
acompanharia a crianga, porque precisava procurar €mprego, mas que virla visita-la. Assim
a mae comparecia, mais freqiientemente, nos finais de Semana e o pai de vez em quando.

Embora a hospitalizacio inplique em PTe€OCUpPaca0 para os pais, em ¢asos como
este, deixar a crianga bem cuidada e alimentada significa ndo ier que sustenta-la, ¢ um
€NCAargo a menos para pessoas que estio vivendo em condigdes adversas.

O Calazar € uma doenca infecciosa que ataca principalmente o figado, mas também
outros orgéos e, tem tratamento longo e delicado. Apés permanecer no hospital POT quase
vinte dias, Clara apresentava os sintomas iniciais mais acentuados, além de prostracio, o
que era esperado e devia-se a evolucio da doenca e ndo a um agravamento do caso,

Num certo fim de semana o pai veio visita-la e considerou que o quadro havia
piorado apds a internagdo, por esta razio solicitou a alta alegando que a trataria em casa,
com ervas.

A equipe temia gue os pais nio compreendessem o que se passava no hospital ¢
colocassem em risco a vida da crianga, através de alta a pedido.

Asgim, a enfermeira e o médico de plantdo tentaram dissuadir o pai, que irritou-se
porque fora aconseihado a esperar até que conversasse com a médica chefe, a profissional
habilitada para tiberar a crianca, mas ausente naguele momento. Na verdade a equipe agia
desta forma tentando ganhar tempo.

O pai aproximou-se do berco da crianga e ameagou arrancar-the o soro, A
enfermeira interveio. “calma pai, desse jeito o senhor vai machucar sua Jfitha " Depois de

duas horas tentando convencé-lo sem SUCESS0, a equipe convocou a meédica chefe, que
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autorizou a alta. Outras mdes também manifestaram-se, referindo-se aos beneficios da
hospitaiizagéo, ao empenho dos profissionais € ae fato de que sentir-se-ia culpado caso a
filha morresse.

A enfermeira, sentindo-se frustrada trouxe-lhe a informagio de que poderia leva-la,
mas deveria assinar um documento no qual responsabilizava-se pelas conseqiiéncias que
poderiam advir. O pai desculpa-se, dizendo-se nervoso ¢ resolve acatar a determinacio
médica,

A equipe ouve suas queixas, sobre sua vida dificii, sua ma condicfio de saude e a
doenca da filha, sugerindo-lhe que participasse do grupo de pais. Além disso, fora-lhe
explicado que a piora do quadro estava relacionada com a evolucio da doenga, e que isto
aconteceria também em casa, onde nido poderiam comtar com os recursos apropriados o
gue, por sua vez, poderia causar a morte da crianga.

Na reunido de equipe realizada antes do grupo de pais, discutiu-se 0 que ocorrera, e
tentou-se enconirar formas de convencer O pal a Permitir que a crianca permanecesse até o
final do tratamento e, uma das possibilidades era sugerir a ele que trouxesse o benzedor ao
hospital (quando referiu-se ao tratamento com ervas, mencionou que conhecia um benzedor
que poderia cura-la). A medica assistente aventou, ainda, a lipotese de lhe sugerir que
ievasse uma roupa da fitha para que ele a benzesse. Discutiu-se também que esta pritica ndo
deve ser coibida, ao contrario, deve ser respeitada, visto que pode trazer trangiilidade aos
pais, além de permutir-lhes atender a uma necessidade constante durante a doencga, ou seja, a
de realizarem tudo que estiver 20 seu alcance visando a cura.

A equipe respeitava a religiosidade das familias, e desde que esta pratica ndo
mterferisse de forma prejudicial no tratamento, deveria ser aceita como um elemento que
poderia colaborar para a recuperagio da crnianca. Esta medida mummiza o etnocentrismo das
equipes de saide que, em geral, ndo respeitam as crengas e valores da populacio, € ao invés
de utilizarem suas praticas religiosas como aliadas do tratamento médico, acabam por criar
uma situacio de conflito, instituicdo-usuario, que ¢ nociva para toda a comunidade
hospitaiar.

Na reuniio de grupo de pals, o pai ndo compareceu, mas a mie estava presente para

saber como ficaria a situagdo da fitha, conforme constata-se a seguir:

M - Como ta a sitkacdo da Clara, e queria saber? So sobrei eu pra falar...

{ ris0s5 ) .



Ra - 4 Clara, ela tem um problema que é uma infecgdo causada por um
bichinho, que dd uma série de problemas, figado aumentando, bago
aumentando, ¢ uma infecgdo que ¢ considerada grave e assim acaba tendo
muife risco prad crignga, pro crescimento da crianga, pro desenvolvimento da
crignca . I o bichinho ataca varios lugares, o figado, o baco, dentro do osso,
o sangue. b, isso na verdade assim, ela 1a internada porque existe um remédio
que acaba com esses bichinhos . Mas ¢ um remédio que ndo pode fomar em

casa, ndo ¢ um remeédio comum.

A equipe estava angustiada com a possibilidade, que ainda existia, da familia levar a
erianga, pois sabla que por maior que seja o poder da mstituigio hospitalar sobre os
usuarios, a familia tem o diretto de tomar a deciséio que considerar mais conveniente, Assim,
ao responder a pergunta da mie, o médico residente procura explicar o que € a doenga,
ressaltando os aspectos que considera poder convencer a mie da necessidade de gque a
crianga permaneca. O medico fot mais incisivo do que a equipe costuma ser, ent ¢asos como

25te.

M4 - I o remédio que ela 16 tomando?

