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Resumo

A asma ¢ uma das doengas cronicas mais comum, ¢ sua prevaléncia esta crescendo,
especialmente entre criancas. As demandas de cuidado advindos desta patologia impacta toda
a familia, com repercussdes a varios de seus membros, inclusive o irmdo. Com vistas a
compreender a experiéncia fraterna na voz do préprio irmdo, e no intuito de agregar
conhecimento neste sentido, foi desenvolvida esta pesquisa. Desta maneira, o objetivo deste
trabalho foi compreender a experiéncia de irmdos que convivem com criangas com asma ou
bronquite. £ uma pesquisa exploratoria, qualitativa, pautada no referencial tedrico e
metodoldgico da hermenéutica filoséfica de Gadamer. A hermenéutica filosofica busca a
compreensdo, a apreensdo dos sentidos por meio de horizontes que sdo mediados no dialogo
com vista ao entendimento. E o compreender exige colocar o preconceito ou pré-compreensao
em relacdo ao fendmeno que se deseja entender. Esse processo envolve a linguagem, sendo
nela que se da a compreensdo do ser, ¢ através dela retoma-se a historicidade, onde denota-se
o passado estar sempre presente no pensamento humano de forma a ser retomado no dialogo.
Pois ¢ no didlogo que ha o verdadeiro nascimento da verdade. Oito criangas e adolescentes,
irmas(dos) mais velhos de criangas com asma ou bronquite, com idades entre seis e 16 anos,
integraram o estudo. A coleta dos dados deu-se por meio de entrevistas abertas integradas as
estratégias de desenho, carta ou fotografia. Foram seguidas as cinco etapas propostas por
pesquisadores em Glasgow, que adotam a perspectiva gadameriana como estrutura para
analisar dados. A andlise dos didlogos permitiu compreender que o irmao valoriza a relagdo
fraterna ¢ a sobrepde as repercussdes da asma ou bronquite da crianga em sua vida. A
irmandade ¢ marcada pela unido, companheirismo, amizade e protecdo, onde a simples
presenga da crianga na vida do irmdo ¢ entendida como felicidade. Em seu cotidiano, os
irmaos exercem agdes de cuidado e prote¢do a crianca doente cronica determinadas pela
dinamica da familia. Nesta situacdo, contam com escassas fontes de informacdo sobre a
doenga da crianga, e anseiam por poder obter mais conhecimento da mesma. Eles assumem
responsabilidades de cuidado a crianga como medicar, vigiar, cuidado ambiental e prevengdo
de riscos de agudizagdo da doenca. Sentem diferengas no tratamento ofertado pelos pais em
relacdo a ele e ao irmdo. E apesar de terem suas proprias demandas, estas ndo sdo percebidas
e o enfrentamento das mesmas ¢ realizado de forma solitaria, sustentada por um movimento
de ponderar sua situagdo e encontrar acalento para aquilo que o faz sofrer. Tal processo
permite a ele entender sua vida como “normal”. Os achados ressaltam a invisibilidade do
irmao de criangas com asma ou bronquite, o que implica em necessidade de transformacao de
praticas profissionais, com vistas ao cuidado integral. Isso demanda transformagdes em
cenarios de ensino, formagdo e pesquisa. Ndo ha como cuidar de forma humanizada
percorrendo caminhos “retilineos”, “pré-determinados” e isentos de fusdes de horizontes, sem
abertura para o encontro com o outro através do dialogo.

Palavras-chave: Relagdes entre irmaos. Irmados. Crianga. Adolescente. Enfermagem
Pediatrica. Asma. Bronquite. Hermenéutica.



Abstract

Asthma is one of the most common chronic diseases and its prevalence is increasing,
especially among children. The care demands from this situation impacts the entire family,
with repercussions in several of its members, including the sibling. Therefore, this work
aimed to understand the sibling’s experience that lives with children with asthma or bronchitis
on the voice of the sibling. It is an exploratory, qualitative research, based on the theoretical
and methodological framework of Gadamer’s philosophical hermeneutics. Philosophical
hermeneutics seeks understanding, the apprehension of the senses through horizons that are
mediated through dialogue with the purpose of understanding. And the understanding
demands to face the fore-meanings and prejudices about the phenomenon that is about to be
understood. This process involves language, which makes it possible to achieve
understanding of the being. The language allows consciousness of being affected by history,
where it is noted that the past is always present in human thoughts in order to be revealed
through dialogue. It is the dialogue that there is the true birth of the truth. Eight children and
teenagers, older siblings of children with asthma or bronchitis, ages six to 16 years old were
the participants of this study. Data collection was done through open interviews integrated to
the strategies of drawing, letter or photograph. Five steps proposed by researchers in Glasgow
were followed, where is adopted the Gadamer's perspective as a framework for data analysis.
The dialogue analysis allows understanding that siblings appreciates the fraternal relationship
and overrides the effects of the child’s asthma or bronchitis in his/her life. Union, fellowship,
friendship and protection mark the relationship between siblings, where the mere presence of
the child in the sibling’s life is understood as happiness. In their daily lives, the siblings are
engaged in actions of care and protection to the chronic ill child that is determined by the
dynamics of the family. In this situation, they count on few sources of information about the
child's illness and wish for having more information about it. They take responsibilities for
the child’s care such as give medicine, keep vigil, take care of the environmental and try to
prevent possible risks that may exacerbate the disease. They feel that parents treat them and
the sick child differently. And although they have their own demands, those are not perceived
and coping is held in solitary way, sustained by the action to consider its own situation and
find nurturing for what makes them suffer. This process allows the sibling to understand
his/her life as "normal". The findings highlight the invisibility of the sibling of children with
asthma or bronchitis, which implies a need for professional practice transformation aiming a
comprehensive, meaningful and complete care. That requires changes in teaching, training
and research scenarios. There is no way to care in a complete and humane way walking paths
that are "straight" or " predetermined " and absents of fusions of horizons, without opening to
the encounter with other through dialogue.

Key words: Sibling Relations. Siblings. Child. Adolescent. Pediatric Nursing. Asthma.
Bronchitis. Hermeneutic.
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“O Caminho se faz caminhando”

Provérbio africano

Por ser dificil apontar o comego de qualquer “caminho”, compartilho com
vocé, leitor, marcos que me conduziram a inquietacdo e necessidade de compreender como ¢
ser irmdo de uma crian¢a com asma ou bronquite'. Todo caminho tem um aparente comego, e
0 meu também teve. Qualquer investigagdo surge de um incomodo ¢ da tentativa de realizar
descobertas com vistas a ameniza-lo.

Meu incdmodo ¢ a invisibilidade que julgo terem os irmdos de criangas doentes
cronicas para o sistema de saude e para a familia. Serd que a percepcdo que tenho ¢
compartilhada por eles? Serd que se sentem invisiveis? Esta impressdo de invisibilidade
deriva da experiéncia de pesquisa desenvolvida em minha iniciagdo cientifica no ano de 2010,
assim como de processos anteriores a ela que foram me sensibilizando para a crianga e a
familia.

Acredito ser o ano de 2009 um marco importante na conformacdo desse
incomodo. Decidida a desenvolver uma iniciag@o cientifica com a professora Monika Wernet
percorri os corredores do Departamento de Enfermagem em dire¢do a sala da mesma. Apesar
de ser dificil encontra-la em sua sala devido aos seus muitos afazeres como professora-
pesquisadora, naquele dia, surpreendentemente ela estava la, pois um aluno havia faltado ao
encontro. Frente a isto e a minha solicitacdo, dispds-se a conversar comigo e escutar-me. Eu,
que ndo acredito em coincidéncias, vi ai uma providéncia de Deus. Foi o nosso primeiro
encontro, a primeira faisca de muitas outras que conduzem a nés a proficuas e continuas
fusdes de horizontes. O meu caminho e o dela andam juntos desde entdo e minha vida nunca
mais foi a mesma.

Apés escutar-me com atengdo propO0s uma Iniciacdo Cientifica voltada a
explorar as manifestagdes reveladas por pré-escolares doentes cronicos por meio do uso do
brinquedo terapéutico como estratégia de coleta de dados. Tal estratégia de coleta de dados
quase consumava uma pesquisa-acao. Fruto deste processo, vivenciei encontros inesqueciveis,
impactantes cheios de licdes de vida. Aproximava-me de criancas ¢ familias por meio de

encontros densos, porém permeados por mutualidade, solidariedade e amor. Estes encontros

1 O termo asma e bronquite serfio utilizados como uma tinica patologia neste estudo, uma vez que os sinais e
sintomas, tratamentos e limitagdes destas doengas sdo similares e o fenomeno sob investigagdo ¢ a experiéncia
do ser irmédo de uma crianga que detém um destes diagnosticos.
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levaram-me a entender uma abordagem centrada na crianga e na familia, bem como a
inimeras inquietagdes acerca do significado e sentido do cuidado em enfermagem e em
saude.

Esta bonita e tocante jornada da iniciacdo cientifica conduziu-me a perceber a
importancia de olhar para além do visivel e a exercitar o enxergar com o coracdo. Cada vez
mais eu percebia minha atitude indo para além do explicitamente dito e manifesto, alcangcando
o que hoje sei ser a fusdo de horizontes e a compreensdo do que era a necessidade do outro.
Paulatinamente, percebi-me como recurso que precisava saber se disponibilizar para de fato
gerar cuidado. Fui entendendo a importancia da sensibilidade e da criatividade para um
cuidar auténtico e especifico, tocando vidas e sendo tocada por estas. Assim, como em um
caminho sem volta, estou continuamente a compreender o que ¢ cuidado, abordagem centrada
na crian¢a e familia, cuidado em satde, enfermagem, viver.

No bojo da iniciagdo cientifica revistei a solidariedade, o amor, a ética, o senso
de justica e, percebi os mesmos como “ingredientes” que norteiam a acdo, e, cabe a quem
oferece o cuidado utiliza-lo.

Indubitavelmente, a Monika est4 entre aqueles integrantes de minha formacao,
ndo s6 enquanto enfermeira, pesquisadora, também como mulher, filha, irma, pessoa. Seus
legados, compartilhados na convivéncia, afetam em muito meu jeito de ser e pensar.

Ja em processo de entrega do estudo de Iniciacdo Cientifica, no meio a restos
de um coffee break e o calor tipico de Sao Carlos, ouvi seu convite para eu integrar o processo
seletivo do mestrado no Departamento de Enfermagem da Universidade Federal de Sao
Carlos. Imediatamente pensei: “La vem ela ‘baguncar’ meu mundo de novo, convidar-me
para desafios e para ir além da estabilidade alcancada, da zona de conforto”. Nao resisti ao
convite, gostava de estar com ela, de ir descobrindo e compreendendo coisas ao seu lado.
Aceitei. Hoje sei que ¢ impossivel estar com a Monika e ndo ser tocado pelo turbilhdo de
ideias e sentimentos que ela é. E diante de todos os planos para o futuro de uma recém-
formada, que se apaixonou por pesquisa, 0 mestrado encaixou-se perfeitamente. Sabia ainda
que a liberdade e acolhimento na escolha e conducdo da pesquisa seriam certos.

Conversamos sobre o que estudar e ela sempre a frisar que precisava ser algo
que fizesse sentido para mim e que de alguma forma articulasse com sua linha de pesquisa.
Ela sempre me convidava a olhar para as perguntas inquietantes que pediam respostas, e
muitas delas emergiram de questdes que comecei a fazer ainda na Inicia¢do Cientifica.

Verbalizei a ela serem tantas e discutimos aquelas que apareceram. Dentre tantas, a questao
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dos irmaos estava latente e viva dentro de mim e hoje, aquela pergunta “gota” transformou-se
em um oceano e ¢ nele que convido vocé leitor a mergulhar comigo.

Os estudos que envolvem a doenca cronica na infancia geralmente exploram a
experiéncia do cuidador, da propria crianga doente, dos avos e do pai, mas poucos acessam a
voz do irmdo. Contudo, quantas ndo sdo as criangas doentes cronicas e, portanto, quanto nio
sdo seus irmdos. Como se sentem? O que pensam? Como sdo acolhidos pelos pais e
profissionais? Integram o qué nesta historia de adoecimento cronico que afeta a familia?

E, como abordar tal fenomeno? Minha entrada no Mestrado coincidia com a
entrada da Monika no pés-doutorado. A Monika entdo, propds a adogdo de um referencial
novo para mim: a hermenéutica filoso6fica gadameriana. A cada encontro de orientagdo a
Monika comentava sobre como talvez eu gostasse desse referencial. Até que um dia, olhando
no fundo dos meus olhos, quase como se pudessem ver tudo que tem dentro de mim, vem o
convite: “Vamos utilizar a hermenéutica filosoéfica em seu estudo?” Ela dizia estar se
aproximando deste referencial, mas nos convidou a irmos juntos. Eu ndo tinha ideia de como
meu mundo seria tocado, do quanto minha percepcao de cuidado seria modificada, inimeros
estranhamentos e construgdes aconteceriam e determinariam o que sou agora. Quase que
numa cegueira completa, mas com a confianca de ter a Monika ao meu lado, aceitei o convite
de trilhar meu caminho por este rumo.

Hoje, a hermenéutica ¢ um referencial de vida, estd para além de um
referencial que fundamenta este estudo. Ela transformou em quem eu sou hoje, fez-me ver as
pessoas e o mundo de outra maneira. Ela me instiga a perguntar o que esta além do texto, do
dito. Ela me convida a ser alguém que eu sempre quis ser, que tem um olhar sensivel e
profundo para o universo, em uma atitude eterna, inquieta e incessante de compreensao.
Alguém que tem um oceano como horizonte.

Neste caminhar até aqui, encontrei inimeras pessoas € estas marcaram-me
eterna e profundamente. Transformagdes derivadas de fusdes de horizontes tdo ricas que
permitiram a escuta de uma voz abafada: o ser irma do Wilson e do Wilton, e descobrir que
também sou irma de alguém com bronquite, o Wilson.

Assim, percebo que caminhos sdo caminhos sem inicio ou fim, mas caminhos
que assumem as mais diversas formas para conduzirem pessoas a buscarem a si ¢ a outros no
intuito de serem participes de projetos de felicidade. A escuta e o acolhimento consumaram-se
como potentes para compreensdes ‘emancipadoras’, no sentido do apoio mutuo e transposi¢ao

de um ser para outro ser, que eternamente estd a ser. Hoje sou outra irma, pesquisadora,
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enfermeira, pessoa que em breve deixara de ser, porém, guiada por um olhar de compreensdo
que me permite caminhar feliz. Assim, esta dissertacdo ¢ mais que um requisito ou relatorio
de mestrado, ela € um caminho de vida.

Convido vocé a, lado a lado comigo, entender este caminhar e suas revelagoes.
Desejo que elas integrem o seu eu e contribuam para que vocé se encante, amplie horizontes,

se encontre e se transforme.



Definindo o caminho:

que irmaos!
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“Meu tempo é hoje. Eu ndo vivo no passado. O passado vive em mim”

Paulinho da Viola

Em 2010, em iniciacdo cientifica orientada pela Monika, acessei, por meio do
brinquedo terapéutico, a voz da crianga pré-escolar com uma doenca cronica e em tratamento
ambulatorial. Para compreender o contexto familiar desta crianga, usdvamos o genograma ¢
ecomapa na proposi¢do de Wright e Leahey (2008) e, o cuidador principal da crianga,
geralmente a mae, era quem conversava conosco para ofertar as informagdes necessarias.

Chamou-nos a atencdo do quanto as colocagdes sobre os irmdos da crianca
indice era rapida, pontual e sem narrativas. Em adi¢do, em uma das familias, que tinha dois
filhos, um de cinco anos e outro de 16, a doenca do filho mais novo afetou em muito o
cotidiano familiar, com dificuldades de comunicacdo, de veiculacdo de afeto e acolhimento
entre seus membros ¢ com intenso sofrimento do irmdo mais velho. Os projetos de vida e
sonhos do primogénito da familia estavam ‘ignorados’ pelos pais, pois estes s6 conseguiam
perceber as demandas do filho com doencga cronica. Ficou o desejo de conversar e ouvir este
‘irmdo’, entretanto, tal oportunidade ndo ocorreu. E, a inquietude gerada por ela determinou a
pergunta de pesquisa inicial do presente estudo: ‘como ¢ ser irmdo de uma crianca doente
cronica?’.

Com a pergunta estabelecida, iniciamos o processo de compreensdo cruzando
nossos horizontes com a literatura cientifica sobre irmaos de criangas doentes cronicas. Ha
estudos que acessam a voz dos irmaos? O que focam e revelam?

Descobrimos que no Brasil, reflexo da transigdo epidemiologica (GOLDANI et
al., 2012), identifica-se na populacdo pediatrica um crescente numero de criancas portadoras
de doengas cronicas, clinicamente frageis, dependentes de dispositivos médicos (GOLDANI
etal.,2012; OKIDO et al., 2012).

Encontrar uma defini¢do consensual para esse termo “doenca cronica” ¢é dificil
devido as diferentes e variadas patologias que o termo abrange (LIMA, 2005). Neste estudo,
entende-se como doenga cronica a patologia de duracdo longa e progressdo lenta, incluindo
doengas cardiacas, o cancer, o acidente cardiovascular, diabetes, as doencas respiratorias
(GOLDANI et al., 2012), das quais destacamos asma e bronquite cronica, doengas foco deste
estudo. A doenga cronica também pode ser definida como “doengas crdonicas nao
transmissiveis” (DCNt) e sd3o motivo de grande preocupagdo pois € um problema de satde de

impacto global, que afeta principalmente paises de baixa e média renda e sdo consideradas
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uma ameaga a saide e ao desenvolvimento humano (GOLDANI et al., 2012).

No Brasil, faltam dados oficiais detalhados da incidéncia e da prevaléncia
destas situagdes, sobretudo na infincia, devido aos diversos termos empregados para
classificar esse grupo de criangas e a multiplicidade de condi¢des clinicas que agrega.
Entretanto, quando refere-se a essa populag@o em geral, em 2007, proximo de 72% das mortes
no Brasil foram atribuidas as DCNt (SCHMIDT, 2011). Além disso, um estudo que empregou
o disability-adjusted life years (DALYs — anos de vida perdidos ajustados por incapacidade)
apontou que 66% de DALYs é decorrente de doengas cronicas e nesse contexto, 8% delas
corresponde a as doencas respiratorias cronicas (SCHMIDT, 2011).

Ainda no contexto brasileiro, um estudo desenvolvido no Rio Grande do Sul,
na cidade de Santa Maria, revelou que 74,2% dos bebés egressos da terapia intensiva neonatal
apresentavam alguma necessidade especial de saide e o indice de necessidades especiais
atribuidas a intercorréncias no periodo perinatal foi de 58,5% (VERNIER; CABRAL, 2006).