Ra - Isso, isso, 5O que é um remédio complicado, porgue a infecgdo dela
atinge varias partes do corpo ¢ mais complicada, o remédio aue ela toma
também ¢ um remédio gue é complicado pra tomar. Pode dar varios efeitos
rutns depois que ela toma, pode dar febre, vomito, fremores mas apesar desses
efeitos ela precisa tomar para matar o bichinho. Mas parece que sabado o seu
marido quis tirar ela daqui. Entdo a gente ﬁ'ca preccupado, porque a Clara
precisa desse remédio, ndo é um remédio que a gente acha que precisa, ela
com certeza precisa prd poder sarar, sendo ela vai ficando cada vez pior,
piora mais o crescimento dela, e se ela sair do hospital, fora do hospital ela
ndo vai poder tomar esse remédio porque ndo é um remédio que s¢ possa
tomar em casa.

70 - Tem gue tomar na veia?

Ra-E tem que tomar na veia, entende? £ preciso tomar muitos cuidados com
esse remédio. Entdo ¢ preciso falar com o seu marido assim, se vocés vao

guerer tirar ela.
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O residente enfatiza a necessidade da medicacio, argumentando a favor da

internacgdo, ja que contraria a vontade do pat.

RbE - Ele ja 1 mais trangitilo?

M4 - Entdo, ela tava com problema na pele. Ai veio das Clinica pra ca. Antes
de vim pra ca ela sO tava com febre e com a barriga alta, depois na outra
semana ew vim aqui ¢ achei ela inchada, marelinha, Jazia xixi gue nem um
acafrde, manchava a roupa até. Fle chegow em casa mum nervoso que suava
Jrio, porque ele ja tem problema sabe? Ele ja foi operado, entdo disse que ia

tirar.

A mie fala a0 médico das razoes que os levaram a pensar que a hospitalizacio
pudesse agravar a doenga. E importante notar como na intervencdo da mie estd evidente
que a sua preocupacdo ¢ a mesma do pai, isto €. ela também acredita que o hospatal
provocou a piora do quadro, mas livra-se do conflito com a equipe, colocando, na figura do
pai, a revolta, a insatisfagfio e a autoridade. O pai, por sua vez. adapta-se a0 "papel” mas
ndo vem ao hospital, a ndo ser no fim de semana, quando a chance de falar com o médico é
menor. Este ¢ um mecanismo que a familia utiliza para enfrentar as situagdes de duvida e

insatisfacio com o atendimento. O fato de queixar-se pode, na sua concepgdo, provocar

represalias contra a crianca.

Ra - Ela tem um problema que deixou ela amarela mesmo mais inchada, nos
Jizemos muitos exames e achamos que Isso acontecen pela propria doenca do
Jigado. Quer dizer que ndo foi um problema que ela teve porque o hospital
que causou, foi dela mesmo isso dai. Toda vez que td internada e acontece
alguma coisa os pais acham que acabou pegando no hospital, e as vezes isso
acontece mesmo, mas..., no caso dela, é dela mesmo, faz parte da doenca dela,
podia fer acontecido em casa ou aqui, como ela tava internada acontecey
agui, mas ndo significa que ela piorou muito, mas que ela teve uma

complicacdo de problema que ela ja tinha.

O residente, continua tentando convencer a mie de que o estado atual da crianga foi
provocado pela doenca e ndo pelo hospital. Concorda que muitas vezes as suspeitas dos

pats sobre os hospitais tém fundamento. embora, neste caso, a ddvida nio proceda.
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M4 - A gente procura porque ndo tem condi¢do em casa. Mas ele ficou fouco,
néo tem estudo, ja teve derrame, foi operado, tem muito problema. Quando ta
nervose a getite nem pode falar nada, eu digo ah! e deixo falar sozinho, ele
disse que ia buscar a menina. Fu falei calma, eu vou la segunda feira ¢ ver o
que a gente pode fazer. Eu vim pra saber se ia ter alta ou ndo porque primeiro

Deus, depois o trabalho dos médicos.

A mie coloca a figura do pai no papel de ignorante, doente, e ela propria no de
apaziguadora, alguém que precisa relacionar-se bem com 2 equipe, mas que também espera

3 alta.

RE - Ndo sei se a senhora entendeu duas coisas: primeiro, isso que ele tava
explicando, demora muitos dias, ela toma o remeédio todo dia durante varios
dias, ndo é que tomon ¢ jd acaboun, ta tomando, toma hoje, toma amanhd, toma
varios dias na veia, entdo essa internagdo vai demorar um pouco ainda.

M4 - Entdo vai demorar muito,

Rb - Vai, vai demorar, ela vai embora quando tiver sem febre ¢ ter tomado
toda a medicagdo na veia, enmtdo demora vdrios dias, mais de uma ou duas

semanas, entdo tem que se preparar porque é demorado.

Percebendo a intencio da mie que deseja uma defimicdo sobre a alta, o residente

volta a explicar gue a internaglo sera longa, ressaltando a importancia da espera.

RE - 4 segunda coisa é a seguinte, a Senhora entendeu como € que pega esse
bichinhe?

M4 - Me explicaram assim, guando tem gualquer criacdo.

Rb - Isso, é uma mosca, mosquito, que ld na regido onde a senhora mora da
muito, ndo sei se a senhora ja tinha ouvido falar, chama Calazar doenca que
aumenia a barriga.

M4 - Eu ja ouvi falar...

Rb - Entdo, na Bahia da muito, a mosquinha quando pica ela passa pra
crianca o bichinho, e pra gente grande tambeém, ndo € s6 crianca, naquela
regido dd muito dessa doenga, entdo precisa tratar direitinho.

M4 - E... mas a barriga dela é sempre alta e dura ...