O cuidado destas criangas era quase que exclusivamente conduzido no
ambiente hospitalar, contudo, vive-se, esfor¢os para que o mesmo seja transferido e
desenvolvido para o ambito domiciliar. Isto se deve, principalmente, ao alto custo da
internagdo prolongada dessas criangas e a crescente consciéncia entre profissionais e familias
de que a casa e a familia sdo contexto ideais de cuidado e desenvolvimento (OKIDO et al.,
2012; SANTOS; LEON; FUNGHETTO 2011).

Além disto, o desenvolvimento de tecnologias adaptadas para o uso doméstico
e as politicas publicas com énfase no cuidado centrado na comunidade como forma de apoiar
o seguimento domiciliar das criangas com necessidade especial em satde também tém
contribuido neste sentido (SANTOS; LEON; FUNGHETTO, 2011). Portanto, vem sendo
crescente e expressivo o numero de criancas cuidadas por suas familias no ambiente
domiciliar (REHM; BRADLEY, 2005; WANG; BARNARD, 2004) ¢, assim, determina-se
que outros meninos e meninas, dentre elas seus irmaos, convivam com tal crianca.

Sabe-se ainda que as demandas de cuidado da crianga doente cronica afetam a
dindmica familiar, que tende a organizar o seu cotidiano em fun¢ao do cuidado desta crianga
(CHERON; PETTENGILL, 2011; NAVARAUSCKAS et al., 2010), sendo comum mudancas
na fungdo desempenhada pelos distintos membros (CHERON; PETTENGILL, 2011), dentre
os quais pode estar o irmao da crianga.

Com este cenario em mente fomos aprimorando o projeto de pesquisa em
termos de coleta dos dados. Dialogamos com uma crianga e reportamos os dados em nosso

relatorio para o exame de qualificag@o. Este contou com preciosas contribui¢des da professora
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doutora Regina Aparecida Garcia de Lima e a professora doutora Aline Oliveira Silveira.
Dentre os valiosos conselhos, dois foram integralmente acatados e determinaram importantes
contribui¢des: cursar uma disciplina com o professor doutor José Ricardo de Carvalho
Mesquita Ayres no intuito de maior aproximagdo da hermenéutica; e, em paralelo escolher
uma unica situagdo de adoecimento cronico ao invés de deixar aberta tal situacdo. Esta Gltima
recomendacdo pautou-se na peculiaridade de demandas que cada doenga cronica impde ao
sistema familiar e, portanto a vivéncia do irmao.

Assim, em fungdo da prevaléncia e das possibilidades de acesso aos irmaos de
criangas com bronquite, e, de terem sido os dialogos realizados e os marcados para realizar-se
até aquele momento com estes irmaos, tomamos a decisdo por esta patologia. Cogitamos
ainda se incluiriamos como participantes somente criangas ou também adolescentes irmaos de
criangas com bronquite. Seria relevante estudar esse grupo? Novas questdes emergiram e
decidimos deixa-la em aberto e caminhar mais um pouco neste processo.

A Dbronquite cronica ¢ clinicamente definida pelo Ministério da Satde
(BRASIL, 2010a) pela “presenca de tosse e expectoragdo na maioria dos dias por no minimo
trés meses/ano durante dois anos consecutivos.” Quando encontramos na literatura
informagdes sobre a bronquite cronica, esta vem geralmente associada a doenga pulmonar
obstrutiva cronica (DPOC) por ser um dos fatores de risco para essa doenca, ou a asma
(BOECHAT et al., 2005; CASTRO et al., 2012; SOUSA et al., 2011).

Isso se deve ao fato da populagdo comumente referir-se a asma como
bronquite, até por ser, no imaginario desta, uma doenga grave e estigmatizante. Adiciona-se
que, os termos asma e bronquite sdo utilizados, erroneamente, como sinonimos, o que
dificulta um correto diagnostico do paciente (BOECHAT et al., 2005; CASTRO et al., 2012).

Um estudo desenvolvido em Lages, Santa Catarina, sobre a prevaléncia de
adultos com sintomas respiratorios (idade entre 20 e 59 anos), apresentou uma prevaléncia de
bronquite crénica de 5% entre a populacdo estudada (BERNAT et al., 2009). Apesar do
apresentado, sdo raros estudos que discutem de maneira mais profunda as questdes da
bronquite. Um estudo interessante (MENEZES, 1997), comenta sobre a escassez de pesquisas
epidemiologicas de prevaléncia da bronquite, quadro que desde entdo teve mudangas pouco
significativas neste sentido.

Ja a asma é uma doenga cronica caracterizada por episodios recorrentes de falta
de ar, sibilo (WHO, 2012), tosse, opressdo toracica e¢ dispneia (SBPT, 2012). As crises sao
geralmente a noite ou pela manhd e em cada pessoa varia a severidade e frequéncia (SBPT,

2012; WHO, 2012). Da-se por um processo de inflamagdo cronica das vias aéreas inferiores,
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com a participacdo de vérias células e elementos celulares. Consequentemente ha obstrucdo
do fluxo aéreo, que ¢ geralmente de carater recorrente, mas tipicamente reversivel
espontaneamente ou com tratamento (BRASIL, 2010b; SBPT, 2012). Ela também ¢
conhecida como bronquite alérgica ou bronquite asmatica, e sua causa principal sdo
alérgenos, irritantes, infecgdes de vias aéreas, exercicio fisico, refluxo gastro-esofagico,
medicagdes, alimentos e causas emocionais principalmente a ansiedade (BVS, 2005).

A asma é uma das doencas cronicas mais comuns no mundo, ¢ a mais comum
em criangas (GINA, 2012; WHO, 2012). E um problema de satde publica em todos os paises,
independente do nivel de desenvolvimento do mesmo. Apesar disso, mais de 80% das mortes
por asma ocorrem em paises com rendas baixas ou média-baixa (WHO, 2012). E uma doenga
subnotificada (SBPT, 2012; SILVA; SILVA; SANTOS, 2009) e sem tratamento adequado na
maioria das vezes, o que gera dificuldades na vida da pessoa com asma e de sua familia
(SILVA; SILVA; SANTOS, 2009; WHO, 2012).

No Brasil, estima-se que a prevaléncia seja por volta de 10% (BRASIL,
2010b), mas ressalta-se a possibilidade de haver subnotificagdo no pais (SILVA; SILVA;
SANTOS, 2009), o que leva a crer que esse nimero seja maior. Um estudo realizado nas
cidades de Manaus, Natal, Maceid, Aracaju, Feira de Santana, Salvador, Vitéria da Conquista,
Nova Iguacu, Sao Paulo, Santo André, Itajai e Santa Catarina, inferiu que das criancas entre
seis e sete anos, 24,3% apresentaram asma ativa, que foi definida pela presenga de sibilos nos
ultimos 12 meses; 6,1% sujeitos tiveram asma grave (sibilancia tdo intensa que a impediu de
dizer duas palavras seguidas, nos ultimos 12 meses) e 13,3% ja tiveram asma alguma vez na
vida (SOLE et al., 2006).

Esse mesmo estudo, relatou que nas mesmas cidades citadas anteriormente e
também nas cidades de Belém, Recife, Caruaru, Brasilia, Belo Horizonte, Curitiba, Passo
Fundo, Porto Alegre ¢ Santa Maria, foram abordados adolescentes com idades entre 13 ¢ 14
anos, e destes, 19,0% tinham asma ativa, 4,7% apresentaram asma grave e, 13,6% tiveram
asma alguma vez na vida (SOLE et al., 2006). Em 2011 a asma foi a quarta causa de
internagdes em hospitais nacionais com 160 mil hospitalizagdes (SBPT, 2012).

Segundo a SBPT - Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia (2012)
“os gastos com asma grave consomem quase 25% da renda familiar dos pacientes da classe
menos favorecida, sendo que a recomendagdo da Organizacdo Mundial de Satde é de que
esse montante ndo exceda a 5% da renda familiar.” O impacto financeiro ¢ acentuado pela alta
frequéncia da crianca com asma a servigos de emergéncia, o que impoe aos pais faltar ao

trabalho tendo como consequéncia o risco de demissdo (FROTA; MARTINS; NEIVA, 2008).
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Além dessa dificuldade, a familia que tem uma crianga com asma ¢ impactada
na relagdo familiar, pois a mesma ¢é distorcida diante da frustagdo da condi¢@o cronica infantil
e a ansiedade por ndo saber como lidar com a doenga. Adiciona-se a esse quadro a culpa dos
pais por ter causado a doenga ao filho, fato que se explica pelo carater hereditario da doenca.
Também, a imprevisdo dos episodios de exacerbacdo da doenga traz prejuizos na vida social e
familiar, demandando mudancgas nos habitos da familia para adaptar a casa com a retirada de
elementos que podem ser disparadores da agudizacdo da doenga. O irmio da crianga com
asma sente-se negligenciado, e vé a crianca com asma como fraca e por sentir-se assim a
exclui das atividades ludicas (FROTA; MARTINS; NEIVA, 2008). Diante do exposto, pode-
se afirmar que a asma afeta diferentes aspectos das relacdes familiares impactando a mesma
como um todo.

Percebe-se que quanto aos impactos ¢ demandas da bronquite ou asma na
familia ha grande similaridade e, com isto, definimos por dialogar com irmaos de criancas
com asma ou bronquite, ou a presenga dos dois, asma e bronquite.

Nossa necessidade de compreensdo era reforcada na leitura de estudos
especificos sobre experiéncias de irmdos de criangas doentes cronicas na voz do préprio
irmdo. Pesquisa desenvolvida no municipio de S@o Paulo ouviu irmaos de criangas com
cancer e apontou a necessidade do irmao adaptar-se as demandas advindas com o cuidado da
crianca doente cronica, muitas vezes tendo seu papel modificado dentro da familia
(CHERON; PETTENGILL, 2011).

Dois estudos que acessaram a voz do irmao da crianga doente cronica, um em
Sdo Paulo que ouviu irmaos de criangas com paralisia cerebral (NAVARAUSCKAS et al.,
2010) outro desenvolvido em Porto Alegre que ouviu irmdos de criangas com transtornos
globais do desenvolvimento (GOMES; BOSA, 2004), concordaram que o irmio da crianga
com alguma alteragdo de saude tem fortes lacos relacionais com a crianga doente e vivencia
intensamente os problemas advindos de sua doenca (GOMES; BOSA, 2004;
NAVARAUSCKAS et al., 2010). E comum o irméo cuidar, brincar, alimentar, vestir, auxiliar
na higiene ¢ se responsabilizar pela medicacdo da crianga com doenca cronica. Esta
convivéncia proxima determina ao irmdo preocupagdes em relagdo ao futuro da crianga com
uma doenga cronica ¢ a aceitagdo dela pela comunidade (GOMES; BOSA, 2004). Reflexo
disto, vivencia sentimentos como medo, raiva, culpa, ressentimentos, embaragos, ciume,
inveja, orgulho, vergonha, tristeza, soliddo (GOMES; BOSA, 2004; NAVARAUSCKAS et
al., 2010).

Em contraponto, derivado das demandas de cuidado de uma crianca com
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necessidades especiais em saude, o irmao saudavel vive restricdes em suas atividades sociais,
com impactos para suas relagdes sociais, como por exemplo, dificuldade de relacionamento
com amigos (NAVARAUSCKAS et al., 2010). O irmao percebe que a familia estd distante
dele como apresentado pela revisdo de literatura de Aiello, Nunes e Silva (2008) como
consequéncia ha impacto em sua maturidade, responsabilidade, altruismo, tolerancia, atitude
humanitaria, senso de proximidade na familia, autoconfianga e independéncia.

A leitura desses estudos especificos da experiéncia de ser irmao confirmavam a
importancia de reconhecer e incluir a vivéncia do irméo da crianga com doenga cronica, como
no caso do irmdo da crianga com asma/bronquite, no cuidado em saude, especificamente ao se
considerar as recomendacdes de humanizacdo (BRASIL, 2010c) ¢ de uma abordagem
centrada na crianga e na familia (CRUZ; ANGELO, 2011).

Uma revisdo de literatura (NUNES; SILVA; AIELLO; 2008) ¢ um estudo, no
contexto brasileiro, feito com duas diades de irmas, a primeira sem nenhuma condig@o cronica
e a segunda com uma crianca com sindrome de down (NUNES; AIELLO, 2004), exploraram
as experiéncias de cuidado a crianga doente cronica, e afirmaram que hd uma valorizacao da
perspectiva materna e da propria crianga, com a necessidade de desenvolvimento de pesquisas
direcionadas para os desdobramentos da relacdo entre os irmao e para a experiéncia fraternal.
A ampliacdo deste movimento na pesquisa determinaria maior clareza e instrumentos para o
cuidado, acolhimento das necessidades e interesses desta clientela (NAVARAUSCKAS et al.,
2010), com implicagdes para sua qualidade de vida e bem-estar.

Nunes, Silva e Aiello (2008) afirmam que pouco se sabe acerca dos irmaos de
criangas com doengas cronicas, sobretudo no Brasil, onde essa é ainda uma area explorada de
forma incipiente nas pesquisas se comparada a paises como Estados Unidos e Canada.

A literatura confirmava a falta de evidéncias cientificas no ambito da
experiéncia de irmaos de criangas doentes cronicas e, mostrava alguns focos de exploracao.
Assim, estabelecemos como pergunta de pesquisa definitiva: ‘Como €, para o irmdo da
crianga com asma/bronquite, conviver com as demandas de cuidado do irmdo e os
desdobramentos destas na dinamica da familia?’; ‘Como ¢ para ele ser irmao desta crianga?’

Continuamos a apreciar a literatura e identificamos nas pesquisas qualitativas
da satude serem poucos os estudos, nos ultimos dez anos, que contribuem para o entendimento
do convivio entre irmaos onde um deles esta em situagdo cronica de doenga. Ao focalizar tais
evidéncias para aquelas geradas a partir da perspectiva do irméo saudavel ha um decréscimo

nesta produgao.
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Dentre os poucos estudos encontrados e dos quais foi possivel ter acesso ao
artigo na integra, nenhum tratava especificamente da asma/bronquite, mas de outras
condi¢des cronicas como espinha bifida, em estudo desenvolvido nos Estados Unidos
(BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008). Nesse mesmo pais, outro estudo com irmaos de
criangcas com diferentes condi¢des cronicas como cancer, fibrose cistica, diabete, espinha
bifida e atrasos desenvolvimentais (BRANSTETTER et al., 2008); no Reino Unido um estudo
abordou os irmdos de criangas com distrofia muscular de Duchenne (READ et al., 2011); no
Canada a pesquisa foi feita com irmaos de prematuros que desenvolveram algum tipo de
alteracdo neurologica (GAAL et al., 2010) e no Brasil, com irmaos de criangas com cancer
(CHERON; PETTENGILL, 2011).

Estes estudos mostraram ser a experi€ncia dificil e existir a necessidade de
acolhimento deste irmdo na rede social, especialmente por parte dos familiares e profissionais
de saide (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008; BRANSTETTER et al., 2008; GAAL et al.,
2010; READ et al., 2011).

Na perspectiva da crianga irma de outra que estd em situagdo cronica de
doenca, a sua vida ¢ a da familia sdo afetadas pelas demandas de cuidado advindas de sua
condicdo, tanto de forma positiva, quanto negativa (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008;
GAAL et al.,2010; READ et al., 2011)

Dentre aquilo que é percebido como positivo nessa experiéncia, sobressai a
maior coesdo familiar, devido as demandas de cuidado e a necessidade de tomar decisdes
acerca do cotidiano familiar. Estas decisdes envolvem discutir tarefas e, de alguma forma
permitem a manifestagdo de sentimentos, emogdes ¢ afetos (READ et al., 2011). Além disto,
os irmdos percebem a diferenga que faz para o enfrentamento a participacdo da familia em
grupos de apoio (READ et al., 2011), bem como reconhecem vantagens advindas das
concessoes legais aos portadores de necessidades especiais, como vagas nos estacionamentos
e o direito a fila especial em parques de diversdes (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008;
GAAL et al., 2010; READ et al, 2011). Considerar os beneficios contribui para o
enfrentamento das demandas advindas com a doenga do irmdao (BELLIN; KOVACS;
SAWIN, 2008) e, promovem a esperanga ¢ o credo em um futuro para o irmao (GAAL et al.,
2010).

Em relagdo aos aspectos concebidos como negativos da experiéncia de ter na
familia uma crianga com condi¢do cronica, sobressai ter de assumir responsabilidades e a
supervisdo dela. A familia, ao realizar a divisdo de deveres, acaba elencando o irmdo para

atividades com a crianca (BRANSTETTER et al., 2008; READ et al., 2011), pois possuem
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expectativas em relacdo a sua colaboragdo no cuidado da crianca doente cronica
(BRANSTETTER et al., 2008). Isto ocorre sem consulta a sua pessoa e esta correlacionada ao
entendimento dos pais de ser dever de irmao colaborar (READ et al., 2011). Assim,
descrevem isto como “normal” (GAAL, 2010), mas se sente assumindo responsabilidades de
adultos (BRANSTETTER et al., 2008), chegando por vezes a assumir o lugar dos pais
(GAAL et al., 2010).

Como consequéncia, percebem-se com um amadurecimento diferenciado em
relacio a outras criancas de sua faixa etaria (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008;
BRANSTETTER et al., 2008; READ et al., 2011). Além disto, assumir responsabilidades no
cuidado do irmao tem desdobramento para a relacdo fraterna (READ et al., 2011). Promove
uma relagdo proxima e amplia seus conhecimentos acerca do irméo e de sua enfermidade
(BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008; READ et al, 2011). Ha aqueles que percebem um
diferencial de percep¢do do irmdo quando este esta adulto (GAAL et al., 2010). Acreditam
que concebem seus irmdos doentes de maneira diferente daquela dos pais, sendo esta
concepcdo mais realistica (GAAL et al., 2010). Identificam capacidades em seu irmao e
afirmam que os pais tendem a perceberem-no como uma crianga com necessidade de protege-
lo da sociedade (GAAL et al., 2010).

No que se refere as obrigagdes que terdo para com o irmao no futuro, os mais
novos, tendem a ser mais idealistas quanto a aceitagdo de qualquer obrigacdo futura com o
irmao, do que s3o os mais velhos (GAAL et al., 2010). Contudo, hé a tendéncia de se auto
impor responsabilidades pelo irmdo, qualquer que seja esta e mesmo sem ser explicitamente
requisitada (GAAL et al., 2010).

Tais entendimentos expostos acima ocorrem ao longo do tempo e por meio da
convivéncia (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008).

Dentre os aspectos que influem a elaboracdo desta situagdo estd sua idade, de
forma que o inicio da adolescéncia ¢ apontado como mais critico, ¢ o impacto e as
dificuldades sdo percebidas como maiores (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008).

Outra questdo que influencia essa experiéncia de ser irmao de uma crianga em
situagdo de cronicidade ¢é a informagdo acerca da situacdo da crianca. Receber informagdes
sobre a condi¢do do irmao desde o inicio da trajetoria permite a eles maior seguranga nas suas
escolhas de vida e contribui para a interagdo com o proprio irmao (READ et a/, 2011), alguns
irmdos tentam participar do tratamento buscando informagdes acerca do assunto, lendo,
pesquisando e assim, estar melhor preparado para ajudar (CHERON; PETTENGILL, 2011).