206



O residente descreve 4 mée o que ¢ a doenga, a causa, e a razdo dos sintomas, mas a
mie confrap0e-se numa argumentacdo simples, onde refere que se o sintoma persiste, a

doenca também, questionando entdio a eficicia do tratamento.

Rb - Iss0, no caso dela, lembra quando estava explicando sobre o figado? No
caso dela essa doenca também aumenta o baco ¢ o figado, mas por outro
motivo. Essa infec¢do faz aumentar o volume, crescer o figado e o bago, por
isso que aparece um carogo na barriga dela. E diferente dos outros casos que
eu expliguei.

M4 - Caso ( no caso} a barriga fica dura?

Rb - Isso, é porque o bago e o figado fica aumentando.

As - Ela tava me dizendo que ta preocupada porque nunca a barriga ficou tdo
grande.

Rb - E porque ela ndo ¢ curada, a doenca esta ai ainda, agora que comecoy a
abaixar, cé vai ver que vai melhorar, primeiro vai ficar sem febre, vai ficar
mais espertinha...

M4 - £ porque ela td assim...

Rb - Esse bichinho acaba dando anemia também, ela fica mais fraca, e isso
vai sarar também, muitas vezes o bage ainda fica um pouco grande, ndo fica
completamente normal, 1a? Ele volta bastante, mas fica um pouguinho grande,
as vezes demora meses pra regredir, entenden? Pra ir regredindo, regredindo,
a senhora vai rotar gue o medicacdo regride bastante no comeco mas depois é
mais devagar.

Ra - £ importanie a senhora saber gue isso é da doenga dela mesmo.

M4 - Da doenga?

Ra - Isso de aumentar a barriga, entendeu? Ndo ¢ alguma coisa que foi feito

aqui, é a propria deenca dela que ta causando isso.

O meédico explica o que causa © sintoma. A assistente social comunica-ihe a
preocupagio da mie, que acredita que no hospital houve piora. O meédico continua a
argumentar em favor da permanéncia, salientando as seqielas da doenca e a melhora da

crianga.
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M4 - Quer dizer que ela toma remédio vai...

Ra - Matando o bichinho e fazendo diminuir a infecedo. Voce sabe o que ¢
infecpdo?

M4 - ... quando se tém espinho no pé, forma pus...

Ra - Infeccdo ¢ uma cotsa que... quando vocé pega uma doenca que é causada
por um bichinho, o bichinho emra no  seu corpo ele acaba entrando no seu
corpo, o bichinho, entra no sangue, e isso se chama infecedo. Entdo sempre
gue tem um bichinho gque produziv aquela doenca chama infecgdo. Entdo
quando vocé espeta com um espinho, o bichinho entra no seu pé e vai Jormar
aquele pus. Isso também chama infecgio.

RE - Sempre que tem um bichinko atrds de uma doenca a gente chama de
infecgdo.

Ra - Lntdo o remédio ¢ pra matar o bichinho pra melhorar da infecgdo, Entdo
quando acabar a infeccdo é sinal que matou os bichinhos ¢ ela vai melhorar,
vai ficar mais disposta, o baco vai diminuir. t4?

As - O importante mde é ver que ndo ¢ isso depois que ela internou ¢ que
Jicou pior, na verdade ¢ uma conseqiiéncia da doenca, se ela tivesse em casa
isso também teria acontecido.

M4 - (uando a gente ndo entende as coisas tem que perguntar prd saber.

Ra - Quando vocé ndo tiver entendendo pode vir conversar, pode falar com a
gente. {para As) E preciso convocar ¢ pai.

As - Quando td nessa situagdo de ser dificil dele vir aqui, é imporiante voce
trazer sempre as suas duvidas prd ele, se vocé ndo entender. Se vocé néo

eatender ndo vai poder explicar pra ele.

A equipe de apoio ajuda a esclarecer a mie, eximindo o hospital da culpa, sugerindo
a presenca do pat. Sabe que ele ndio quer vir, por este motivo solicita 2 mie que transmita-

the as informag®es que recebeu.

FPsi- Pode perguntar quantas vezes quiser, se tem dhivida.
© M4 - A gemte aborrece vocés porque ta sempre perguntando se wi melhorando

se ta piorando...
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Psi - Isso ndo € aborrecimento, ¢ o que a gente espera pra evitar este tipo de
confusdo de preocupacdo, que vocés tém. Entdo lem essa reunido, mas

Independente da reunido procura saber quem é o médico e pergunta.

A equipe coloca-se a disposicdo para responder as questdes dos pais. A mie
acredita que sua atitude incomoda 2 equipe. '

Depois da reuni2o a enfermeira conversa com a mie, que diz que explicara ao
marido o que ouvira, embora ndo consiga repetir as informagdes recebidas porque, segundo
ela, " os médicos falam de um jeito que é dificil pra gemie entender. porque a gente ndo
tem estudo "

Passados quinze dias da sessdo em que a mée havia comparecido, ambos, pai e mde

vieram para o grupo de pais. O pai é o primeiro familiar a intervir:

P4 - A minha duvida que eu tinha era o problema da minha menina, logoe no
comeco er quis tirar ela num momento de nervoso, mas com o tempo eu fui
vendo que ela tava melhorando, que aqui tinha mais cuidado prd ela, agora en
10 esperando o dia de tirar ela, o dia dela sair, pra receber ela com minhas
proprias maos, assim conio pus.

M - An! Acho legal isso.

M - (J senkor entenden twdo que acontecen com ela?

P4 - 76 entendendo.

M - O senhor sabe o nome da doenga dela?

P4 ~ Bom, quer dizer, fiquei sabendo que era... era birus. Um bichinho que da
na pele...

M - E a senhora ?

M4 - ... Entdo me explicaram ludo sobre o problema dela Al o pai ficou
nervoso, queria tirar a menina, falei ndo, tenha paciéncia, Agora ela td mais
boazinha, a médica... pela conversa dela falou que logo logo ela vai pra casa,
¢ gracas a Deus ela ndo 1a com febre mais, dorme bem, come bem...

M - T4 uma gracinha.

M4 - E 1¢ uma gracinha. Entdo o problema dela é a barriga, que td muito alta

ainda, enguanto ndo esmagrecer ela ndo pode ir pra casa.
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Ao perceberem a melhora da crianga, os pais convenceram-se de que deveriam
manté-la internada, ¢ ap0s quarenta ¢ nove dias de hospitalizacéio, esta recebeu alta, ja
praticamente curada, € 0s pais receberam orientagdes para continuarem o acompanharmento
ambulatorial.

Este ¢ um caso tipico de pais que ndo acompanham a hospitalizacio da crianca &
assim ndo compreendem o que ocorre no hospital. Por isso a equipe insiste com a familia
para que acompanhe a internagdo. No caso desta familia, os pais niio apresentaram motivos
que os impedissem de comparecer ao hospital com mais frequéncia.

Este caso foi bem sucedido, mas initmeras vezes, que a equipe ndo consegue
convencer a familia a deixar a crianga, e os pais levam a crianga através da alta a pedido.

A equipe em nenbum momento se indispds com os pais, a0 contrario, tratando-os
com atenglo, garantiu que compreendessem a doenga, e pudessem acompanhar a melhora
pacientemente.

Quando os pais recebiam a noticia de que poderiam permanecer no hospital com
suas crianga, observava-se reacdes diversas:

1. A familia afirmava que ficaria, permanecendo o tempo todo, organizando-se para
fazé-lo. Deixavam os outros filhos com parentes, vizinhos, ou sozinhos, quando maiores. Se
oriunda de local distante, as vezes, considerava a possibilidade de mudar-se para Sdo Paulo.

A familia reorganizava-se em funcdo da doenga, empregando os recursos disponiveis
& buscando novos. O hospital procurava ajuda-los neste empreendimento.

Marcia, por exemplo, era me de Dirceu e tinha onze fithos. O mais novo, com sete
meses, € Dircen, um ano e sete meses, fora internade por apresentar umn problema de
figado. Marcia que organizara-se para ficar no hospital, preocupava-se porque deixara os
fithos menores aos cuidados dos mais velhos, vivendo o conflito "casa-hospital".

Marcia mostrava-se afetuosa com o fitho, sabia contar, com detalhes, 2 histéria do
sen nascimento ¢ desenvolvimento, Dircen era uma crianga sociavel e trangiiila.

2. A familia afirmava que irfa ficar mas ndio permanecia. E como se relatando a
verdade, temesse represalias a crianga.

3. A familia comunicava previamente que nio ficaria, alegando diversos motivos:
distdncia entre hospital € a casa, ndo ter com guem deixar outros fithos, ndo ter dinheiro

para a condugdo, estar desempregada e ocupando-se em procurar emprego.
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O afastamento tem varias razdes:

1. A situagdo socio-econdmica da familia: a hospitalizagdo ¢ uma forma de deixar a
crianga alimentada, e em moradia adequada, enquanto os pais ocupam-se com a questio do
emprego, moradia e alimentacio de outros filhos, elementos basicos Gue garantem a
sobrevivéncia da familia,

2. Dificuldades para enfrentar a doenca e o hospital - Ha casos em que os pais
abandonam a crianca no hospital, alegando que moram longe e ndo podem visita-la, ndo se
comunicam com a instituicdo, para obter noticias do fitho. Pode ocorrer que a crianga morra
no hospital, sem que nenhum familiar encontre-se por perto, ainda que a equipe, geralmente
por carta ou telefone, tenha demonsirado empenho para informa-lo.

3. Dificuldades emocionais na relagio mie-crianca - Sio casos cuja rejeicio da mie
em relagio ao filho € nitida e ocorre, principatmente, quando a crianga nasce doente, ou fica
enferma logo ao nascer.

Renata tem um meés, nasceu com anoxia neonatal (falta de oxigénio ao nascer), e
precisou ser entubada por inatividade. Logo a seguir ficou ictérica { amareia). Apos trés dias
de seu nascimento a mae recebeu alta mas nio pode levi-ia para casa. A crianga, que ficara
internada durante todo o primeiro més de vida, em outro hospital, fora encaminhada ao HC
para elucidago do caso.

Na internaco a mie estava tensa, mas quando lhe fora informado que poderia fcar
no hospital com a filha, comunicou que resolveria com o marido se permaneceria ou ndo,
alegando varios impecithos relacionados 4 questfo: locomover-se pela cidade, embora
morasse em SHo Paulo ha trés anos, precisava fazer 2 comida para o marido e cuidar da
casa. Nio tinha outros filhos, Disse que, a principto, iria para casa, pois estava muito
cansada, e assim o fez, ndo acompanhando a crianca.

A mie encontrava-se em conflito com a situagdio da crianga, chorava e afastava-se
dela. Parecia estar sob estado de choque diante do fato de ser mie de um bebé doente, com
o qual, aparentemente, ndo tinha feito vinculo.

Este fato ocorre também com criancas maiores.