No que tange as escolhas de vida, hd mencdo de que a experiéncia com o irmao
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interferiu na escolha de sua carreira profissional, onde as profissdes relacionadas com terapias
foram opgdes (READ et al., 2011).

Reconhecem que a doenca cronica do irmdo gera transformagdes em suas vidas
(BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008), de forma que para alguns o impacto ¢ grande, mas
para outros concebidas como irrelevantes. Estes ultimos chegam a afirmar terem uma vida
“normal” e similar a dos seus amigos (GAAL et al., 2010; READ et al, 2011). O tempo ¢ os
valores veiculados nas interagdes com os pais contribuem para incorporarem o entendimento
de ser a situagdo vivida como algo “normal”. Compreender desta foram sua situagdo favorece
a integragdo e aceitagdo das transformacdes de seu cotidiano (BELLIN; KOVACS; SAWIN,
2008).

Destaca-se que no processo de adaptacao as transformagdes, 0s momentos mais
dificeis sdo os anos proximo ao diagnostico (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008; CHERON;
PETTENGILL, 2011). Contudo, a percepgdo das transformacdes estd na dependéncia de
existir outro pardmetro de comparagdo, €, para muitos a condi¢do de vida atual ¢ a Unica
conhecida (READ et al., 2011).

A historicidade da doenga na familia ¢ veiculada por meio de histdrias e fotos
(GAAL et al., 2010). Isto determina que mesmo 0s mais novos, que vieram para um ambiente
familiar ja4 adaptado as necessidades de saude do irmdo e ndo participaram das primeiras
adaptacdes a doenga sdo influenciados pela mesma (GAAL et al., 2010).

Em relagdo a existéncia de tratamento especial em casa da crianga doente
cronica muitos negam mas, outros, especialmente mulheres no comeco da adolescéncia,
afirmam existir e tendem a aceitar esta diferenga de tratamento, apesar de achar injusto
(BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008).

Outro aspecto que destacam € a comunicagao intrafamiliar. Ela revela-se como
um desafio dado a escassez de tempo e oportunidades para conversarem em familia
(BRANSTETTER et al., 2008; CHERON; PETTENGILL, 2011; READ et al., 2011), com
lacunas no envolvimento mutuo em atividades corriqueiras (BRANSTETTER et al., 2008).
Ressalta-se ainda a tendéncia do padrdo de comunicagdo na familia ser disfuncional, dado a
frequente vulnerabilidade experienciada (BRANSTETTER et al., 2008). Neste sentido, os
rituais, como por exemplo sentarem-se & mesa e jantarem juntos, ter momentos de lazer
semanal em familia, foram mencionados como recursos relevantes para promover a
comunicagdo familiar (BRANSTETTER et al., 2008).

Apesar disto, ¢ na familia nuclear que a crianga encontra apoio social, dado seu

esforco em prover suporte mutuo, principalmente nos momentos de crises ¢ incertezas
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(BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008). Outras fontes reconhecidas como de apoio sdo a
familia extensa, os professores e os grupos formais de apoio (READ et al., 2011).

Em relagdo as interagdes sociais convivem com limitagdes, mas identificam as
interagdes vivenciadas como diferenciadas pelo fato de relacionarem-se com pessoas
especiais, denominadas por eles como ‘incriveis’ (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008).
Nestas interagdes destacam as estabelecidas com outros irmaos de criangas doente cronicas,
pois se sente encorajado a expressar suas necessidades e expor questionamentos. Isto traz
conforto e amplia a autenticidade de suas estratégias de enfrentamento (BRANSTETTER et
al., 2008). Ainda no que tange as relagdes sociais referem o fato de ter um irmdo com uma
doenga cronica um fator que facilita fazer novas amizades (BELLIN; KOVACS; SAWIN,
2008).

Outra questdo que integra a experiéncia do irmdo relaciona-se com o aspecto
financeiro. Identificam que a familia sofre impactos financeiros pelas demandas de cuidado
da crianga doente cronica e, na perspectiva dela, este dinheiro poderia estar sendo aplicado de
maneira diferente (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008). Outras criangas sentem admiragdo
pelos pais por todo esfor¢o financeiro e batalha para continuar trabalhando e acompanhar a
crianca doente cronica em seus tratamentos e consultas (CHERON; PETTENGILL, 2011).

Utilizam como estratégias de enfrentamento diante de momentos criticos nesta
trajetoria a espiritualidade, o humor e o envolvimento em outras atividades que ndo aquelas
voltadas ao cuidado do irmao. A espiritualidade traz paciéncia, conforto e os ajuda a sentirem-
se melhor e ter forca para ajudar a crianga doente cronica (BELLIN; KOVACS; SAWIN,
2008; CHERON; PETTENGILL, 2011); envolver-se em outras atividades distrai ¢, o bom
humor dissipa a tensdo (READ et al., 2011). Em adigdo, a apreciacdo de sua propria saude,
limitar seus sentimentos negativos ¢ manter para si suas preocupacdes s30 outros recursos
utilizados diante as situagdes criticas. O conhecimento, a compreensao € a aceitagdo integram
este enfrentamento (READ et al., 2011).

Mesmo diante do exposto, a crianga, frente o adoecimento cronico do seu
irmao, tem necessidades suprimidas (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008; BRANSTETTER
et al, 2008) e precisa que estas sejam valorizadas e acolhidas (BELLIN; KOVACS; SAWIN,
2008). Sentem falta de aten¢do dos pais (BRANSTETTER et al, 2008; CHERON;
PETTENGILL, 2011), em especial nas tarefas cotidianas como o dever de casa (READ et al.,
2011). Ha uma tendéncia de ndo reconhecer ¢ minimizar o impacto da doenga do irméo na sua

vida (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008).
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No ambito emocional descrevem experienciar sentimentos confusos, quase
como uma “montanha russa emocional” (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008). H4 momentos
que prevalece o ciumes, vergonha, culpa, exclusdo, privagdes, inveja, isolamento (BELLIN;
KOVACS; SAWIN, 2008; READ ef al., 2011). Este ultimo é mais vivenciado quando os
irmdos tem a tendéncia a ndo expressar suas necessidades emocionais e desenvolvimentais
(BRANSTETTER et al., 2008), e, isto ocorre especialmente com meninas, com destaque para
aquelas no inicio da adolescéncia (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008; BRANSTETTER et
al., 2008).

Esta confusdao emocional promove culpa e vergonha, e, com isto ha uma
tentativa de inibir sentimentos e exigir de si que estes sejam diferentes, dado o fato de
reconhecerem tudo que o irmdo e a familia passam e se esforcam para transpor (BELLIN;
KOVACS; SAWIN, 2008). Ainda assim, existem aqueles que manifestam tais sentimentos
(READ et al., 2011).

O estresse, a culpa, o medo do futuro, o Iuto antecipado, o conhecimento dos
desejos e expectativas dos pais e irmao sdo contraponto para suas proprias necessidades e, isto
aciona tentativas de equilibrio e ponderacdo. Esse contexto gera raiva, frustragdo, vergonha,
tristeza e aborrecimentos. Diante deste cenario, por vezes, comportam-se de maneira rebelde
no intuito de chamar a atencao dos pais para si (READ et al., 2011).

Aqueles que tém a continua responsabilidade de cuidado do irmao, sentem-se
frustrados, aborrecidos e cansados por estarem sempre cuidando (READ et al., 2011). E, esta
proximidade determina dificuldades de aceitagdo em relagdo as limitagdes fisicas e cognitivas
do irmdo (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008), que ¢ potencializada frente ao amplo
conhecimento da situacdo de doenga do irmao (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008; READ et
al., 2011).

Desta maneira, alguns escolhem ndo saber a complexidade da doenca na
tentativa de ter controle sobre o quanto quer saber dela (READ et al., 2011). Outros precisam
compreender o motivo pelo qual apenas o irmao foi afetado pela doenga para poderem lidar
melhor com o sentimento de culpa em ser o irmdo saudavel (BELLIN; KOVACS; SAWIN,
2008).

Toda esta vivencia traz desdobramentos para seus valores pessoais, 0 que
permite a eles se perceberem como privilegiados em termos de respeito ao proximo, empatia
para com os que sdo diferentes e ponderagdo no julgamento e também valorizagdo de si, de
sua saude e possibilidades, tendo um olhar positivo para sua situagao e valorizando o presente

(BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008; READ et al., 2011).
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Possuem admiragdo pelo irmdo e os veem como amigos (BELLIN; KOVACS;
SAWIN, 2008). A lealdade e vontade de ajudar e proteger o irmdo sdo muito presentes. Eles
sdo leais aos irmdos (GAAL et al., 2010). Tem preocupagdes com a saide do irmao e com o
futuro dele, sendo sua morte temida. Outro aspecto de preocupagdo presente diz respeito ao
futuro do irmdo enquanto adulto, em termos dos cuidados que demandara (BELLIN;
KOVACS; SAWIN, 2008).

Vivenciam também a preocupacdo em adquirir a doenga ou ter
comportamentos similares ao do irmdo doente. Isto os deixa mais propensos a optar por
interagdes com adultos ou envolverem-se com atividades cuidativas da crianga doente
(BRANSTETTER et al., 2008). Para os irméos, o processo de conhecer ¢ aprender sobre a
doenga da crianga doente cronica ¢ assustador (READ et al, 2011).

A empatia, preocupacdes ¢ agdes de protegdo em relacdo as adversidades
enfrentadas pelo irmdo estdo intensamente presentes em seu cotidiano (BELLIN; KOVACS;
SAWIN, 2008; CHERON; PETTENGILL, 2011). Ha alguns que tomam as dificuldades para
si e acionam estratégias de enfrentamento para ameniza-las, especialmente aquelas relativas a
exclusdo social (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008).

Nesta busca por evidéncias cientificas do periodo de 2008 a 2013, disponiveis
nas bases de dados Pubmed, LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias
da Satde), CINAHL (Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature), PsycINFO
(Psychology Information) e na biblioteca virtual SciELO (Scientific Eletronic Library Online)
e por busca manual, percebemos que a maior parte dos estudos era de paises desenvolvidos
como Reino Unido (READ et al., 2011), Canada (GAAL ef al., 2010) e Estados Unidos
(BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008; BRANSTETTER et al., 2008), sendo a maioria deles
deste ultimo pais; e um brasileiro (CHERON; PETTENGILL, 2011). As éareas de pesquisa
dos autores equilibravam-se entre medicina, enfermagem, assisténcia social ¢ health science.
Ao apreciar as estratégias de coleta de dados e os referenciais adotados, percebemos que a
maioria usou entrevista aberta ou semiestruturada (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008;
BRANSTETTER et al., 2008; CHERON; PETTENGILL, 2011; READ et al., 2011), ¢
destacamos que um deles usou a hermenéutica fenomenologica como referencial (GAAL et
al., 2010). No mesmo sentido, este estudo busca produzir conhecimento para cuidado da
crianga com doenca cronica e sua familia, com foco na experiéncia da familia,
especificamente do irmdo da uma crianga com asma ou bronquite.

Frente ao caminhar estabelecemos como objetivo compreender a experiéncia

de irmaos que convivem com crian¢as com asma ou bronquite. Para tanto, percebemos que a
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hermenéutica filosofica gadameriana, pelo fato de ampliar horizontes pelo didlogo e guiar a
familiarizacdo daquilo que ¢ desconhecido no outro, conduzindo a compreensdo, ampliaria o

entendimento e traria contribui¢des para o cuidado humanizado (LIMA; MELO, 2009).



A hermenéutica de
Gadamer
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“Ndo podemos esconder de nds o qudo duro e o quao imprescindivel é que vivamos em

didlogo.” Hans-Georg Gadamer

Quando fui convidada a estudar a hermenéutica filoséfica eu nao tinha ideia do
que seria. O nome ja dizia ter alguma relagdo com filosofia. Eu nunca entendi plenamente o
que era filosofia, mas sempre que estive em contato com algo que fosse ligado a ela, me
encantava. Sou uma pessoa sensivel para as questdes do mundo e para o manejo de pessoas, €
acredito que por isso escolhi a enfermagem como profissdo. Por esse mesmo motivo estudar
esse referencial pareceu-me interessante.

Como todo caminho de compreensdo vi novamente, a possibilidade de reviver
experiéncias anteriores e permitir que novas experiéncias acontecessem.

Resgatei os tempos de graduacdo, especificamente a disciplina chamada
“Filosofias das Ciéncias da Vida”. Nesta disciplina via-me em um verdadeiro dialogo com as
questdes de satde, vida e morte. E até hoje ao pensar nela, vejo como as questdes que
discutiamos me incomodavam, bagungavam minhas ‘verdades’, deixavam-me inquieta. E isso
era bom, conduzia-me a busca.

Ao saber que a hermenéutica era um referencial filos6fico, me interessei, achei
que seria uma aventura interessante ¢ uma oportunidade impar de ir ao encontro das minhas
questdes mais profundas com um gostinho daquela experiéncia anteriormente vivida.

Segundo o Dicionario Michaelis (2013), hermenéutica ¢ a “arte de interpretar o
sentido das palavras, das leis, dos textos etc”. E uma palavra que deriva do grego hermeénéia,
que significa interpretar ou compreender. Est4 associada ao deus grego Hermes que transmitia
a mensagem dos deuses aos humanos de uma forma que eles pudessem compreender,
processo que envolvia a linguagem (BRITO et al., 2007; HOLROYD, 2007). A hermenéutica
como técnica ja era utilizada por Platdao em 427 a.C. (BRITO et al., 2007).

No século XVII, a hermenéutica era vista como uma ciéncia e arte de
interpretar. Foi largamente utilizada para interpretagdes de textos das Escrituras em aramaico,
grego e hebreu, pois dava indicagdes metodologicas as ciéncias interpretativas na busca por
um sentido correto e exato dos textos estudados (BENTIVOGLIO, 2007; BRITO et al., 2007;
LAWN, 2011). Sofreu algumas transformagdes no Renascimento e dividiu-se em trés
especialidades: Hermenéutica filosofica (profana), teologica (sacra) e juridica
(BENTIVOGLIO, 2007; BRITO et al., 2007). Na Franca ¢ Alemanha, no século XVII, houve

grande investimento em tradugdo, publicacdo e interpretagdo de textos greco-latinos e de
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importantes obras literarias em outras linguas. Dessa maneira, foi possivel aperfeigoar a
técnica entdo existente (BENTIVOGLIO, 2007). Nesse mesmo periodo, aconteceram
importantes descobertas e mudangca de pensamento, com grande influéncia de Descartes,
consolidador do pensamento racionalista, que busca métodos exatos para alcancar a verdade.
Desde entdo, a ciéncia, fortemente influenciada por esse pensamento Iluminista, busca a
verdade através de um método indubitavel (LAWN, 2011).

Fruto desse contexto, o filosofo Martin Heidegger originou a “mudanca
fenomenologica e existencial” (LAWN, 2011, p.26) da hermenéutica filosofica. Segundo ele,
a hermenéutica propde que “a compreensdo, em sua circularidade e reflexividade, ndo ¢
apenas um modo de se conhecer o humano, mas o proprio modo de ser humano. Ser é
compreender-se” (AYRES, 2005, p.555). Essa maneira de pensar influenciou seu aluno,
Hans-Georg Gadamer (1900-2002), filésofo alemao, que foi de grande importancia para o
pensamento filosofico no século XX (BONFIM, 2010; LAWN, 2011). Destaca-se sua obra
‘Verdade e método: fundamentos de uma hermenéutica filoséfica’, publicada primeiramente

em 1960, que teve influencias do

dualismo racionalista de Immanuel Kant (1724-1804); atravessou a hermenéutica
de Friedrich Schleiermacher (1768-1834); e, a partir dai, percorreu os caminhos da
filosofia do espirito de G.W.F. Hegel (1770-1831); do historicismo de Wilhelm
Dilthey (1833-1911); das meditagdes neocartesianas de Edmund Husserl (1859-
1938); da fenomenologia do saber de Max Scheler (1874-1928); assumiu a tonica
weberiana do existencialismo de Karl Jaspers (1883-1969); e por fim chegou até a
investida ontologica de Martin Heidegger. (1889-1976) (CORTES, 2006, p.1)

Gadamer questiona a “autoridade do método, mostrando como a verdade,
longe de ser revelada por método, esta de fato encoberta e obscura por ele” (LAWN, 2011,
p-27). De acordo com Gadamer, a hermenéutica filosofica busca a compreensao, a apreensao
de sentidos por meio de horizontes que sdo mediados no dialogo com vistas ao entendimento
(LAWN, 2011). O compreender exige colocar a compreensdo prévia (ou preconceito) em
relacdo ao fendmeno que deseja entender (WALKER, 2011). Para Gadamer, o entendimento
hermenéutico esta na apropriagdo do mundo, na busca continua do sentido (WALKER, 2011),
entendido como aquilo que se apresenta a compreensdo (CORTES, 2006).

E no dialogo que se comunica a uma outra pessoa o que compreendemos, ou
seja, nele entendo-me comigo e com o outro sobre algo (CORTES, 2006; FUSARI, 2011). O
entendimento para Gadamer ¢ maior tanto quanto mais sei de mim e do outro que comigo

dialoga (WALKER, 2011). O didlogo ¢ estrutura triangular, dado o fato de conversar-se com
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o outro sobre algo (CORTES, 2006). No caso do nosso estudo, eu, pesquisadora (também
irma de alguém doente cronico) e o participante desta pesquisa, irmdo de uma crianga com
asma ou bronquite, conversamos sobre como ¢ ser irmao de uma crianga doente cronica.

Gadamer opde-se ao pensamento [luminista, que defende ser a razdo humana a
chave para a verdade, através de um método rigoroso. Para ele, ndo cabe nenhuma espécie de
verdade que seja pré-estabelecida ou dogmatica (BRESOLIN, 2008; LAWN, 2011) e, sim
uma abordagem fundamentada na compreensdo. Esta compreensdo estd interligada no
presente-passado-futuro a partir de um processo interpretativo-compreensivo (AYRES, 2005,
2007). E interessante ressaltar que Gadamer tem clareza da relagdo razdo e ndo razdo, ou
subjetividade. Por esse motivo ele questiona a forma absolutizada que a Ciéncia a tem
colocado. Segundo Aratjo (2008 apud CALDAS, 2010), a razdo “sustenta parte do esfor¢o
dialdgico no encontro do outro e na determinacdo compreensiva da consciéncia de si”.