Marina, mée de Jairo, que considerava methor no ficar com a crianga no hospital,
alegando que, com ela, tornava-se “manhoso™, quando vinha visita-lo lia revistas, ndo dava
atencdo ao fitho quando este aproximava-se, recomendava-the que fosse brincar com as
outras criangas. Jairo tinha cinco anos e parecia regredir na sua presenca, falava como bebé

e choramingava, soliciiando-a muito.
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Outra atitude comum dos pais, é deixar a crianga doente aos cuidados de avos,
parentes ou amigos, o que também ¢ uma forma de rejeigio.

Carlos tinha um ano e oito meses. Apresentava febre a esclarecer ¢ um
comprometimento motor acentuado, ndo andava. Encontrava-se bem atrasado no seu
desenvolvimento ¢ estava doente desde que nasceu, sem um diagnostico preciso, mesmo j4
tendo passado por varios hospitais. Os pais de Carlos mudaram-se para os Estados Unidos e
deixaram-no aos cuidados da avé patemna, que o estava acompanhando. Telefonavam muito
raramente para saber noticias. A avo era viiva, professora aposentada e vivia com
dificuldades financeiras, admitindo que a nora * se desencantou com o Jilho " por isso o
abandonou,

A tendéncia da sociedade, em geral, e também do hospital, um microssistema social,
¢ a de recriminar atitudes como estas, pois o exercicio "adequado" dos papéis de pai ¢ mie,
exigem abnegacdo e dedicagdo total 4 prole, Assim, mdes como a Mircia sio mais aceitas
pela sociedade do que 2 mée de Renata, que ndo pode ficar com a filha,

E importante, porém, identificar que razdes levam os familiares a agirem desta
forma, sem julga-ios ou classifici-ios como negligentes. Ha dificuldades reais que, deveriam
ser compreendidas, pois envolvem, geralmente, uma atencdo terapéutica mais especifica, ou
assisténcia material real, que o hospital, via de regra, ndo pode fornecer.

A adogio de uma atitude compreensiva por parte da equipe, ¢ imprescindivel para
que idem com os pais, sem conflitos, podendo assim ajuda-ios.

Muitas vezes € o impacto frente ao conhecimento do diagnostico que causa o
afastamento de familiares.

GIANOTTI-HALLAGE (1988), estudando este tipo de impacto causado, em mies
de ertangas acometidas por doengas cardiacas congénitas relata que, 60% dentre 86 casos
estudados. ao referirem-se a este tema, descreveram a revelagio do diagnostico comeo um
evento catastrofico, de forte impacto emocional, que provoca panico, desespero e
sentimento de desorientacio total.

A autora revela também que, em 55% dos casos surgiram manifestagbes explicitas
ou implicitas de rejei¢iio da crianga. Foram inameras as criancas deixadas sob os cuidados
de tios e avos.

As reagdes dos pais de criangas doentes, ac conhecimento do diagnéstico, sio muito
semethantes 4s de pais cujos filhos apresentam deficiéncia mental, ao conhecerem o

diagnostico.
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OMOTE (1980) e PETEAN (1995), autores que estudaram estas reacles, referem

que elas podem variar do extremo desesperc e perplexidade total, até a extrema

neutralidade, como forma de defesa contra a angustia.

Assim sendo, as inGmeras formas de afastamento dos pais podem tornar-se

absolutamente compreensiveis guando se conhecem os efeitos que & doenga neles provoca.
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CONSIDERACOES FINAIS

Considerando que as principais conclusdes relativas ao presente trabatho foram
delineadas ao longo de cada um dos capitulos apresentados, resta-nos tecer algumas
consideragdes para finalizar,

Autores como JODELET (1995), AIACH & PHILIPPE (1980) e BISHOP (1991),
afirmam que, quando as pessoas ndo possuem informagdes corretas sobre um objeto ou
fendmeno a ser conhecido, constroem suas representagOes acerca deste, baseando-se no
arsenal de conceitos que possuem previamente, armazenados na memoéria individual e
coletiva.

Esta pesquisa mostrou-nos, porém, que mesmo tendo acesso as informagdes, os
individuos continuam utilizando, primeiramente, seus referenciais afetivos e sociais para
pensar 0 novo, € somente acs poOUCOS €, com muitas restrigdes, incorporam novos
contetidos, transformando-os de maneira que possam atender a suas necessidades pessoais e
soctais, tal qual fora observado, também, por autores como GIAMI ef a/. (1983); PIERRET
(1985) e ROBERT 7 al. (1976).

Este fato deve-se, em primeiro fugar, ao carater de forga que uma representagio
possui, por ancorar-se em solidas raizes socio-culturais. Por outro lado, para as familias
pesquisadas, a situagio de doenga e internagdo demanda grande envolvimento emocional,
fazendo com que utilizem a representacfio, muitas vezes, ou como defesa contra a angustia
ou, ao comirario, como fonte de ansiedade. Assim sendo, a reelaboracio de contetidos
representacionais durante o periodo em que a crianga permanece no hospital, objetivo
pnmordial da equipe de saude, encontra-se permeada por fortes tensSes, visto que esta em
risco a vida do filho, gerando para os individuos envolvidos, a idéia de sua propria finitude,
ao deparar-se com a doenca e a morte. Além disto, no hospital, presencia procedimentos e

acontecimentos dificeis. O resultado do acompanhamento da crianca doente, é a vivéncia
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contraditoria que impele o familiar a retvindicar o direito & informagdo correta €, a0 mesmo
tempo, esquivar-se dela. Assim, pode ocorrer que o famitiar saia do hospital reafirmando a
concepgdo de doenga que trouxe ao chegar.

A peculiandade deste estudo parece originar-se, porem, do fato de que, o trabaltho
de elaborago de concepgles novas e redefinigio das antigas, 0 que ocorre na maioria dos
casos, ¢ feito em situago de grande ansiedade.