O filésofo entende que a verdade ¢ algo experienciado (no sentido de primazia
da experiéncia), deve ser participada ou encontrada (LAWN, 2011). Segundo Lawn (2011,
p.87) “a verdade, como Gadamer descreve, ¢ da variedade hermenéutica com sua capacidade
de surpreender e frustrar expectativas, ao invés de passivamente confirma-las. A verdade ¢
revelacdo, aquilo que se manifesta no encontro entre o familiar e o desconhecido”. Desta
maneira, Gadamer quebra com o pensamento Iluminista e questiona o método, embasados
pela razdo, como Unico meio para a certeza indubitdvel. Ele propde olhar o homem como
finito e um ser essencialmente historico, o que permite “um encontro com a verdade mais
originaria” (BRESOLIN, 2008). Afastar-se do método, ¢ necessdrio ao desvelar, ao
oportunizar que as ‘coisas’ se mostrem como de fato sio (BRESOLIN, 2008).

E ao buscar as ‘coisas’ como elas realmente sdo, caimos em um conceito
importante dentro da hermenéutica filoséfica de Gadamer: a tradigdo, mais que um processo
onde a experiéncia ensina a conhecer e governar, ¢ linguagem, ela fala por si, como um tu.
(BONFIM, 2010; GADAMER, 2005; LAWN, 2011). Nao ¢é possivel escapar dela, pois
estamos nela (LAWN, 2011).

De acordo com Gadamer, ha trés maneiras de experimentar e compreender a
tradi¢do (tu): a primeira ¢ a observacdo do comportamento do outro, onde se identifica
elementos tipicos, e com essa experiéncia pode-se prever a atitude do outro (BONFIM, 2010;
GADAMER, 2005).

A segunda, é compreender que a verdade estd no nosso encontro (BONFIM,

Z ARAUJO, A.M. A atualidade do acontecer: o projeto dialogico de mediagio na hermenéutica de Hans-Georg
Gadamer. Sdo Paulo, Humanitas, 2008, 240pp.
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2010; GADAMER, 2005).

A terceira maneira e mais elevada da experiéncia hermenéutica ¢ aquela em
que se permite que a tradicao pense sua propria historicidade. “Na relagdo inter-humana o que
importa ¢ experimentar o tu realmente como um tu, isto é, ndo passar ao largo de suas
pretensdes e permitir que ele nos diga algo” (GADAMER, 2005, p. 472). Para isso € necessario

abertura, onde

a consciéncia da histdria efeitual ultrapassa a ingenuidade desse comparar e igualar,
deixando que a tradigdo se converta em experiéncia e mantendo-se aberta a
pretensdo de verdade apresentada por essa. A consciéncia hermenéutica tem sua
consumagdo nio na certeza metodolégica sobre si mesma, mas na comunidade de
experiéncia que distingue o homem experimentado daquele que estd preso aos
dogmas (GADAMER, 2005, p. 472).

Em suma, é necessaria a tradigdo para alcangar a compreenso. Pois ao invés
de ter uma relacdo de apropriacdo da linguagem através do texto, ha com ele uma relagdo de
dialogo, com perguntas e respostas, em que o intérprete participa, € ouve o que o texto tem a
dizer (BONFIM, 2010). Assim, para compreender o texto deve-se perguntar o que ele esta nos
perguntando, interpretando-o, mas sem fechar o leque de hipoteses interpretativas (BONFIM,

2010). Nas palavras do proprio Gadamer (2005, p.492):

A dialética da pergunta e resposta que descobrimos na estrutura da experiéncia
hermenéutica nos permitira agora determinar mais detidamente o que caracteriza
esse tipo de consciéncia chamado consciéncia da historia efeitual. Isso porque a
dialética de pergunta ¢ resposta que expusemos acima apresenta a relagdo da
compreensdo como uma relagdo reciproca semelhante a relacdo que se da na
conversagdo. E verdade que um texto ndo nos fala como o faria um tu. Somos s6
nds, que compreendemos, que temos de trazé-lo a fala a partir de nds mesmos. Mas
ja vimos que esse trazer-a-fala, proprio da compreensdo, ndo é uma intervengao
arbitraria de uma iniciativa pessoal, mas se refere, por sua vez, como pergunta, a
resposta latente do texto. A laténcia de uma resposta pressupde, por sua vez, que
aquele que pergunta foi atingido e se sente interpelado pela propria tradicdo. Esta ¢ a
verdade da consciéncia da histdria efeitual. Na medida em que nega o fantasma de
um esclarecimento total, e justo por isso, a consciéncia dotada de experiéncia
historica esta aberta para a experiéncia da historia. Descrevemos sua maneira de
realizar-se como a fusdo de horizontes do compreender que faz a intermediagdo
entre o texto e seu intérprete.

Cabe ressaltar aqui horizonte como uma perspectiva que se tem do seu redor, o
ponto de vista que se vé o mundo, que ¢ adquirido pela da linguagem, pode-se entdo dizer que

o horizonte ¢ linguistico “num sentido verdadeiramente basico” (LAWN, 2011, p.92). Ainda
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segundo o autor, o horizonte, ndo ¢ fixo e por um processo de expansdo ele muda e modifica
constantemente com o passar do tempo.

Nesse contexto, o didlogo entre horizontes, ou fusdo de horizontes, ¢ condigdo
para o entendimento e envolve abertura ao outro, permissao aos estranhamentos para que a
superacao dos horizontes individuais ocorra (FUSARI, 2011). Até porque para Gadamer, é no
dialogo que ha o verdadeiro nascimento da verdade (LAWN, 2011).

Sob esse prisma, a pré-compreensdo sempre € um primeiro acesso ao
entendimento e, este requer a fusdo dos horizontes para determinar novo entendimento, que
sempre sera uma pré-compreensdo. Isto por que este novo entendimento sera colocado
naturalmente a disposi¢do para um novo entendimento e assim sucessivamente. E a parte e o
todo, o que é também chamado de circulo hermenéutico. E esse processo que permite a
compreensdo de um fenomeno (BEPPLER; FONSECA; PACHECO, 2009).

E a compreensdo envolve a linguagem (MORSE, 2012), sendo nela que se da a

3

“clareira do ser”, nela se manifesta a “compreensdo do ser” e nela fala a “voz do ser”
(CORTES, 2006).
Outro conceito importante na hermenéutica filosofica € o da historicidade, esta

que acompanha o homem (BRESOLIN, 2008), como Gadamer (2005, p.368) mesmo colocou:

A historia ndo pertence a nos; nos pertencemos a ela. Antes dos processos de
autoexame, nds entendemos a nos mesmos de maneira auto evidente na
familia, na sociedade e no Estado em que vivemos. A lente da subjetividade
¢ um espelho deformante. A autorreflexdo do individuo ndo passa de uma
luz ténue na corrente cerrada da vida historica. Por isso, os preconceitos de
um individuo, muito mais que seus juizos, constituem a realidade historica
de seu ser.”

A historicidade faz parte do entendimento e denota estar o passado sempre
presente no pensamento humano de forma a ser retomada no didlogo e, portanto, estruturar o
entendimento (FUSARI, 2011).

Esse conceito de historicidade foi o primeiro que mexeu comigo, incomodou-
me. Até entdo eu tinha aprendido que como pesquisadores temos que ser o mais imparcial
possivel, para que os dados falem por si, sem que nds o “contaminemos”. Dai vem Gadamer e
diz que ndo. Que eu sou um ser historico e pertengo a historia ¢ ndo o contrario. Em contato
com outras literaturas, percebo que ¢ um movimento amplo esse de deixar a neutralidade

como pesquisador ¢ permitir que minha subjetividade seja um recurso a mais (LAWN, 2011;
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MIGUEL, 2010). Como pode ser? Esse pensamento quebra paradigmas meus e trazem outras
reflexdes. Isto me faz repensar sobre o meio que estou € quem eu sou. O que ¢ familia para
mim? Quem ¢ minha familia? Que significado teve minha experiéncia como irma do Wilton e
do Wilson na minha vida? Qual a minha historia? Como ela faz-me ser quem sou hoje? Fez
sentido, o que eu vivi como irma, que consequentemente, moldou-me. Eu pertengo a historia
e ndo ela pertence a mim. Senti um vulcdo de sentimentos. Quem eu sou? Percebi-me cheia
de preconceitos que desconhecia, e nesse caminho, redescobri o conceito de preconceito.

Foi a partir do Iluminismo que a palavra preconceito passou a ter um carater
pejorativo (GADAMER, 2005). Entretanto a palavra pode ter uma leitura positiva ou
negativa. Gadamer escolhe olhar para a palavra em seu sentido positivo e afirma que “se
quisermos fazer justica ao modo finito e histérico do homem, € necessario levar a cabo uma
reabilitagdo radical do conceito do preconceito e reconhecer que existem preconceitos
legitimos” (GADAMER, 2005, p.368). Na verdade, preconceito etimologicamente divide-se
em pré-julgamento ou pré-conceito. Todos os julgamentos sdo precedidos por opinides
anteriores (LAWN, 2011).

Neste sentido, € preciso que aconteca a apropriacdo de preconceitos pessoais,
opinides prévias, para que assim o texto apresente-se em sua outridade e haja o confronto dos
pré-conceitos do intérprete e as verdades do texto (BONFIM, 2010). Assim, apreciar a pré-
compreensdo com abertura e certa ‘consciéncia’ dela permite que o entendimento e
interpretagdo ocorram (FUSARI, 2011).

Esse entendimento s6 ocorre mediante fusdo de horizontes, com contato de
horizontes individuais, em suas diacronias e sincronias (CORTES, 2006). As tensoes geradas
no diadlogo genuino entre os horizontes ¢ que geram novos significados e entendimentos.
(FUSARI, 2011)

Mediante todo o exposto, percebi-me diante de algo muito maior do que eu.
Como sugestdo da professora doutora Regina Aparecida Garcia de Lima, busquei uma
disciplina na Universidade de S@o Paulo com o professor doutor José Ricardo de Carvalho
Mesquita Ayres. O mesmo recebeu-me gentilmente como aluna ouvinte na disciplina
“Aspectos filosoficos do conhecimento em saide - 2013, na qual ele era o docente
responsavel. A mesma teve duracdo de dez semanas e foi ai que eu realmente comecei a
compreender a hermenéutica e foi quando ela passou a ter um sentido real para mim, ela
tornou-se algo mais concreto.

Nessa disciplina tivemos a oportunidade de estudar os fundamentos filoséficos

da hermenéutica de Gadamer. Nesse processo entendi certos pré-conceitos € porque vejo o
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mundo da maneira que vejo. A partir dai a hermenéutica fez sentido ndo somente como
referencial tedrico e metodologico para minha pesquisa, mas ¢ uma maneira que encaixa-se
bem ao que quero para perceber a vida. A hermenéutica auxilia-me a olhar para o mundo,
para as pessoas e diferentes situagdes com mais sensibilidade e verdade, de maneira mais
comprometida e profunda.

Diante disso, entendemos, a Monika e eu, que a hermenéutica vinha ao
encontro do que buscavamos para compreender a questdo dos irmaos e irmds de criangas com
asma ou bronquite, pois esse referencial vai além da relacdo causal e busca a compreenséo.
Ela permitiria abertura para os dialogos ¢ uma atitude de encontro dialdgico, o que concederia
aos irmaos desvelarem, ¢ a mim, captar o que realmente precisava ser compreendido, por
meio de um processo permeado pela mutualidade.

A hermenéutica de Gadamer ainda me propde muitos desafios, tanto no sentido
de compreendé-la, quanto no de utiliza-la. Para esse trabalho busquei, estudei e dei o melhor
de mim para ser completa nessa missdao de compreender os irmdos. Mas sei que ainda tenho
muito que caminhar e ainda me sinto aos pés de Gadamer, como uma crianga, ouvindo seus
argumentos, lendo seus livros e em um constante didlogo com ele. Mas quando penso no que
aprendi da hermenéutica até agora, ela faz sentido e ¢ s6 parte da compreensao, do circulo
hermenéutico que eu entrei e pretendo ficar por um bom tempo.

A sensacdo era de estar subindo uma montanha e eu almejava o topo e fui

percebendo que ndo ha topo, ha montanhas.



The best stories are those which stir people’s minds, hearts,
and souls and by so doing give them new insights into
themselves, their problems and their human condition.
The challenge is to develop a human science that can
more fully serve this aim. The question then, is not ‘Is

story telling science?” but Can science learn to tell good

stories!” (Peter Reason, 1987:50 apud MIGUEL, 2010).

As formas do

caminho
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O local

Geralmente quando caminhamos, imaginamos por onde passaremos, fazemos
planos de qual ¢ o melhor caminho, até para intencionalmente encontrarmos algumas pessoas
ou lugares especificos.

A pesquisa teve lugar em Sao Carlos, municipio localizado no interior paulista,
com uma populagio de 221.950 habitantes, distribuidos em uma éarea de 1137,3 km®
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010) e que ndo possui,
em seus registros oficiais, dados sobre criangas com asma/bronquite.

A atengdo primaria em saude, em ambito municipal, é gerenciada por cinco
Administragdes Regionais de Saude (ARES), sdo clas: ARES Cidade Aracy, ARES Vila
Isabel, ARES Redencdo, ARES Sdo Jos¢é e ARES Santa Felicia (PREFEITURA
MUNICIPAL DE SAO CARLOS, 2013). No intuito de podermos encontrar com criangas em
distintos contextos sociais ¢ econdmicos, decidimos pela ARES Sao José, que abrange trés
Unidades Basicas de Saude (UBS) e quatro Unidades de Satde da Familia (USF). Também
por ser a unica do municipio que agrega um numero similar de UBS e USF, as quais detém
particularidades no desenvolvimento do acompanhamento a satide e, por ser a Unica a abrigar
populagoes tanto da area urbana quanto da rural, algo caracteristico da cidade escolhida.

Quando cogitamos o0 ARES Sao José, percebemos que este cendrio contribuiria
para a compreensdo da experiéncia, pois permitiria um leque mais diversificado em relacdo as
questdes culturais, cuidado em saude, organizacdo familiar e suas interfaces, com
desdobramentos para a experiéncia do irmao no convivio com uma crianga com asma ou

bronquite.
A escolha dos irméaos

Sabia que queria encontrar irmdos de criangas com asma ou bronquite, mas
sabia que a idade da crianca traz peculiaridades de habilidades para a descri¢do da
experiéncia, bem como para a forma como eu me disponibilizaria para a compreensao.
Precisava fazer decisdes para afinar-me para este encontro.

Assim, determinamos como critérios de inclusio:

(1) ser uma crianga com idade entre seis e doze anos incompletos ou

adolescente com idade entre doze anos completos e dezoito anos (BRASIL,

1990);



As formas do caminho 47

(2) ser irmao ou irma mais velhos(as) do que a crianga com asma ou bronquite;
no caso de haver mais que um irmdo ou irmao mais velho que a crianga com
asma ou bronquite, todos eles teriam a oportunidade de participar

(3) ser residente no territorio de abrangéncia da ARES escolhida;

(4) morar junto com o irmdo portador de asma ou bronquite desde o
nascimento deste.
E, como critério de exclusdo:
(1) ter alguma doenca cronica;
(2) ter alguma limitagdo que inviabilize uma narrativa compreensivel, e/ou

engajar-se em um dialogo.

Um convite ao didlogo: acessando a linguagem

Utilizamos a entrevista qualitativa, fotografia, carta e/ou desenho como
estratégias para a coleta de dados.

A entrevista ¢ um instrumento potente que permite ouvir, perguntar, conversar
(MIGUEL, 2010). Sua escolha, nesta pesquisa, deve-se pelo fato de que as historias que as
pessoas tém para contar nos interessam quando na busca por “compreender a experiéncia de
outras pessoas ¢ os significados que elas atribuem para essas experiéncias” (MIGUEL, 2010).

A entrevista qualitativa € utilizada como instrumento para engajar-se no
dialogo e através dele acessar a linguagem, o que permite chegar a compreensao daquilo que
estudamos (GADAMER, 2005). Pelo dialogo busca-se a fusdo de horizontes da pesquisadora
com a crianca/adolescente irmdo (a) de uma crianga com asma ou bronquite ¢ a entrada no
circulo hermenéutico, e para tanto, utilizamos amplas questoes norteadoras.

A entrevista com a crianga ou adolescente foi composta de trés etapas. A
primeira etapa foi destinada a conhecer e delinear a estrutura familiar e a rede social pessoal-
familiar na voz da crianca ou adolescente irmao de uma crianga com asma ou bronquite. Esta
etapa deu-se no primeiro encontro com a crianga ou adolescente e foram adotados dois
instrumentos, respectivamente: genograma e ecomapa da familia (WRIGHT; LEAHEY,
2008), que foi elaborado a partir da voz da crianca ou adolescente. O genograma e ecomapa
sdo instrumentos Titeis para esbogar as estruturas internas e externas da familia, ambos sdo de
utilizagdo simples e facil (WRIGHT; LEAHEY, 2008). Ainda segunda as autoras Wright e
Leahey (2008, p. 65), “o genograma ¢ um diagrama do grupo familiar. O ecomapa, por outro

lado, ¢ um diagrama do contato entre a familia e o mundo.”



As formas do caminho 48

A segunda etapa, que consistiu de entrevista qualitativa destinada a obtengdo
do dialogo, teve a seguinte proposicdo disparadora: Conte-me como é ser irmdo do (nome do
irmdo com asma ou bronquite)? Como é seu dia-a-dia? Ao longo da conversa outras
perguntas emergiram, o que permitiu o didlogo acontecer e também a ampliacdo das
dimensoes do fendmeno estudado, tais como: conceitos, crengas e estratégias utilizadas pela
crianga ou adolescente frente a dindmica da familia; vinculos, parcerias e recursos de apoio;
dificuldades e vazios; dentre outros elementos constitutivos da experiéncia de ser irmao de
uma crianga com asma ou bronquite.

Ao término da segunda etapa da entrevista, foi oferecido e solicitado a crianga
a possibilidade dela fotografar (SPOSITO et al., 2013; VELLOSO; GUIMARAES, 2013;
SOANES et al., 2009) algumas imagens (por volta de trés) que retratassem como ¢é ser irmao
de uma crianga com asma ou bronquite a partir da proposi¢do ‘vocé€ poderia tirar uma foto que
representasse como ¢ ser irmdo do “nome do irmdo (3) doente cronico”. Era explicado a
crianga ou adolescente que o material deveria ser produzido por ele mesmo.

A principio pensamos na fotografia como ferramenta para ser disparador do
dialogo. Logo no primeiro encontro com Fernanda, ela me falou que gostava de escrever, que
ela conseguia falar melhor através da carta. Conversando com a Monika, percebemos que a
carta também poderia ser uma ferramenta disparadora para o didlogo. As duas adolescentes
entrevistadas demonstraram interesse de escrever seus sentimentos apesar de apenas uma
adolescente, a Carolina, ter de fato escrito. A carta, portanto, pode ser um instrumento potente
para acessar a voz de adolescentes.

No encontro com criangas menores, percebi que uma delas tinha sempre a vista
papel e desenho. Em uma das entrevistas com Gabriel vi sua irma desenhando e pintando e
Mateus demonstrou interesse por desenhos ao me mostrar em nosso segundo encontro um
caderno seu. Dessas observagdes veio o convite para fazer um desenho sobre o que ¢é ser
irmao de uma crianga com asma ou bronquite.

Nos, pesquisadoras, fomos ao encontro abertas para as diferentes maneiras das
criangas ou adolescentes manifestarem seus sentimentos € seu ser irmdo, ¢ 1SS0 mostrou-se
uma maneira potente para “descobrir” diferentes instrumentos que acessem a voz desse
publico Assim, nesta pesquisa foi ofertado as criangas e¢ adolescentes a oportunidade de
utilizar a fotografia, carta ou desenho (SPOSITO et al., 2013) para expressar o que € ser irma
(40) de uma crianga doente cronica.

Ressaltamos que as trés estratégias utilizadas, fotografia, carta e desenho,

assim como na pesquisa de Soanes et al. (2009), sdo apropriadas as diferentes idades dos



As formas do caminho 49

participantes dessa pesquisa, permitindo a criangca ou adolescente, que tem diferentes
habilidades cognitivas devido a sua fase de desenvolvimento, expressar suas experiéncias
como irmaos.

Um novo encontro era entdo marcado, a terceira etapa, para buscar a imagem,
carta ou desenho e ouvir o que ela retrata segundo a crianca/adolescente. Nesse momento
quando exploramos o conteudo da carta, desenho ou fotografia, este tornava-se um disparador
para engajarmos em um novo dialogo (SPOSITO et al., 2013; VELLOSO; GUIMARAES,
2013). Enfatizamos que essa terceira etapa era uma forma de permitir a crianga/adolescente
pensar ¢ expressar de uma outra maneira como ¢ ser irmdo de uma crianca com
asma/bronquite.

Todas as entrevistas foram gravadas em dispositivo de audio digital, para

facilitar a obteng@o do dialogo e para evitar a perda de dados significativos.
Analise dos dados

Na busca por organizar a maneira de analisar os dados usando a hermenéutica
como referencial, optamos por adotar as cinco etapas propostas por pesquisadores de uma
universidade em Glasgow (MOULES et al., 2012), na adogdo da perspectiva gadameriana
como estrutura para analise de dados.

A primeira etapa refere-se ao estabelecimento da pergunta que delimita o
fenomeno em foco (MOULES et al., 2012). A segunda etapa refere-se a identificagdo da pré-
compreensdo do pesquisador acerca do fendmeno em foco. Para tanto realizou-se um texto
relativo a pré-compreensdo do pesquisador a partir da pergunta estabelecida na primeira
etapa. A terceira etapa diz respeito ao didlogo com o outro com vistas ao entendimento.
(MOULES et al., 2012) Buscou-se estabelecer uma interagdo que contribuisse com um clima
de envolvimento mituo para que a conversagao se desenrolasse a partir do que emergia nesta
relagdo. A construgdo do genograma e ecomapa na voz da crianga ou adolescente e a
fotografia, desenho ou carta contribuiam neste sentido, bem como todo o processo adotado
para a explicagdo do estudo e na condug¢do dos procedimentos éticos. As entrevistas
consumaram-se como um processo conjunto de busca de entendimento.

As entrevistas foram gravadas e transcritas, gerando um texto, com o qual um
dialogo era estabelecido. Na segunda entrevista com o mesmo participante, irmao mais velho
da crianga doente cronica, apresentava-se os entendimentos obtidos e os estranhamentos

vivenciados abrindo-se assim novo dialogo.
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Detalhando o processo vivenciado, a quarta etapa, leituras e releituras do
material obtido ocorriam no intuito de identificar um entendimento do texto como um todo.
Apoés, e a luz disto, as partes do texto eram apreciadas em blocos tematicos. A seguir
processava-se a correlacdo dos temas (partes) com o entendimento (todo) e vice versa,
expandindo o entendimento.

A tltima, ou quinta, etapa ¢ nomeada de ‘estabelecimento da confianga’ e se
relaciona com a explicitacdo e exposicao detalhada de todo o processo sempre articulada com

arelagdo continua entre a parte ¢ o todo (MOULES et al., 2012).
Os encontros

Para podermos buscar participantes para essa pesquisa, primeiramente foi
solicitado a Secretaria de Satde de Sdo Carlos (ANEXO A) a autorizacdo para a realizagdo da
pesquisa e, posteriormente, ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Sio
Carlos - UFSCar (ANEXO B).

Com a aprovagdo das instdncias mencionadas acima, conversei com a
enfermeira responsavel pela UBS ou USF e apresentei a pesquisa e autorizagdes necessarias.
Por meio de conversa com os profissionais que desenvolvem atendimento nessas unidades de
cuidado, buscamos criancas ou adolescentes participantes em potencial para a pesquisa, ou
seja, aquelas que atendiam aos critérios de inclusdo mencionados anteriormente.

O recrutamento de participantes para esse estudo foi intencional, estratégia na
qual as pessoas sdo escolhidas pois podem contribuir de maneira Unica com a pesquisa
(BORDINI; SPERB, 2011; MAXWELL, 1996). O grupo escolhido para ser estudado era
especifico e isso trouxe certa dificuldade para o recrutamento. Apesar disso, o nimero de
participantes foi suficiente para compreender o fendmeno proposto; e, ainda, cumprir com o
critério de suficiéncia, onde o niumero de participantes ndo ¢ decidido no inicio do estudo,
mas sim quando os autores julgam ter material empirico que permite a compreensdo
(MARQUES et al., 2006).

Destacamos que principalmente nas USF foi possivel conversar com os
agentes comunitarios de saude (ACS), e estes indicaram quais familias respondiam
positivamente aos critérios de inclusdo e que teriam interesse em participar. Nas UBS eu
ficava junto a algum funcionario que estivesse na area de pds-consulta, sempre no horario de
atendimento do(a) médico(a) pediatra, e juntos identificavamos quais familias poderiam ter
uma crianca doente cronica. Esse ultimo método descrito possibilitou o encontro e dialogo

com familias que muitas vezes ndo se encaixavam nos critérios de inclusdo, mas que viam
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nesse encontro uma oportunidade de narrar sua historia e compartilhar suas lutas. Em todos
esses encontros tive a oportunidade de acolher e escutar, o que me trouxe
crescimento profissional e sensibilidade ao buscar participantes para essa pesquisa.

Nas USF pude perceber a importincia do ACS dentro dessa estratégia. A
familia ja tinha um vinculo com esse profissional e por esse motivo, logo no primeiro
encontro fui recebida prontamente nas casas que estes indicaram. Esse profissional ja me
informava sobre a familia, como esta reagiu ao convite ¢ como geralmente respondia diante
de situagdes de cuidado. O encontro era mais tranquilo, o vinculo era construido de maneira
mais facil e eu me sentia mais segura ao ser apresentada por alguém de confianca.

Ja nas UBS acontecia de maneira diferente, ou seja, o primeiro encontro era
geralmente com o cuidador e se naquele momento de apresentar a pesquisa este “gostasse” de
mim, haveria chances de ter um primeiro encontro com o participante em potencial. Essa
estratégia foi mais desafiadora, porém também de grande aprendizado em como aproximar-
me do outro. Um aspecto negativo era que ao marcar um encontro para ir a casa da familia, eu
me encontrei em bairros desconhecidos da cidade e até em situagdes de perigo.

Feito o primeiro contato, seja na USF ou UBS, era apresentada a pesquisa e
conversado com o responsavel legal pela crianca ou adolescente (irmao(2) da crianga com
asma ou bronquite) sobre a pesquisa, seus objetivos e a maneira que ele poderia participar, era
agendado um dia e horario para ir a sua casa para iniciar a pesquisa. Eu sempre ligava antes
do encontro para confirmar o horario e perguntar se a crianga gostaria de participar.

Escolhemos ir a casa de cada familia participante para poder observar a crianga
ou adolescente em seu ambiente familiar, suas condigdes de vida, brinquedos e objetos que se
identifica. Entendemos que dessa maneira seria mais fécil criar um vinculo com o mesmo e
sua familia e de compreender da maneira mais ampla a experiéncia de ser irmao de uma
crianga doente cronica.

Quando eu ia a casa da crian¢a ou adolescente, no dia da coleta de dados, antes
do inicio da entrevista, retomava o objetivo do estudo com o responsavel e com a crianga ou
adolescente, momento no qual realizamos a leitura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) junto com eles (APENDICE A). Nesta oportunidade demostrei
disponibilidade para responder as duvidas que surgiram bem como avisei que poderiam
desistir da participagdo, fato este que pode ser realizado a qualquer momento da pesquisa, e,
esta informacdo ¢é frisada ao responsavel ¢ a crianga ou adolescente. Apos a leitura foi

ofertado um tempo para preenchimento do TCLE pelo responsavel, em duas vias. As criangas
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eram convidadas a assinar o documento também. Os adolescentes foram convidados a assinar
o termo de assentimento (TA) (APENDICE B).

Entretanto, um dos participantes pediu que seu nome real fosse mantido, ndo
sendo trocado por outro, sob a justificativa que a historia lhe pertencia e por esse motivo nao
gostaria que seu nome fosse ocultado. Por questdes éticas, mantivemos o nome do
participante, mas sem destaca-lo, portanto ao leitor, ndo ¢ possivel identifica-lo. A decisdo foi
tomada junto aos pais e um TCLE (APENDICE C) e TA (Apéndice D) foram adaptados para
esse caso especifico e assinado, por ambos responsavel e participante.

Na ndo concordancia do responsavel e/ou da crianca de participar da pesquisa,
o processo foi encerrado imediatamente. Neste estudo, dois adolescentes desistiram, outro
adolescente marcou ¢ desmarcou o encontro por trés vezes, e quando fui a casa dele na quarta
vez 0 mesmo nao se encontrava no local e foi tido como desisténcia. Além disso, uma crianga

ndo participou, pois o responsavel ndo autorizou.
Meus companheiros de didlogo

Entre encontros e desencontros conversei com oito pessoas no total, sendo seis
criangas e dois adolescentes. Destes, seis eram meninas ¢ dois meninos. Nesta pesquisa 0s
nomes verdadeiros foram trocados por nomes ficticios, escolhidos de maneira aleatoria por
mim no intuito de preservar a identidade dos participantes. Ressalta-se ainda que quando, na
fala do sujeito, 0o nome do irmdo era mencionado, ocorreu a substituigdo do nome por uma
letra aleatoria, como por exemplo, “P.”.

A oportunidade de didlogo era para os irmaos mais velhos de criangas com
asma ou bronquite. Caso houvesse familias com varios irmaos mais velhos, todos teriam a
oportunidade de participar, mas o didlogo com cada um seria feito separadamente. Entretanto,
nesta pesquisa, apesar de termos essa situagcdo em duas familias participantes, o outro irmao
mais velho ndo quis ou ndo pode participar.

A média de encontros foram trés, algumas familias preferiram apenas dois
encontros, entdo em um mesmo encontro eu cumpria com a etapa um e dois e voltava para a
terceira. Com outras familias foram mais encontros, sendo que, com uma delas, foram cinco
encontros. O tempo total de dialogo foi de 942 minutos.

Destaca-se a tabela um com algumas informagdes dos participantes desta

pesquisa.



As formas do caminho

N°de Responsa Recurso
Idade Patologia Idade do vel que escolhido (carta,
Nome PR R encont h
(anos) | do irmao(a) irmao(a) entrei em desenho ou
ros
contato fotografia)
Bronquite,
Fernanda 14 controlada 12 2 Mae Fotografias
desde os 9
Menor -
bronquite
Carolina 16 © mars 10e15 5 Pai Carta
velho —
bronquite e
asma
Mateus 10 Bronquite 4 4 Mae Fotografias ¢
desenho
Camila 8 Bronquite 4 3 Mae Desenho
Larissa 8 Bronquite 6 3 Mae Fotografia
Luis 6 Bronquite 4 3 Mae Desenho
Mariana 6 Bronquite 4 1 Mae nenhum
Karina 11 Bronquite 8el 4 Mae Fotografia e
carta

Tabela 1- Caracterizagdo dos participantes. Sao Carlos — SP, 2013.
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Algo que gostariamos de ressaltar ¢ que quanto mais encontros, maior o

vinculo e isso precisa ser explicado. As criancas e adolescentes a principio eram timidos,

principalmente no inicio do primeiro encontro. Falavam baixo, pouco, sorriso timido. J& ao

final da primeira entrevista mostravam-se ansiosos para o proximo dialogo. Posso dizer que a

ansiedade era reciproca, uma vez que cada fusdo de horizontes eu saia com um turbilhdo de

sentimentos, perguntas e estranhamentos. Todos demonstraram ou verbalizaram a tristeza por

saberem que aqueles encontros ndo aconteceriam mais. Percebi que essas criancas e

adolescentes queriam sim ser escutados, cuidados e ter atengao para si.

Para mim, cada um deles é Uinico e me marcou de maneira singular. Eles sdo

mais que participantes, eles sdo os construtores deste caminho, eles ddo a forma desta

trajetoria. E cada um deles eu quero apresentar para vocé.
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A entrada: a ‘primeira’ compreensio ‘prévia’

Apos o processo de escolha da pergunta de pesquisa (Como ¢ ser irmao mais
velho de uma crianga diagnosticada com asma ou bronquite?), da aproximacdo com as
evidéncias cientificas existentes sobre experiéncias de irmaos de criangcas com doenca cronica
e da minha propria historicidade, iniciei a compreensdo acreditando que o adoecimento da
crianga afeta a vida dos irmaos mais negativamente, sobretudo pela forma como a familia o
trata.

A compreensdo prévia abaixo descrita deriva da fusdo de horizontes com os
textos cientificos lidos e ja apresentados e com minha propria historia na forma de lembrangas
da condicdo de ser irma de alguém que tinha bronquite.

Irméos vivenciam limites derivados das restri¢bes da crianca com asma ou
bronquite e, a familia trata esta crianga de forma diferenciada. No intuito de alcangar a cura
para a condigdo da crianga, a familia langa mao de inimeras estratégias.

Lembrei-me de que tinhamos um jabuti para que ele melhorasse, e que ndo
podiamos ter cobertores ou coisas que acumulassem muita poeira por causa dele. Lembro-me
de meu pai contando que eles tentaram fazer vdrias simpatias para ver se a bronquite
melhorava. E, vem o sentimento de que ele era o mais “querido” e “mimado” pela familia e,
simultaneamente o questionamento que poderia ser pelo fato dele ser o mais velho. Outro
aspecto marcante foi uma crise que ele teve, quando acordei no meio da noite e o encontrei
sentado no chdo, agarrado a minha mde, com muita dificuldade para respirar. A lembranga é
de sentir-me sufocada diante desse quadro, como se eu também ndo conseguisse respirar.
Essa cena me fez pensar nas bombinhas e como eu disse que eu nunca gostaria de ter que
usar uma daquelas.

Na minha concepc¢do a relacdo entre irmdos € algo naturalmente forte e
durador, marcada por uma intensidade e permanéncia de lagos afetivos diferenciada ao ser
comparada com aqueles com os demais membros da familia. O carinho e o afeto
estabelecidos entre irmdos ¢ especial, diferenciado e determina mutualidade e compaixao,
além de despertar preocupagoes ¢ o desejo de estar com o irmao nas resolu¢des de problemas
que venha afeta-lo.

Irméos de criangas com asma ou bronquite sentem medo de perder o irméo
diante de crises de desconforto respiratdrio e percebem o adoecimento como uma experiéncia

de sofrimento. Nao desejam vivenciar a situagdo da crianca doente cronica, porém se
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incomodam com ela, tanto pelo impacto que tem na vida dele, crianga com asma ou
bronquite, quanto pelo impacto em suas vidas enquanto pessoas.

Neste sentido, sentem-se deixados de lado pela familia pois, a preocupacao
dela ¢é direcionada ao seu irmdo. Este movimento familiar determina revolta, braveza,
angustia e tristeza, sobretudo pela forma diferenciada de tratamento que a crianga com asma
ou bronquite recebe. Julgam que sdo exigidos a ser responsaveis, ndo dar trabalho a familia e
contribuir com o “irmdo doente” que por sua vez, recebe mimos e regalias. Esta diferenga de
tratamento ¢é forte, marca o cotidiano destas criangas ¢ impde um convivio social limitado em
funcdo das restrigoes advindas da doenca do irmdo e das responsabilidades exigidas pela
familia. Em adigdo, a familia recomenda que ele tenha uma atitude de solidariedade e
protecdo a crianga com asma ou bronquite e, esta se configura quase que como uma cobranga.

Percebem e reconhecem os esforgos da familia em prover a cura ou a melhora
da doenca do irmao e, sentem-se moralmente pressionados a envolverem-se com isto também.

Diante deste contexto, a maior parte dos irmdos tem ciimes e sente diferencas
de tratamento, mas podem existir irmdos que percebam as transformagdes vindas como
inerentes a vida, quase que na tonica da normalidade.

A par da compreensdo exposta acima e que determinaram inquietagdes na
direcdo de questionar se ha revolta, conformismo, autenticidade do irmao diante da sua
situacdo, bem como tomada pela curiosidade de como irmaos suprem sua necessidade de

atencdo por parte da familia, fui para meus didlogos com diversos irmaos e irmas.



Capitulo um

Meu primeiro didlogo:

Fernanda
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“Uma conversa genuina nunca é o tipo de conversagio que poderiamos conduzir”

Hans-Georg Gadamer

Meu primeiro encontro: diversos sentimentos

Fernanda era o nome da primeira pessoa com quem eu iria dialogar. Tem 14
anos, ¢ irma de P. que tem bronquite, mas ela esta controlada faz um tempo (vide genograma
1°). Ela foi localizada em uma USF e a agente comunitaria de satide (ACS) da unidade de
saude da familia (USF) intermediou o primeiro encontro.

Sua casa era simples, ainda em constru¢do, mas logo que entrei notei o asseio e
cuidado com a mesma. Fernanda nos recebeu com alegria e aparente interesse em conversar.

Por ser o primeiro dialogo, eu estava em repleta ansiedade e expectativa, com
incertezas e insegurancas. Meu conceito prévio inundava o meu eu, bem como a duvida do
que surgiria do nosso dialogo. Ressoava em minha mente as palavras de Gadamer (2005,

p.471 ¢ 472)

Como vimos, na relagdo inter-humana o que importa é experimentar o tu realmente
como um tu, isto é, ndo passar ao largo de suas pretensdes e permitir que ele nos
diga algo. Para isso é necessario abertura. Mas, por fim, esta abertura ndo se da so6
para aquele a quem permitimos que nos fale. Ao contrario, aquele que em geral
permite que se lhe diga algo esta aberto de maneira fundamental. Sem essa abertura
mutua, tampouco pode existir verdadeiro vinculo humano.

Sentia-me presa a dogmas e maneiras metddicas de fazer as coisas. Queria o
‘método para alcancar a verdade’, o que prejudicava minha abertura para o diadlogo. A
hermenéutica da liberdade que ainda tinha receios em vivenciar. A Fernanda parecia estar
aberta. Minha maior preocupacdo era eu mesma.