O resultado deste movimento ¢ a construgio de uma outra representacio gue esta
mais proxima do modelo médico, por estar pautada nas suas categorias primordiais:
diagnostico, etiologia, prognostico ¢ fratamento, mas que contemplam as familias em suas
necessidades de atribuir sentido para o mal e enfrentar a ansiedade.

Uma equipe bem preparada para atender, e interessada em fornecer uma assisténcia
que seja de boa quaiidade, contribui para que isto ocorra como tal,

Ha que se destacar o trabalho integrado da equipe de satde da Unidade, que mesmo
atuando em atencdo terciaria, como ¢ hospital, onde privilegia-se o ato médico por
exceléncia, procurava, de certa forma, deslocar o foco da atengdo assistencial, da doenca
para a “pessoa que esta doenie”. Um empreendimenio desta natureza implica na mudanca
da concepglio acerca do bindmio saide-doenca, e a atencdo 2 saude deixa de ser
responsabilidade exclusiva do médico, transformando-se em uma das possiveis formas de
atendimento destinado ao individuo doente. A equipe do Grupo Geral somava esforgos para
caminhar nesta dire¢io, embora encontrasse dificuldades.

Observando o trabalho destes profissionais concluimos que, uma acdo integrada
apresenta algumas caracteristicas simples e importantes. Destacam-se o exercicio do
didlogo, que ¢ constante ¢ permeia todas as decisdes e atividades, ¢ a atribui¢do de igual
relevincia a todas as categorias profissionais envolvidas, pois 4 medida em que cada
profissional considerar-se mals importante do que o0s demais, a idéla da
interdisciplinariedade estara comprometida.

Uma atagdo conjunta desta natureza, incrementa as condi¢bes interativas da equipe
para com a populagio atendida, criando um clima propicio para a exposicio de suas
dividas, temores, incertezas e representacies.

Atendidos de forma mais proxima e conseqtientemente confirmados na sua condigio
de cidadZos, os usuarios avaliam positivamente ¢ atendimento recebido, como vimos neste
trabatho.
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Acreditamos que um empreendimento de assisténcia em saude como este, ¢ posstvel
de concretizar-se mesmo que as condigbes materiais que n2o sejam as ideais, embora a
motivagdo dos profissionals, dependa, de forma legitima, das condicdes de trabalho e dos
salarios,

Num sistema de satde, como o que temos hoje no Brasil, porém, torna-se quase
impossivel implementar ages chamadas de “humanizadoras”, visto que nem mesmo os
recursos basicos estdo disponiveis, assim este tipo de trabalho, acaba por depender da boa
vontade dos profissionais.

Sem contar com os burocratas deste sistema que nio importam-se em manter
trabathos de boa qualidade. A Unidade de Patologia Geral, por exemplo, foi extinta logo
que as obras do prédio principal do ICr foram concluidas, por razdes que desconhecemos.
Alguns profissionais foram remanejados, outros solicitaram  exoneracio, outros
transferiram-se, outros, ainda, abandonaram a profissio, Perderam as criancas doentes, suas
familias, o sistema de sadde brasileiro, e todos nos cidadfos. Resta-nos lamentar? Ou quem
sabe aprender a ligio do "fazer' e "fazer com empenho”, que nos deixaram estes

profissionais.

No que se refere 4o o trabalho do profissional de psicologia, é importante assinalar
que, sua atuacdo em uma Unidade como esta, cria novas metodologias de trabalho,
atendenco a demanda de uma clientela numerosa, que pertence as camadas pobres da
populacdo, para quem as teorias e téenicas psicoldgicas nio foram originalmente destinadas.
Esta maneira de awar, foge a determinagio do modelo clinico tradicional, visto que
pressupde um atendimento que estd previamente disponivel, ou seja, o paciente nio o
procura, mas the ¢ oferecido. O setting em que desenrola-se é o leito, os corredores da
enfermaria ¢ as salas de uso coletivo, além de situagGes privadas, quando necessério, e nio,
obrigatoriamente, a situagdo protegida do consuitério.

A pratica de compartithar com os demais profissionais, os espagos coletivos de
atendimento, como os grupos e as reunides de equipe, por exemplo, faz com que o
psicologo os auxilie a adquirirem possibilidades de intervengfo, privilegiando uma atuacio
gue considere os aspectos socio-culturais e afetivos da clientela, tornando a assisténcia mais
humanizada. O que segundo CORRAZE (1992) e QUEIROZ (1991), sdo os aspectos mais
valorizados pelos usudrios. Por outro lado, o psicdlogo beneficia-se desta interacdo,

aprendendo sobre o trabalho mstitucional € sobre a importancia da agdo interdisciphinar.
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Gostariamos, também, de evidenciar a atuagdo da equipe de enfermagem. Trata-se
do grupo de profissionais que encontra-se mais proximo da clientela, como vimos. Por
outro lado ¢ a categoria que menos reivindica seus direitos no que se refere & participagio
nos espagos coletivos de trabalho, Nos grupos, por exemplo, nfio se tinha a presenca de
Auxiliares nem de Atendentes de Enfermagem, embora fossem convidadas a participar, As
representantes da categoria, as Enfermeiras, estavam sempre presentes, mas falavam pouco,
embora tivessem muita experiéneia e dedicacdo ac trabalho com pais, adotando uma atitude
de incentivo & permanéncia deles junto 4 crianga.

As categorias que ndo compareciam s reunides, porém, alegavam o actmulo de
afazeres como razdo para nfio participar, Acreditamos que este fato esta relacionado mais i
distancia cultural destes profissionais em relagfio aos demais membros da equipe, do que,
propriamente, 4 falta de tempo; além da atitude de desvalorizagio que adotam em refacio
a0 seu papel profissional. Awravés de depoimentos das Atendentes de enfermagem,
constatamos que consideram seu trabalho insignificante na instituicio.

Estamos convencidos de-que a proximidade destas pessoas para com as famihias e
criangas, seria um fator imprescindivel como elo entre o hospital ¢ os usudrios, ¢ poderia
ser utiizado como fator colaborador na assisténcia. Para isto seria importante promover a

conscientizagio dos profissionais no que se refere a importancia do seu proprio trabaiho.

Resta-nos, ainda, um momento para refletir sobre as contingéncias de um trabalho
de pesquisa que pressupBe a imers3o total no campo pesquisado. Trata-se de um hospital de
crianigas e requer que o pesquisador desenvolva um comportamento em relagiio a clientela
que coadune-se com aquele da equipe, integrando-se, sem perder de vista, no entanto, a
possibiidade do ato de “estranhar”. Sua insergio no campo é necessariamente dialética,
POIs 20 Mesmo tempo em que passa a fazer parte dele, afasta-se para observa-lo.

Nio se pode obter a informagdo a qualquer custo. E importante que o pesquisador
respeite a condigfo sOcio-econdmica, cultural e afetiva da clientela, sem suscitar-lhe uma
problematica sobre a qual nfio podera trabalhar posteriormente. A abordagem dos sujeitos
deve ser cautelosa e compreensiva. A neutralidade em relagdo ao campo pesquisado além
de impossivel ¢ maléfica é, por assim dizer, irreal, porém, ¢ imprescindivel que haja uma
linha divisoria entre o seu trabatho e aquele que é efetuado pela equipe, para que ndo
ocorram interferéncias indesejadas. Por outro lado, € impossivel manter-se impassivel em

situagOes nas quais encontra-se diretamente envolvido, como em uma entrevista onde o
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familiar chora, por exemplo. A agfio intermediaria entre estes dois pdlos, € um caminho
dificil, mas necessario ¢ benéfico para a populagio estudada.

O pesquisador pode mostrar-se compreensivo, fornecer apoio e remeter 3 equipe,
questdes que ndo pode solucionar. Além disto, pode criar uma atmosfera propicia para que
a entrevista desenvolva-se sem constrangimentos, e fornecer continéncia para a questio
que o entrevistado estd tratando, garantindo-lhe sigilo absoluto. E importante, ainda,
devolver & instituicio os resultados da pesquisa, discutindo com a2 equipe sua utilidade.

No que se refere 4 populacio que ¢ atendida nos servigos pibiicos de saGde, muito
ainda resta-nos conhecer. No caso da Pediatria, por exemplo, seria importante estudar as
representagdes que criangas tém sobre sua doenga, considerando a idade e o tipo de
enfermidade.

Qutra vertente imprescindivel ¢ aquela que aborda as representagdes que
profissionais possuem sobre a clientela. As entrevistas que reabizamos com os membros da
equipe, nesta pesquisa, caminha neste rumo, € a partir do presente momento, pretendemos

nos dedicar a esta tarefa.
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ANEXO1

Definicdes dos agrupamentos de categorias de Intervenciio (Crepaldi, 1989).

1. Incentive & participacdo. E um agrupamento de categorias que diz respeito ao

incentivo ou expectativa em relagdo & participacio do outro.

2. Prestacio de informacio: Reune as categorias que indicam prestacdo de informacio

sobre eventos e/ou fatos, sentimentos e expectativas,

3. Reflexiio, orientaciio e apoio: Inclui categorias que contemplam as seguintes estratégias

de intervengio:

Refletir: Indicar as relagdes entre eventos ¢ sentimentos que tenham ocorrido,

interpretando/explicando-os para o interlocutor ou grupo.

Orientar: Dar ao outro indicagdes ~xplicitas de como proceder, inclui indicagdes de
conduta e indicages da importincia ou adequagio de uma ou mais alternativas de agfio, na

situaclo extra-grupo.

Apoiar: Indicar ao outro estar entendendo as condigbes, situacdes e sentimentos revelados.
Geralmente € antecedido de verbalizaces sobre o enfrentamento de dificuldades diante da

hospitalizacio e situagdes de vida diana.
4. Adesflo, compromisso ou valoracio de contendos ou condutas - Incluem categorias
como:. questionar, opinar, jusiificar uma interven¢io ou atuacdo, concordar, confirmar, ou

discordar, ndo confirmar.

5. Trangiiilizaciio - Dar ao outro explicages sobre fatos e acontecimentos com o objetivo

de trangiiliza-lo { Esta categoria foi incluida no presente trabatho ).
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ANEXO 2
Tabela 1 - Tabela de frequéncia de participacio de familiares nos grupos, de pais, de

acompanhantes, e entrevistas, designando o familiar, a crianca ¢ o diagndstico.