Sentamo-nos no sofa, a Fernanda ao meu lado direito, sentada no outro sofa e a
ACS ao meu lado direito, a agente decidiu ficar por ser o primeiro encontro. O P., irmao da
Fernanda, decidiu ficar também. Expliquei para ele que naquele momento gostaria de
conversar com ela, mas ele insistiu em ficar e eu concordei. Nao sabia se aquele era o cenario
ideal, aquelas pessoas poderiam interferir no nosso didlogo e também na compreensdo, mas

naquele momento era o que tinhamos.

3 Vide “Genograma 1” e “Ecomapa 1” ao final deste capitulo.
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Comecei explicando para ela mais uma vez sobre a pesquisa, o que iria fazer e
ela assinou o termo de assentimento, pois eu ja possuia o consentimento de sua mae. No
desenvolvimento do genograma e ecomapa conheco uma tipica garota dessa idade. Ela ¢ bem
ocupada na sua rotina: vai a escola, estuda muito e gosta dessa atividade, faz aula de bal¢ e
danca de rua, ¢ participante ativa do grupo de jovens da igreja que frequenta, vai a missa aos
domingo e aos sabados faz crisma. Gosta de computador, fica no Facebook e MSN
conversando com seus amigos, ¢ em seu tempo livre costuma ficar com 0s mesmos amigos
em frente de casa, tomar sorvete ¢ ir ao shopping.

Quando finalizamos a construgdo do genograma e ecomapa pudemos dialogar por
cerca de 35 minutos. Apos encerrar a gravagdo, quando me preparava para ir embora, ela me mostrou
seu jabuti e contou que eles adquiriram um na esperanga de acabar com a bronquite do irmao. Lembro-
me imediatamente do meu jabuti e de como nossas situacdes, nesse sentido, eram semelhantes.

Logo que saio de sua casa sinto que iniciou-se uma conversa interna acalorada entre
meu conceito prévio e as colocagdes da Fernanda, quase que revivendo cada momento do dialogo.
Percebo que a entrevista de Fernanda trouxe o elemento da vigilancia do irmdo em relagdo a sinais de
risco e de agravamentos da condig@o de saude do irmdo. Esta vigilancia parece ser continua, inclusive
durante a noite. Isto denota que o irmdo se preocupa com a outra crianga e sua condi¢cdo de saude, de
forma a conhecer os sinais que evidenciam a normalidade. Logo no comego do didlogo traz essa

questao:

Fernanda: Porque é assim, nds temos que ficar mais de olho nele, e também na
hora de dormir. Eu durmo no mesmo quarto que ele, e tem vezes que ele sente falta de ar, dai ele
funga bastante também.

Ana: Como assim ele funga?

Fernanda: (Demostra com o nariz).

Fiquei curiosa do como acontece esse aprendizado. E por meio de observagio? E por
uma explicitagdio dos pais de que ela deve adotar esta atitude diante do irmdo? E derivado de
interagdes profissionais?

Outro estranhamento é no que diz respeito ao que aproxima os irméos. E a idade? E
algum aspecto que acontece na interagdo entre eles que os torna solidarios? Ou ¢ algo inerente a
personalidade? Os pais afetam esta percep¢do ao cobrar ou atribuir ao irmio a responsabilidade pela

crianca doente? Quando ha mais irmaos os pais escolhem qual dos irmaos vai ter maior participacdo?

Como se da este processo?
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A acdo de protegdo foi confirmada no didlogo com a Fernanda, porém o motivo que
conduz a prote¢do ndo foi exposto e nada explorado por mim. No momento da entrevista ndo me
atentei para essa questdo, pois outras falavam mais alto. Porém, na leitura da transcricdo do didlogo
isso me chamou a ateng@o. Parece coexistir o conceito de ser mais vulneravel a crianca doente cronica
e ser mais resiliente o irmao. Serad vulnerabilidade e resiliéncia? E estes elementos em contato geram
como resultado um senso de competéncia e habilidades diferenciadas, que promovem o entendimento
que cabe a ele proteger este mais vulneravel? Sera que esta é a compreensdo do irmdo, da familia, de
ambos, ou minha?

Um elemento interessante que surge neste didlogo € o trabalho de ambos os pais, em
especial o materno. Questdes de género vem a tona, especialmente a naturalizagdo do cuidado
enquanto papel de mulher. Serd que a Fernanda tinha a responsabilidade pelo cuidado do irmao pelo
fato de ser mulher? Como acontece quando o irmio ¢ do sexo masculino? Como serd o processo em
familias que a mae ndo trabalha ou o pai ndo trabalha? Este padrio se repete ou se modifica?

O dialogo com Fernanda sugere que na existéncia de trabalho materno fora do lar, ha a
necessidade de maior envolvimento do irmdo com o cuidado da crianga com bronquite, com a
responsabilizacdo dele pela prote¢ao e cuidado deste. Sera que este € o movimento em todas as
familias? Ha consciéncia desta transferéncia de responsabilidade, ela acontece para criangas de menor
idade ou s6 com adolescentes?

O cuidado tem repercussdes no cotidiano do irmao, sobretudo na vida escolar e social.

A fala a seguir traz essa questdo:

Ana: E quando ele tinha (crises de bronquite), como que era para vocé isso? Mudava
o seu dia a dia? Sua rotina...?

Fernanda: Mudava, porque nos, porque minha mde trabalhava e nos tinhamos que
dar remédio, fazer inalacdio nele..

Ana: Entdo eram vocés que faziam?

Fernanda: Hum hum. E também nos tinhamos que faltar na escola porque ele nio
podia ir. So.

Ana: Mas como vocé se sentia por ter que faltar a aula, ter que dar remédio...?

Fernanda: Assim, eu ndo gosto de faltar da escola, é muito dificil eu faltar da
escola... porque assim, eu ndo gosto porque depois tem que correr atrds das matérias, essas coisas.

Dai eu ndo gosto muito de faltar. Agora ele e a minha irma ja gostam.

Fernanda entende que apesar das implicagdes para seu cotidiano, ter a
responsabilidade pelo cuidado e protecdo da crianga € inerente ao papel fraterno, portanto, concebido

como normal. Ela sofre pelo fato de ter de colocar em segundo plano suas atividades e necessidades. A
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responsabilidade sentida articula-se com o entendimento de que caso ocorra algo de ruim com o irméo,
ela teve contribuicdo. Estranhei-me com isto e questionei em meus pensamentos se isto ndo se articula
ao medo da perda?

Fernanda: No mesmo lado que eu tinha que cuidar dele, eu queria estudar também
para o meu futuro.. Mas eu faltava.. Depois eu corria atrds, e depois se eu tivesse muita falta eu

peco trabalho para recuperar.

Colocar a si em segundo plano ¢ muito forte na entrevista da Fernanda, e hd um
conformismo com isso. Além disto, sobressai que o principal cuidado ou protecdo exercida por ela era
ser vigil, identificar situacdes sugestivas de crise. Estes aspectos trazem reflexdes acerca de ser a
protecdo inerente a relacdo fraterna e a possibilidade dela ser intensificada com o adoecimento
cronico.

As brigas, agdes tipicas entre irmaos, sdo suprimidas na agudizacdo da situacdo
cronica, quase que como se fossem proibidas, pois colaborariam com a piora do quadro. Quem
estabelece esta articulagdo, a crianga ou os proprios pais? Via que comportamentos adotados
correspondiam, na percep¢do de Fernanda, em maior ou menor cuidado ao irmado com bronquite ou
asma. Ou seja, deveriam ser ponderados com cuidado, pois poderiam contribuir para melhora,
estabilidade ou piora do quadro da crianga.

Neste bojo, ponderei se quando ha muitos irméos, os pais escolhem um, ou sera que
apreciam as caracteristicas de cada crianga e distribuem tarefas? Sdo os pais que influenciam para o
entendimento de que o comportamento do irmdo afeta a saide da crianga com bronquite? Contudo,
compreendi que os irmaos sdo apoio social dos pais.

Confirmou que assumem responsabilidades para além do que acreditam ser o de uma
crianca ou adolescente. Ou seja, julgam assumir, por necessidade familiar, responsabilidades de
adulto, tanto com a casa quanto com o irmdo. Sera que isto ocorre com todas as familias ou somente
naquelas em que ambos os pais trabalham? Porém, percebi que o trabalho dos pais afeta a forma como
os irmaos sdo integrados ao cuidado e considerados pela familia no enfrentamento da situagao.

Percebe a atencdo a crianga com bronquite como diferenciada, especialmente na
disponibilidade dos pais em dialogar e explicar fatos ou decisdes. Quando isto acontece, sentem-se
excluidos. Ha demonstrag@o aos pais do seu sofrimento por meio de interrup¢des das conversas dos
pais com o irmao doente cronico. Contudo, tal ato ndo é compreendido pelos pais como necessidade
de atencdo. Chegam por vezes a explicitar que precisam de devog¢do parental, sem muita valorizagio e
até disciplinag@o dos pais diante destes atos.

O cotidiano do irmdo que assume o cuidado da crianga doente cronica é corrido e
falta convivéncia com seus amigos e pais. O trabalho dos pais afeta diretamente a experiéncia do

irmdo uma vez que a responsabilidade e participagdo no cuidado da crianga com bronquite parece ficar
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ampliada. O sentimento de ser mais adulta atrela-se a que? Ela identifica um crescimento ou o peso da
responsabilidade?

Sinto claramente meus pré-conceitos divergindo e convergindo em tantos aspectos na
conversa com essa irma. Espero para ver as fotos.

Assim, no dia marcado vou ver as fotos da Fernanda. Dessa vez fui sozinha e senti a
Fernanda bem a vontade comigo. Mais uma vez P. , seu irmdo, quis acompanhar a conversa.
Perguntei-me se ela ndo ficaria mais timida ou deixaria de falar algo porque o irmdo estd junto.
Percebo a presenca do irm@o como algo negativo, mas ndo identifico uma maneira de fazer com que
ele ndo esteja presente. Ela me mostra trés fotos e depois me explica sentimentos que emergiram com
as fotos.

A Fernanda ressaltou, quando explicando sobre as fotos, que para ela significa ser
irma do P. a unido, ndo estarem separados, isso era algo marcante devido ao medo de que qualquer um
de seus familiares morra. Ela também verbalizou o sentimento de diversdo e amor. O amor foi descrito
como o sentimento que tem por sua familia, e quando falou especificamente do P., trouxe o contexto
de brigas, mas ressalta que, ao mesmo tempo que briga, sente amor. Ha a ambiguidade do brigar e
amar, e muitas vezes brigar por amar, para ajudar.

Fernanda explicou sobre a unifo quando mostrou a segunda foto, foi mais uma vez
ressaltado como esse ¢ um fator importante e foi confirmado que o medo existente ¢ o da morte, tinha

davidas quanto a isso e ela confirmou. Ela disse:

Fernanda: Assim, no Natal, mais um ano junto. Mais um ano estava se passando,
ele podia ter ido jd, ou entdo eu podia ter ido, ou a minha irmd poderia ter ido, meu pai ou minha
mde.. E ndo, nés estavamos mais um ano juntos, nds estavamaos por perto...

Ana: Entendi, e vocé tem medo desse ir?

Fernanda: Tenho mais medo com a minha mae, de perdé-la...

Ana: E constante isso para vocé?

Fernanda: Ah, mais ou menos. Assim, em um tempo, todo mundo vai, né?
Ninguém sabe o dia certo. Teve até um dia que eu tive um pesadelo, que eu estava no velorio da
minha mae. E eu nunca tinha tido pesadelo. Dai eu levantei, era em um sdbado, dai ia ter a
Perseveranca. Foi o ano passado. Eu ia ter perseveranca e eu fiquei. Minha mde estava dormindo,
ela e meu pai. Dai eu fiquei no quarto dela, olhando para ela.

Ana: E em relagcdo ao Jodo?

Fernanda: Ah, é diferente. Porque antes eu tinha mais medo, porque ainda ndo
entendia muito bem o que era né? Dai eu tinha medo que ele estivesse no fim da vida, ou coisa

assim. Agora ndo, agora mudou.
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Sera que essa afirmagdo de que “Assim, em um tempo, todo mundo vai, né?” é a
maneira de pensar que traz forga para enfrentar alguma situacdo de morte ou de inseguranga quanto ao
que o irmdo tem?

O medo da morte do irmdo veio nos momentos de crises quando, por falta de
conhecimento, acreditava ser o fim da vida dele. Esse medo passou quando as crises se encerraram, o
que traz seguranga para irmd. Diante do medo de perda, houve o movimento de procurar os pais para
esclarecimento sobre o que acontecia e para ter informagdes sobre a doenga, e apesar de haver a
explicac¢do, continuava sem entender o que P. tinha e sem elaborar o medo que a acompanhava.
Questionei-me se esse medo vinha apenas da falta de conhecimento da doenga ou como um reflexo de
um medo que os pais t€m?

Ao buscar os pais para entender a doenca ressalta a dificuldade de didlogo, fator
essencial para seu enfrentamento da situagdo. A justificativa dos pais era a necessidade de P. por mais
aten¢do pois ndo sabiam o que podia acontecer com ele. Por esse dado, mais uma vez me questiono se
esse medo de perda ndo era refor¢ado, inconscientemente, pelos pais?

Afirma que a propria familia ¢ sua rede de apoio social, e como fator de seguranga no
cuidado do irmao, o fato dos pais trabalharem perto.

Na terceira foto explicou que o avo presente na foto ja faleceu mas que os outros ainda
estdo vivos. Conta uma situagdo em que o irmao, apesar da doenga e da baixa estatura e tenra idade foi
corajoso para enfrentar a situag@o que tinha diante de si. A coragem ¢ associada a doenc¢a também, por
tudo que ele ja enfrentou. Ele teve coragem para enfrentar toda a sua doenca, “vencer” a morte que era
uma situagdo sempre proxima.

Fernanda tem um primo doente e explica que intensifica a responsabilidade e
demandas de cuidado. Muitas vezes, eram duas criangas sob seus cuidados, o que me remete mais uma
vez a reflexdo de quantas responsabilidades de adultos sfo direcionados a essa crianga? Quao
preparada ela esta para assumir situagdes de cuidado sozinha? Nesse contexto ela busca apoio onde
pode, inclusive do proprio irmao doente, para ajudar com o primo.

E ressaltado o peso de sua responsabilidade quando compara sua vida a de outras
amigas na mesma idade e afirma ter menos tempo para diversdo, tanto no brincar como passear. E
nesta ultima questdo, afirma que nido podiam passear quando o irmdo estava em crise, repete que era
melhor ndo passear, mas ter o irmao presente.

Ha a busca de outros recursos fora o financeiro para resolver ou amenizar a condigido
cronica da crianga. Apareceu um elemento que me surpreendeu, o da crenga familiar que a tartaruga
(na verdade um jabuti), tomaria para si a doenga do irmdo, trazendo a cura. Essa crenga foi trazida
pelo pai, e para a irma é uma verdade, uma vez que houve uma estabiliza¢do na condi¢do do P.. Outra
forma de buscar a cura e apoio foi através da espiritualidade, mais forte na mae, através de promessas

¢ idas a cidade de Aparecida do Norte, SP.
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Desses dois encontros com a Fernanda percebi que alguns dos meus pré-conceitos
confirmavam-se. O irmao saudavel sente ter menos atencdo dos pais, e, foi ampliada com o dado de
que ha a busca disto no didlogo, o qual ndo se concretiza com efetividade. Como eu pensava, os
irmdos de criangas doente cronica tem menos atengdo dos pais, o que ¢ justificado por eles pela
necessidade de saude do irmdo com bronquite. A Fernanda deixou claro e parece ser muito intensa
nessa busca por atengdo e didlogo com os pais.

Falou muito alto para mim a questdo das responsabilidades. Fernanda tem muitas
responsabilidades para com o irmao, ao cuidar da casa, dos medicamentos, do outro primo, ao ficar
com duas criancas doentes, responsabilidades que sdo proprias de adultos. Apesar de esperar que isso
aparecesse, a propor¢do da responsabilidade na vida dessa irma, hoje adolescente surpreendeu-me,
bem como sua propria percepgdo de ser isto além do que acredita ser viavel.

Fernanda apontou o medo diante da crise, algo que eu ja tinha em meus preconceitos,
mas estranhei e surpreendi-me quando ela trouxe o que parece ser tdo intenso para ela: o medo da
morte, da perda de alguém querido. Imagino que isso a impactou muito e me pergunto como ela faz
para enfrentar esses medos e como eles implicam no desempenho daquilo que € posto a ela como de
sua responsabilidade.

O esfor¢o da familia para buscar solugdo/cura eu percebi na ado¢do de um jabuti e
espiritualmente. A familia estd aberta e disposta a buscar meios para ajudar ou achar a cura dessa
crianca doente. Foi forte a impressdo que tive do impacto que a doenga tem na familia como um todo,
especialmente para o irmao.

Apesar desses aspectos, que eu vejo como negativo na vida de uma adolescente,
Fernanda traz tudo com a tonica de normalidade. E assim que a vida é. Admirei Fernanda por tudo que
ela ja enfrentou. Aguardo a proxima entrevista esperando alguém forte e pronta para falar, como ela. O
aspecto da normalidade fica em minhas reflexdes. E normalidade? Conformismo? Os dois? Outra

coisa que ndo isso que foi pensados?
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Capitulo dois

Meu caminho é

florido: Carolina
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“So se vé bem com o coragdo, o essencial é invisivel aos olhos”

Antoine de Saint-Exupéry

O primeiro encontro: transbordando expectativas.

Senti-me mais segura e aberta, cheia de curiosidade e ansiedade para dialogar
com mais uma irmd e ver como meu conceito prévio seria transformado. Ela chama-se
Carolina, tem 16 anos, mora com seus dois irmdos mais novos: G. de 15 anos, que tem
bronquite e asma, ¢ A. de 10 anos, que tem bronquite.

Quero ter a abertura proposta pela hermenéutica de Gadamer, mas no profundo
de mim mesma quero que o sentimento ¢ vontade que aquilo que compreendo como € ser
irmdo confirme-se. Parece-me que esta confirmagdo traz um tom de sapiéncia, de seguranga,
mas sei que extrai a graga de se descobrir os dados e da compreensdo. Procuro ir aberta mas,
por vezes vem aos meus pensamentos a ideia de que ¢ dificil que algo tao diferente do que eu
tenho em meus preconceitos apareca. Converso comigo mesma sobre a importancia de estar
ali por inteiro e deixar a Carolina conduzir nossa conversa.

Entendo meu papel nesta pesquisa e, a consciéncia do referencial ajudam-me a
procurar ser fidedigna & proposta de trabalho. Percebo que adotar a hermenéutica filosofica
me abala profundamente, mexe na historia da minha vida e na minha identidade com a minha
vida e com quem sou. Leva-me constantemente a reflexdo e percebo que também me
descubro nesse processo.