Indicacio Familiar Crianca Diagndstico P GA
M1 Camila Valéra Hepatoespl. - 1
Anemia + BCP
* M2 Marta Carolina Atresia 4 3
* M3 Eliza Salete Hepatoesp. 1 1
M4 Ismara Clarinda Calazar 2 -
P4 Duilio 1 -
* M5 Dirce Julia Kilotorax 1 2
PS5 José A 1
T5 Rose - 1
Mé Sulemita Antonio Apl Medular 5 3
P7 Pauio Mabel Blackvandison 1 -
* M8 Helen Leandro Anem. Falcif. i -
P8 Afonso - i
* M9 M. Gragas Arnano Polirrad. 1 2
P9 Faustino 2 -
9 Meire 1 -
19 Marna - 1
M10 Laura Lucas Anemia hemol. 2 -
* M1l Marita Alex Parpura 1 1
* M2 Enizete William S. Nefrotica - 1
M13 Dielza Ana 8. Nefrotica i 1
Ti3 Joelza - i
* M14 Séfora Dinaiva Cirrose Hép. 4 4
T14 Irene - - -
MI1S Niadia Nara Espancamento i -
Mié6 Dalva Edna Hepatite Neo 1 -
M17 fvamlda Cristiano Linfoma 1 2
Al8 M. Rita Carlos Febre Escl. i 3
* M19 Rosaiba Rosileide Calazar 1 2
* M20 Lidia Jugara Afresia 1 1
M21 Aurea Rafael Purp. Diab. 1 1
P21 {.aunndo - 1
T22 Diva Alcen Sindr. Nefrot. - i
M23 Ziladia M. Helena Calazar 1 -
* M24 Cleonice Dano Anem. Ferrop. 1 3
M25 Mércia Ariane Rubeol. Cong. 2 1
M26 Iran Ana Licia cter. Esclar. 2 2
M27 Rosangela Ronaido Alfresia - 2
A27 Diana i -
AvZ7 Erasmo 1 -

" Indica que cste familiar foi entrevistado.
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M28 Marta Pameia Febre a escl. i -
p29 Keber Karina Vasculite 1 -
M30 Salustiana Mircio Parpura 1 -
* M31 Angeiica Nestor Turmo de 3 3
Figado
M32 Clarice Gabriela 3in. Nefrot. 1 -
M33 Gertrudez Eliete Dermatomiosite | -
M34 Meircia Dirceu Hepatoespl. | -
* M35 Marina Jairo Ptrpura 1 i
*M36 Marialva Reneé Atresia 2 2
*M37 Claudete Rogério Anemia Ferrop. 2 -
Infecgdo urin.
M38 Lais Junior Hiperpotassemia 1 1
Convulsdes
T =50 - 38 - - -
Legenda

1. Letra seguida de nimero. indica o familiar ( P = pai, M = mie, T =tia, A = avo, Av =
ave, I = trmd ), o namero que acompanha a letra diz respeito & ordem de internagio das
criancas destes familiares.

2. GP = Grupo de pais, GA = grupo de acompanhantes.

3.T =Total

Nota: Os nomes sdo ficticios



ANEXO 3

Tabela 2 - Tabela de frequéncia de ocorréncia de patologias.

Patologias F Totais
Anemias 5
Faiciforme 1
Hemolitica 1
Ferropriva 2
Blackwandison 1
Aplasia Medular 1
Figado 1
Atresta de vias biliares 4

{irrose hepatica !
Hepatoesplenomegalia (escl.) 3
Hepatite neonatal !
Ictericia a esclarecer i
Tumor de figado 1
Calazar 3
Parpura
Rubéola Congénita 1
Sindrome Nefratica

Polirradiculoneurite

e Y

Vasculite ( doenca reumaitica a esclarecer)

o

Linfoma
Kilotérax { edema a esclarecer )

Espancamento

B bm e

Febre a esclarecer
Hiperpotassemia 1

Dermatomiosite i

Total 38




ANEXO 4
Tabela 3 - Tabela de duragdo das internacdes curtas e médias, sendo definido como curto o
periodo de 1 a 8 dias, e médio de 9 a 20 dias. A tabela define também se o

famliar € acompanhante ou nio.

Curtas ¢ médias N=13

Familiar Duracio {dias) Acompanhamento.
M1 7 Ac
M8 7 Ac
M1 10 Ac
M3 1 Ac
Mi0 i3 Ac
MZ21 15 Ac
M13 16 Ac
Ml16 16 Nac
M1z 18 Ac
T22 7 Nac
M28 ? Ac
P29 ? Ac
M30 ” AC

X = 12,55 dias em média

Legenda: Ac - Indica que o famuliar é acompanhante.

Nac - Indica que o familiar € ndo-acompanhante.

" O ponto de interrogagio indica que ndo temos a duragdo exata destas internacfcs mas sabemos que
tiveram duracio maior do que 7 ¢ menor do que 20 dias. $fo portanto de média duragdo.
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ANEXO 5
Tabela 4 - Tabela de duracdo das internacdes longas, onde um periodo longo compreende
21 ou mais dias.

Longas N=15

Familiar Duracio ( dias ) Acompanhamento
M26 22 Ac
M27 24 Ac
M13 25 Ac
M25 26 Ac
M32 27 Nac
M35 27 Ac
M37 28 Nac
Al8 30 Ac
M20 30 Ac
M19 32 Ac
M36 34 Ac
M24 36 Ac
M23 39 Ac
M34 39 Nac
P7 40 Nac
M31 41 Ac
M2 43 Ac
M4 49 Nac
M7 60 Ac
M33 60 Nac
M9 60 Ac
M14 66 Ac
M38 74 Nac
M3 120 Ac
M6 365 Ac
X =3348 X =405 (sem M6 - um ano de internagao)
Legenda: Ac - Indica que o familiar € acompanhante.

Nac - Indica que o familiar ¢ ndo-acompanhante.



Quadro 1 - NUmero € porcentagen de casos estudados na pesquisa.

ANEXO 6

Nimero de internagdes no petiodo de 6 meses 59

Numero de reinternagdes 10 mesmo hospital 3

Total de casos 56

T %%

Casos estudados Ba pesquisa (N ) 38 67.85%
Casos com acompanhante 24 horas ou acompanhante dia 29 76,31%
Casos nio acompanhantes com participagio @ 23.68%
Casos entrevistados 16 42.10%