Carolina também foi captada em uma USF e teve o intermédio de uma ACS
para o contato. A ACS me acompanhou nesta visita e adiantou que eu ndo deveria ter muitas
expectativas em relagdo as conversa com Carolina pois ela demonstra ser muito timida e
pouco falante.

Era uma tarde quente de Novembro quando chegamos em frente a um portao
todo fechado e alto. Quem nos atende ¢ a propria Carolina. Vejo diante de mim uma garota no
auge de sua adolescéncia, aparentando ser mais nova do que de fato é. Cabelo castanho escuro
jogado no ombro, sorriso timido e muita cordial, ela nos convida para sentarmos a mesa da
cozinha. A ACS tem razdo, ela parece ser bem timida e com isso senti minhas expectativas
esvairem, ¢, em um movimento de autoconsolo pensei que ndo deveria esperar muito deste

dialogo.
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Apds cumprir com os aspectos éticos, com a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e Termo de Assentimento (TA), iniciamos o
didlogo. A Carolina, através do genograma e ecomapa® trouxe uma descrigio nuclear de
familia e, ja neste momento enfatiza que desempenha muitas atividades em casa. A primeira
mencionada ¢ sobre o cuidar da casa e o ato de cozinhar para os irmaos, e explica que isto
ocorre em fun¢do da mae trabalhar fora do lar. Adiciona que uma das suas fungdes na familia
¢, aos domingos, acordar as 4h30m da manha para fazer o café para o pai, e depois voltar a
dormir. Estuda perto da casa, tem trés amigas que destaca como sendo as melhores. Joga
sinuca na internet diariamente, gosta de assistir séries na televisdo e vai a igreja aos
domingos.

Nesse mesmo dia comegamos a conversar sobre como € ser irmd do A. e do G.
(segunda etapa). Ela envolveu-se com a conversa que fluia com naturalidade. Contudo, sentia
que estava no eixo de “entrevista estruturada” e que o didlogo de fato ainda ndo tinha
ocorrido. Sai com a sensagdo de que ela tinha falado bem sobre o que perguntei, mas, nao
aprofundamos a conversa de fato. Acredito que eu esperava ter as mesmas agdes €
estranhamentos que tive com a Fernanda.

Na caminhada de volta a USF, a ACS comenta que se admirou com a Carolina,
ela falou muito bem e participou com tranquilidade da pesquisa. Fiquei surpreendida com tal
colocacdo e suspeitei que a colocacdo inicial da ACS sobre Carolina afetou meu olhar e
conduta no didlogo e decidi que precisava voltar e olhar sozinha para essa familia.

Quando me encontrei com o texto (transcricdo da conversa com a Carolina)
surpreendi-me mais uma vez, pois esperava pouco daquela conversa, e, com isto diminui o
valor do que fora ali revelado para mim. Ao ler o texto, percebi ter nele muito mais do que
achei que tinha no momento do didlogo em si. Na verdade foi sim um didlogo, percebi que eu
que ndo estava pronta para ele, eu ndo estava aberta. Precisava mudar minha maneira de estar
na conversa, para poder entrar com todo o meu eu e compreender como é ser irmao mais
velho de uma crianga portadora de asma ou bronquite.

O texto da transcricdo do didlogo com a Carolina veio confirmar alguns
aspectos do meu conceito prévio e modificar outros. Assim como a Fernanda, a Carolina, em
sua experiéncia como irma tem sentimentos ambiguos e comuns aos irmaos, briga, porém
ama e cuida deles, explica que ndo brigam fisicamente para ndo se “machucarem”. A doenga

ndo impede que eles briguem, ao contrario de Fernanda que quando o irmdo tinha muitas

4 Vide “Genograma 2” ¢ “Ecomapa 2” ao final deste capitulo.
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crises nao brigava com ele, portanto, a doenga interfere na forma como brigam. Reflito se a
Fernanda nao brigava porque o irmdo tinha muitas crises e ela sentia pena ou porque os pais o
fragilizavam, impedindo-a de ter tais agcdes para com ele? Carolina ndo trouxe, na primeira
conversa, muitas informac¢des do como os pais viam seu irmdo e a doenca dele.

A irma preocupa-se com A. e G., e ressalta o impacto que a doenga dos irmaos
tem em sua vida. Sabe reconhecer sinais de alerta e sente-se responsavel pela tomada de

condutas relacionadas a saide do irmao. O impacto na vida escolar é apontado.

Ana: Como é serirmddo A. e G.?

Carolina: As vezes é complicado porque eles ficam ruim, minha mie ndo estd
em casa, tem que faltar da escola, dar remédio. E é sempre preocupante, vai que acontece
alguma coisa. [...] Vocé fica com o cora¢do pesado né? Vocé o vé dormindo a noite
respirando mal... Quando ele estd ‘meio’ ruim eu jd sei que vai atacar a bronquite, ele
comeca a respirar pesado, gemer a noite, girar de um lado para o outro dai ja sei que vai

atacar.

Assim como a Fernanda, ela reconhece os sinais da asma e os fatores que
disparam as crises, ela cita a mudanga de tempo e poeira. Como consequéncia de ndo cuidar
da asma ele pode ter, segunda a irma, uma “parada respiratoria”.

Os sinais e esclarecimentos sobre a doenga do irméo sdo obtidos junto a uma
tia que € enfermeira. Ao considerar o dialogo com Fernanda e Carolina percebo existir irmaos
que ndo fazem uma busca das informacgdes sobre a doenga e condutas sobre a asma ou
bronquite da crianga (Fernanda) e outros que o fazem de forma ativa (Carolina). E que,
quando a busca ¢ ativa, parece existir maior confianga ¢ conhecimento sobre a doenga e, um
menor medo, sobretudo da morte da crianga. Deste entendimento, pergunto para mim se
poderia ser o conhecimento o elemento que transforma sentimentos, sobretudo o medo da
morte do irmao.

Carolina frisa que tem que faltar a escola quando os irmdos estdo em crise, €

que tal fato tem seu lado negativo e positivo. O seguinte trecho retrata isso.

Ana: E quando vocé tem que faltar na escola?
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Carolina: Eu fico pensando no que eu perdi, o que estio fazendo, se teve
coisa para nota, mas também penso: ‘Que beleza’! Eu gosto e ndo gosto de faltar na aula.

Eu quero faltar, mas depois eu penso no prejuizo.

Por eu (Ana) sempre ter sido preocupada com as questdes escolares, estranho
tal informagao. Como ela pode gostar de faltar a escola, principalmente por perder contetidos
que podem ser importantes para seu aprendizado? Estranho sua sinceridade, isso ndo ¢ algo
comum para mim. Sinto transformagdes no pré-conceito.

Carolina ressalta que quando A. e G. estdo doentes, ela oferta cuidados, da
banho no irmio menor, remédio, faz comida, tira p6é da casa, pois esse ¢ um fator que pode
iniciar outra crise ou piorar a existente.

Ao final de nosso dialogo fico surpresa quando ela me pergunta sobre minha
pesquisa. Eu ndo esperava esse interesse maior sobre a pesquisa em si de nenhum dos
participantes. Ela me fala que posso chama-la de maneira mais pessoal, por seu apelido ¢
mostra-se empolgada com o convite para tirar fotos.

Ao final da leitura desse texto percebo que ainda tenho expectativas falando
muito alto em meus dialogos, tolhendo os mesmos. Busco nas conversas o que ja trazia ao
entrar neste processo de compreensdo e, vi na descrigdo da Fernanda muito deles. Vou
tomando consciéncia do quanto isto impede um didlogo verdadeiro. O eixo e a estruturagdo
dele ndo pode ser buscar confirmagdes. Preciso permitir-me a dialogar. Parece-me que estou

mais proxima da abertura proposta por Gadamer.

O segundo encontro: a fusdo de horizontes

Voltei mais duas vezes na casa da Carolina para ver as fotos e ouvir seu relato,
mas ndo pudemos nos falar por motivos diversos. Na segunda vez até cheguei a entrar em sua
casa e enquanto ela terminava o banho, e conversei com o seu pai. Ele e o irmdo mostraram-
se interessados no que eu estava fazendo e foram muito gentis, fazendo-me companhia
enquanto eu esperava a Carolina. O pai ressaltou que com o que pudessem ajudar, eles
estavam a disposigdo, se eu quisesse conversar com 0s meninos também nao tinha problema.
Apesar da boa vontade do pai, fiquei a pensar que talvez ela ndo quisesse mais participar,

porém por mais uma vez marcamos a entrevista.
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Esta tltima tentativa foi bem sucedida, na verdade a familia estava mudando
de casa e esse processo estava exigindo muito de todos os membros, mas isso eu so fui
entender na terceira entrevista.

Quando nos encontramos para ver as fotos que ela tinha separado, a familia ja
estava na casa nova. A Carolina referiu estar em processo de adaptagdo com a nova casa e
bairro. Imediatamente ponderei se alguns dos elementos que ela trouxe anteriormente nio
foram por esse motivo. Lembro-me das palavras de Heraclito que ouvi na disciplina que citei
anteriormente, do professor Dr. José Ricardo Mesquita de Carvalho Ayres, do trecho do livro
de Marcondes (2010): “O fragmento talvez mais famoso de Heraclito é o do rio: ‘Néo
podemos banhar-nos duas vezes no mesmo rio, porque o rio ndo ¢ o mesmo’. A tradigdo
posterior teria acrescentado, ‘e nds também ndo somos mais os mesmos’.” Longe de ter a
pretensdo de explicar esse trecho no seu contexto filosofico, para mim, naquele momento
falou muito sobre a expectativa em relagdo a Carolina. Estranhei encontra-la um pouco
diferente, esperava encontrar a mesma pessoa, mas isso ndo € possivel, pois estamos em
constante mudangas. Mais uma vez um confronto com as minhas expectativas.

Nosso didlogo foi bem parecido com o primeiro. Ela ressaltou que as fotos
traziam o sentimento de unido, era importante ter a familia unida. As fotos eram antigas, o
que me deixou um pouco decepcionada, esperava fotos atuais. Mas para ela o que mais falava
eram estas fotos antigas. Busco a abertura para deixar o outro falar de fato, luto para
conseguir fazer isso.

Outras despertaram nela o sentimento de saudades. Saudades de como era
antes, quando eles eram pequenos. Agora vivenciava com o irmao mais velho sentimentos
ambiguos de ser deixada de lado por ele na maior parte do tempo, mas de ter nele a seguranca
nas novas situagdes que vem enfrentando. Ele demonstra amor cobrindo-a a noite, mas as

brigas sdo constantes. Como ela mesma disse:

Carolina: N6s faziamos tudo juntos antes, s6 que agora a gente briga
bastante, ele (irmdo mais velho) ndo quer que rele nele. Encostar ja é motivo de briga. |...]
Ele estd bem mais afastado agora. Fica ele aqui (aponta para o computador) e esse daqui é
o mundo dele.

[-]

Carolina: Ele ( o irmdo mais velho) é seguranca, tipo na escola nova eu nao

conhecia ninguém e ele estava la comigo, na hora do intervalo. Porque era para eu estar
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sozinha na verdade, eu ndo conhecia ninguém, mas eu tinha ele. Entdo é bom. Duro sdo as

brigas né? Constantes.

Esses foram os pontos que destacaram em nossa conversa. Sem muito mais a
dizer sobre as fotos estdvamos caminhando para o fim de nosso didlogo quando um momento
diferente iniciou-se. Carolina perguntou sobre varios aspectos da minha pesquisa, se eu estava
conversando com outras pessoas, onde seria publicado, porque eu tinha decidido conversar
com o irmdo entre outros questionamentos. Eu falo para ela sobre minha Iniciacdo Cientifica
e como decidi estudar isso e engajamos em uma conversa mais informal, o que para mim ja
tinha saido do ambito da pesquisa em si.

Depois disso a Carolina comecou a falar de sentimentos mais profundos. E ao
descrever sua experiéncia como irm, eu senti de fato a fusdo de horizontes que eu tanto
buscara até ali. Uma vez que conheceu-me ¢ sentiu confianga e, eu vi nela um movimento de
interesse ¢ compreensdo do que estava a fazer, abrimo-nos uma a outra, de forma confiante e
interessada, engajadas a nos conhecer. Percebi que me desarmei das vestes de pesquisadora e
consegui colocar meu horizonte pleno diante do dela, uma fuséo linda aconteceu. Ali eu
compreendi a irmad do A. e do G.

Os eclementos que ela trouxe me tocaram profundamente. Sua historia é
marcada de maneira muito intensa quando sua mae comeca a trabalhar fora do lar. Nesse
momento, cuidar dos dois irmdos passa a ser sua responsabilidade. Cabia a ela assumir o
papel que antes era da mae, e ela o assume com muita veeméncia. Conta que tinha medo de
errar os medicamentos e do irmdo ter alguma complicacdo pior que ela ndo soubesse como
resolver. Vivia em tensdo por desejar fazer tudo certo.

As responsabilidades, o medo e a relagdo de cuidado com o irmdo foram
elementos novos em seu cotidiano e com os quais se envolveu no impeto de fazer o melhor.

Vou embora da casa da Carolina encantada. Como ¢ diferente quando a fusdo
de horizontes acontece. Eu mesma, ali diante do outro e, ndés sem tantas expectativas
permitindo-nos ser. Bonita e potente ¢ a fus@o de horizontes. Percebo que ela s6 acontece em
uma relacdo que ha confianca e exposicdo genuina dos horizontes.

Penso que a pesquisa talvez iniba esta condigdo a acontecer. A formalidade que
ha nesta palavra/agdo tolha condi¢des para dialogos acontecerem. Decido a partir de hoje
importa-me a conhecer as pessoas, pois sei que elas também precisam desejar ser conhecidas

e que meu rappaport ¢ fundamental, mas nao sera sempre de sufici€ncia.
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Olho para mim e a compreensdo acerca do ser irmao de crianca com asma ou
bronquite e vejo que ela se tem modificado nesse caminho, incorporando elementos da
historia da Fernanda e da Carolina. Percebo que assim como minha compreensao, eu também
estou em transformagdo e, sobretudo que transformacdes serdo eternas. Continuemos até

aonde a formalidade da pesquisa for, mas também depois dela...

O terceiro encontro

Tivemos um bom espaco de tempo entre a conversa anterior e esta. Ainda
assim, quando cheguei encontro Carolina feliz com minha chegada e muito disposta a
conversar, € nem parecia que haviamos ficado um relativo tempo sem nos ver.

Ela compartilha alguns fatos de sua vida pessoal comigo, como se encontrasse
a um velho amigo. Nesse ponto da pesquisa eu entendo a importancia do vinculo para a fusao
de horizontes, onde ha espago para que Carolina seja verdadeiramente um sujeito (AYRES,
2009), e que € apenas preciso ser para cruzar horizontes em pesquisa.

Eu também estou diferente, mais confiante e mais certa do meu referencial e de
como devo me portar, ser. A bagagem das expectativas e autocobranga ja ndo pesam mais.
Sinto-me aberta para essa experiéncia, ao aprender com o outro como fazé-lo. Muitas foram
as vezes que ouvi da Monika “Apenas va.”, mas ndo conseguia.

A Carolina me fez refletir muito por que foi com ela que experimentei de fato e
consciente a primeira fusdo de horizontes e a entrada no circulo hermenéutico na pesquisa.
Percebo que identifico-me com ela, encontro coisas na experiéncia dela que vivi na minha,
mas também outras bem distintas. Isto parece ndo me importar mais tanto. Desejo ser par,
caminhar nesta compreensao de como ¢ “ser irma de alguém com asma ou bronquite”. Com
ela tenho mais identificagdes do que estranhamentos e, tenho a sensagdo de estar em terreno
conhecido.

Para essa irmad de duas criangas com asma e bronquite, ajudar é necessario e
ndo se questiona, ajuda-se ¢ ponto. Ela fala que ajuda a avo e mostra indignagdo ao comentar
que a avo tem irmdos que ndo a ajudam. Para ela isso € inconcebivel, é contra o natural.
Familia deve ser unida. Mais um elemento de compreensdo: a concepgdo de familia afeta a
forma como experiencia-se o ser irma de uma crianga com bronquite ou asma.

Retomamos a questdo de como foi para ela quando a mde comegou a trabalhar.
Carol viu-se diante da situagdo de cuidado dos irmdos doente e cheio de responsabilidades

que antes nao tinha e que para ela exigiram adaptacdes e amadurecimento precoce. Atividades
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como fazer comida, limpar casa, faltar a escola, as dividas sobre o cuidado com que remédio
dar, o que fazer diante da crise, fazer ou nao inalacdo, o que colocar na inalag¢ao, davidas do

cuidado em geral com o irmao.

Carolina: Dai ter que comecar a fazer comida, limpar casa, coisa que eu nao
fazia antes, quando eles ficavam doentes, a responsabilidade de faltar na escola, o que eu
vou dar para eles tomarem? Que remédio que eu vou dar? Vai ter que fazer inalacio? O

que eu coloco? Entdo era essa duvida. O que fazer?

Carolina sentia o peso da responsabilidade. Inicialmente contava com a tia para
tirar suas duvidas e, quando encontrou-se sozinha em casa, teve na vizinha seu apoio. Mais
um elemento de compreensdo: irmaos podem vir a sentir a necessidade de ter um respaldo de
um adulto quando executam cuidados com as criangas com asma ou bronquite, sobretudo nas
crises. Conta Carolina, que essa vizinha ia verificar se eles estavam bem, se ela tinha dado o
medicamento e, foi ela o respaldo que a irma teve quando crianga para cuidar de A. e G.,
principalmente em um cenario de muitas e fortes crises asmaticas. Isto a deixava mais
tranquila. A tensdo inicial foi grande, pois ela tinha apenas 12 anos assumiu responsabilidades
consideradas por ela como grandes, mas necessarias de serem assumidas, uma vez ser para

ajudar sua familia.

Carolina: Entdo, para resolver era mais complicado. Porque ndo tinha
contato para falar com a minha mde, no servico dela ela era ocupada, a gente ndo tinha
telefone fixo, entio era ou com o meu pai ou com a vigzinha. Entdo a vizinha sempre vinha
perguntar como eles estava. “Ah ndao, ele estd bem, ja melhorou. Dei remédio”... “O que
vocé deu? Quanto vocé deu?”; “Ai, dei dipirona, 20 gotas, e se voltar a febre, dou de novo”.

Era sempre assim.

O irmdo da crianga doente cronica aprende sobre os cuidados do irmao,
inclusive sabe nome de farmacos e quantidades. Reconhece os sintomas a que deve responder
com mais medicamentos. Contudo, vivenciar tudo isto traz sentimentos ambiguos. O
sentimento de frustragdo deve-se ao fato de perder algumas situagdes proprias de sua idade

em consequéncia da responsabilidade de cuidar e de ter que ser madura. Ao mesmo tempo em
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que se sente frustrada, ndo hd arrependimento e continua com a mesma atitude de ajuda
sempre, inclusive para com outros membros da familia.
Ana: E no meio de tudo isso, como vocé se sentia? Com a questdo da escola,

de ter que comegar a limpar casa...

Carolina: Era meio frustrante.

Ana: Frustrante?

Carolina: Sim.

Ana: Por qué?

Carolina: Porque eu perdi um pouco da minha vida cuidando deles. Nao me
arrependo ndo, porque foi necessdrio. E hoje minha mde fala bem de mim é gragas ao que
eu jd fiz para ela. E um orgulho ela falar bem de mim. E eu sempre estou disposta a ajudar.
Ndo importa o que for, eu vou ajudar. E eu vou tentar sempre melhorar, fazer de tudo.

Meus irmdos sdo minha vida.

Nesse caso, a irma tem o reconhecimento da mae por suas agdes no passado e
presente. Isso traz o sentimento de orgulho de si e de tudo que faz, além de potencializar o
desejo de continuar sendo assim.

O irmd3o doente ¢ muito importante na vida do irmdo saudavel, pois ele
entende, e reconhece que essa relagdo ¢ a mais duradoura da vida. Um dia os pais morrerao e
ficardo os irmdos. Compreendo melhor a unido que ela trouxe como elemento importante
quando apresentou-me as fotos no segundo encontro e¢ sua descri¢do de que na relacdo de
irmaos ha brigas e pazes, e, que apesar de tudo, se é irmdo. As questoes trazidas na entrevista
anterior ficaram mais claras para mim, e novamente agrego algo: irmdos possuem a
probabilidade de estarem juntos por mais tempo na vida e, ha o lago fraternal que ja esta posto

pela vida. Estes aspectos devem ser considerados sempre.

Carolina: E. A uniio sempre. A gente briga, niio tem problema, a gente faz
as pazes apesar de tudo. Sempre! Porque é irmdo. Os pais se vdo né? Nao vao estar sempre

aqui. Eu vou ter que contar com meus irmdos ainda, bastante, na minha vida.
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A Carolina retoma a questdo da saudade de um tempo em que as
demonstragcdes de carinho eram mais frequentes e faceis de acontecer. A irma mostra a
vontade que tem disso, ato que os torna mais proximos. E nesse caso, o que os aproximou
mais foi estarem sozinhos, tendo apenas um ao outro.

Com esta dependéncia um do outro e auséncia de adulto veio também maiores
conflitos, inclusive resolvendo com brigas e agressoes fisicas, até se adaptarem. Nesse caso,
aquele que era igual a mim, torna-se responsavel e “hierarquicamente” maior. Carolina
reconhece que se adaptou facil a essa situagdo, desenvolveu estratégias para poder ser crianga
e responder a todas as suas responsabilidades. Ela conforma-se com sua situagdo, pois tinha
que ser feito.

A adolescente também reconhece que o tempo tornou as coisas mais faceis.
Essa experiéncia a marcou de maneira a ser alguém que estd sempre disposta a ajudar,
levando-a pensar sua decisdo de carreira profissional, de maneira que com sua profissdo,
possa ajudar a avo e também juntar a isso seu sonho de cuidar de criangas.

Ao final desse encontro converso com a mae que conta uma situacao dificil que
a familia tem vivenciado. Conversamos por horas, e nisto sinto que a familia me convida a
participar da sua dor, quer que ela seja compartilhada. Eu aceito o convite e ougo a narrativa,
tenho empatia para com esse momento que vivem e tenho consciéncia que isso ¢ um

privilégio que tenho.
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Capitulo trés

Um sorriso em meu

caminho: Mateus
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“A gente precisa de poesia dentro da gente. De alma perfumada e riso de crianca. As
vezes 0 corrego da vida precisa de sal, de algo que nos desperte por dentro e sirva como
melodia de dias felizes, tempero de momentos vazios, acicar de horas amargas, perfume
de noites futuras.”

Fabiola Simoes

Encontro Mateus

Meu proximo encontro foi com um menino de dez anos, muito alegre e
sorridente: Mateus. A localizacdo de Mateus ocorreu em uma unidade basica de saude (UBS)
quase que como um presente de Deus para mim. A UBS estava muito lotada e os profissionais
ndo tinham tempo para dar-me atengdo, assim pensei comigo, “vou tentar algo aleatorio...”.
Chamou-me atengdo uma jovem mulher com gémeos de uns sete meses. Vou até ela na
esperanca de que ela tenha mais filhos e, quem sabe um com bronquite ou asma. Pergunto dos
bebés, brinco com eles um pouco e disparo: “Por acaso vocé tem filhos mais velhos?”.
“Tenho” € a resposta seca. Ela se mostra um pouco distante, ndo querendo muita conversa.
Insisto e descubro que ela tem mais quatro filhos, sendo uma com bronquite e dois mais
velhos que esta com bronquite.

Surpreendo-me com a possibilidade, fago o convite e ela aceita. Volto no dia
combinado a UBS para conversar com o filho mais velho que ainda mora com ela, o outro ndo
¢ possivel conversar por motivos pessoais da familia. Mateus tem porte pequeno € sorriso
marcante, tipico de “menino sapeca”. Diz prontamente que quer conversar sim, mas mostra-se
bem timido. Conversamos sobre sua familia e a mae decide ficar conosco.

No seu genograma’ aparece a familia nuclear e também a extensa. Aparecem
amigos, tios e madrinha. Ele gosta de brincar na rua e assistir filme no computador comendo
pipoca. Nao gosta muito de estudar, mas ama soltar pipa e brincar de estilingue.

Nessa primeira conversa, falamos brevemente sobre como ¢ ser irmdo da A., de
quatro anos que tem bronquite desde que nasceu. Apesar da conversa ser curta, ja faco o
convite para que ele tire as fotos propostas nesse estudo. Ele diz que ira tirar, acredito que isso
o0 ajudard a falar mais.

Na primeira conversa ele trouxe como primeiro fator a normalidade quando
questionado como ¢ ser irmdo da A. Comenta: “Ah, ¢ normal.” Diz ainda que briga com a
irma, mas que ¢ legal ser irmao dela. Pergunto o que é ser normal, legal, entretanto, ele ndo

consegue me explicar. Nao consigo entender o que isso quer dizer. Sera que ¢ a idade que faz

5 Vide “Genograma 3” ¢ “Ecomapa 3” ao final deste capitulo.
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com que seja mais dificil explicar? Eu esperava que uma crianga de dez anos pudesse falar
mais de suas experiéncias.
Mateus protege suas irmas. Apesar de deixar que elas aprendam algumas

ligdes de vez em quando, ele faz o papel de protetor.

Mateus: [...] Eu avisei, elas ndo quiseram. Foi brigar de novo, bateu na
minha irmd, ndo gostei, fui e puxei o cabelo dela.

Ana: Parece que vocé defende as suas irmas?

Mateus: Muito. Quando minhas irmds estio erradas, eu deixo tomar uns

cascudos. Mas quando ndo estdo...(sorri)

Ao ouvir Mateus vou entendendo que sua irma com bronquite ¢ de certa forma
mimada e tem regalias. Enquanto que os demais, ndo diagnosticados com nenhuma doenga,

ndo o sdo. Porém, todos vivenciam provocagdes tipicas de irmaos o tempo todo.

Ana: E quando a A. fica doente? Como é?

Mateus: Ela quer tudo. “Mae, quero papel” (faz voz de choramingando).
“Mde, o Mateus me bateu”. E dai eu apanho.

Ana: Mas so quando ela esta doente?

Mateus: Hum hum (responde positivamente). Mas ela sempre fica me

‘enchendo o saco’.

Quando questiono sobre a doenca da irma ele responde listando os sinais da

doenga, porém, logo muda de assunto e conta como ele foi gravemente ferido uma vez.

Mateus: [...] Ela so fica com brongquite e fica tossindo, espirrando.

Acho interessante essa mudanga de foco para ele e para algo que foi sério.
Nesse momento tem a atengdo e participacdo da mae na conversa. Serd que a crianga nao tem
muita atengdo para si? Sera que foi essa uma tentativa de ter o foco somente nele? Todo irmao
de crianga doente cronica sente isso ou o Mateus sente reflexo de um contexto que tem tantos

precisando da atengdo da mae que sobre pouca para ele? Serda que Mateus acreditou que meu
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interesse ¢ por adoecimento e trouxe algo associado a isto? Fiquei a pensar enquanto
continuava a ouvi-lo.

A interrup¢do de algum membro da familia durante o didlogo me incomoda.
Na minha percepgdo isto atrapalha a plenitude do que podemos ter em nosso didlogo, mas
sinto-me presa quanto ao que fazer. Permito e ndo bloqueio ou sinalizo.

Ele percebe que cuida das irmas, é o cuidar de irmdo mais velho. Quando ele
abre mao de jogar para que elas joguem, ou brinca das brincadeiras que elas propdem, ele
mostra seu cuidado e amor para com as irmas ¢ também coloca-se em segundo plano por elas.

Fala de todas de forma similar, sem fazer distin¢do.

Mateus: Mas as vezes ela quer brincar de mamade e filhinho e eu brinco. As
vezes elas querem jogar no computador e eu estou jogando primeiro, eu vou ld e coloco da
Barbie, de bicicleta, de moto, de piscina e elas ficam brincando. Dai elas saem do

computador, vio ld brincar com as outras meninas, dai eu vou ld jogar.

Fico impressionada com sua generosidade. Ele vende um dos seus estilingues e
compra um pudim que faz questdo de dividir com toda a familia. Fica orgulhoso de ter
conseguido algo para eles sozinho. Vejo-me conversando comigo mesmo € percebo que sou
egoista, que talvez eu ndo quisesse dividir com meus irmaos.

Sinto que o dialogo foi importante, mas ndo consegui a fusdo de horizontes que
eu queria. Talvez seja melhor sempre ter a primeira entrevista na casa da crianca. Ali ela esta
em seu ambiente, que ¢ mais conhecido. Sera que o didlogo com a crianga de dez anos € mais
dificil? Como entrar nessa fusdo de horizontes com a crianga mais nova? Acredito que ¢
possivel. Nesse caso a fusdo de horizontes ¢ mais facil no didlogo com o texto fruto da
transcri¢do da entrevista.

Com esses pensamentos fago um convite para que o proximo didlogo seja em
sua casa. A mae aceita, a crianga também. Peco que ele tire fotos que mostrem o que ¢ ser

irmao da A.

Um encontro emocionante

Tenho dificuldade para chegar a sua casa. Sinto inseguranca pelas

caracteristicas da vizinhanca. Estou sozinha e repenso a questdo de vir sozinha para o dialogo.
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Mas ja estou ali, ¢ o horario e eu vou até o portdo. A made recebe-me surpresa. Esqueceu-se
da entrevista e o filho foi ao centro da cidade e vai demorar a voltar. Fico um pouco
decepcionada, mas marco para outro dia. A oportunidade foi boa para conhecer melhor o
local.

Volto no dia combinado e encontro o Mateus feliz, assim como as duas irmas.
Era o horario de aula delas e pergunto para a mae porque elas ndo foram a aula. “Por sua
causa” € a resposta, elas queriam me conhecer. Fico preocupada por elas faltarem a aula por
esse motivo € a0 mesmo tempo me pergunto por qué? Por que elas quiseram faltar a aula para
me conhecer? Que impacto essa pesquisa tem na vida dessas pessoas, dessa familia? O que
faz a minha presenca ser tdo importante? Serd a invisibilidade dos irmdos para os
profissionais de satide? Penso na Carolina, ¢ a vontade que ela teve de saber mais sobre a
pesquisa e sobre mim. Sera que essas duas situagdes querem dizer algo? Se sim, o qué?

Nessa visita percebo que todos querem participar. A mie me conta de seu
problema de satde e também pede conselhos sobre o que acha ser um atraso de
desenvolvimento da filha. As meninas querem participar do didlogo e contar suas proprias
histérias. Percebo que ali meu papel é de cuidar dessa familia ouvindo-os, acolhendo suas
historias e demandas. Todos querem atencdo e eu posso oferecer isso a eles, assim, depois que
todos foram escutados consigo conversar com o Mateus.

Entretanto, percebo no nosso didlogo, em determinados momentos, que
novamente ele quer aten¢do para si ou afirmar-se. Conta como ¢ forte, como ¢ alto, como
consegue ajudar o pai, conta de quando ficou doente. S6 depois eu entendi algo importante: o
irmao quer atencao para si, para suas questdoes e quase que pede por essa atencdo. Eu ouvi a
todos, mas ele ndo teve o seu momento livre de conversar do que quisesse ou de questdes que
desejasse, porque as minhas primeiras perguntas ja nos direcionavam para um assunto
especifico. Dessa experiéncia posso afirmar que o irmao tem menos atengao dos pais € quer
ter atencdo para si. Lembro-me da Fernanda, ela pedia atengdo, o Mateus pede, mas de outra
maneira. Alias, ndo pede somente atencdo, mas reconhecimento em suas virtudes, algo que
Carolina também sinalizou para mim.

Para que eu possa conversar mais tranquila com o Mateus a mae pediu que as
meninas olhassem os gémeos. Percebo que nessa casa todos participam do cuidado um do
outro (criancas) e do cuidado da casa. Compartilhar o cuidado é algo do cotidiano deles.

Nesse sentido o Mateus diz:
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Mateus: Eu lavo a louca, depois eu lavo o banheiro, e M., sabe a outra que
mora aqui? Ela limpa o quarto e a sala. Dai minha mde limpa o quarto dela, eu junto o lixo

da cozinha, ela junta as pedras (refere-se a uma parte da casa).

Todas as criancas e adolescentes que participaram até aqui tinham
responsabilidades no cuidado da casa e com os irmdos. Seria essa uma caracteristica de
familias com crianga doente cronica? E uma caracteristica de todas as familias? Tem alguma
correlacdo com condigdo socioeconomica?

Os privilégios e mudanga de comportamento que a crianga com bronquite tem
sdo trazidos novamente nesse dialogo. Esse comportamento de ‘poder fazer o que quer porque
esta ou ¢ ‘doente’ é reforgado pelos pais e acatado pelos demais irmaos. Além disso, os pais
criticam ou até mesmo brigam com o filho que for contra isto. Quase que um legado
organizador da dindmica familiar. Além disto, a crianga com asma ou bronquite percebe tal

aspecto e faz uso dele para receber beneficios, fato desaprovado pelos irmaos.

Mateus: Porque quando estd doente ela fica: “Entdo me traz dgua”. Dai eu
vou la e pego. “Ah, traz isso, isso, e isso”, dai eu dou para ela, entio ela pede para a E. Ela
fala "ndo vou, ndo quero”. A A. vai ld e bate na E. [...] Ela fica muito chata e dai eu nao

gosto.

E o irmao saudavel ndo gosta dessa maneira que a irma age, dessa mudanca e
deixa bem claro preferir a irma sem crises de bronquite porque a condi¢@o cronica intensifica
esse comportamento de ter tudo o que pede, de ser mimada. Quando ela fica doente, fica mais
manhosa, mas com a bronquite ¢ ainda pior. Sera que € o comportamento dos pais de protecao
que intensifica a atitude da crian¢a doente cronica? Os pais percebem esse favoritismo ou
deveriamos chamar de protecdo? Quanto isso afeta a relagdo entre irmdos? Quanto isto €
percebido pelos pais?

Apesar disso, o irmao tem uma relagcdo mais estreita e de companheirismo com
a irmd A. Ele afirma que quando ela ndo esta em crises ele a prefere a outra irma. Parece ser
uma protegdo de A., até porque as pessoas falam muito da beleza da outra irma, deixando A.
de lado. Acredito que tanto por sua situacdo de maior fragilidade devido a doenca e por essa

relagdo diferenciada de companheirismo que ele prefira e defenda mais A.
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Mateus: Ela fica muito chata, dai eu ndo gosto.

Ana: E isso muda a sua vida ...

Mateus: Quando ela estd chata, ndo muda, quando ela estd legal muda sim.
Ana: Como que muda?

Mateus: Por exemplo: Eu tenho um real, dai eu falo: “A., vamos ld ao bar?”

Ela responde: “Vamos!”. Nos compramos salgadinho, fazemos piquenique, eu e ela.

E interessante que o irmdo vé sua vida impactada pelo lado positivo das
atitudes da irma, ou seja, quando ela ndo esta com as crises de bronquite. Eu esperava que ele
fosse trazer que ¢ ruim quando ela fica doente e faz o que quer, mas ndo, ¢ exatamente o

contrario. Ele traz o que parece ser o melhor adjetivo em seu vocabulario:

Mateus: Que ela é muuuuuito legal. (énfase dada pela crianca)
Ana: Explica para mim o que faz uma pessoa ser legal.

Mateus: Ajudar os outros e brincar.

E a parte em que senti que ali éramos dois horizontes que se cruzaram ¢
quando ele fala do que a foto que ele me mostrou significa para ele. Apesar de ndo conseguir
expressar com as palavras o que sentia, descreve o sentimento e tem lagrimas nos olhos ao
fazé-lo. Vejo entdo a crianga no maximo de sua sinceridade e emogdo. E como se eu pudesse

olhar dentro do seu coracao.

Ana: Mas essas fotos mostram para vocé como é ser irmdo de A.?

Mateus: Deu um negdcio assim em mim, no meu corpo (aponta para o
coracgdo) e eu falei “Ah, essa foto é boa para mostrar para ela.”

Ana: O que foi isso que vocé falou que sentiu assim no seu corpo?

Mateus: Senti uma coisa e falei: “Ah! E bem bonito. Dai eu pensei, posso
mostrar para ela, gostei de vocé, né? Nos ficamos brincando. As meninas estavam vendo
uns castelos de umas meninas que tem uns baldes grandes, dai eu falei, ja que tem copo,
umas garrafas, eu fui, fiz um castelo, depois pegamos uma garrafa. Ficamos flutuando. [...]
foi um momento que estavamos brincando muito legal, e eu estava gostando dela. (olhos se

enchem de lagrimas). Antes ela era chatinha, mas eu estava gostando mais ld no parque.
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Seu amor por sua irmd me emociona, assim como a simplicidade do momento
e a emocao que sentiu e decidiu partilhar. Mais uma vez confirmo a importancia do vinculo,
ele mostrou porque “gostei de vocé, né?”. Meu papel aqui vai além de compreender, eu toco
uma vida.

Em determinado momento Mateus me pergunta se pode contar uma historia.
As irmas também me contaram historias. Para a crianca o melhor jeito de falar de si ¢
contando historias? Parece que sim. Conta uma histéria de uma brincadeira dele, ele parece
feliz.

Diante da possibilidade de compreender melhor essa relagdo, decido pedir o

desenho para ele também. Ele concorda e marcamos outro dia para nos vermos.

Despedida

Fui ao nosso terceiro encontro. Mateus, suas irmas € mae estavam brincando na
rua. Ele foi a0 meu encontro no carro, e ficou feliz em me ver, assim como as irms. E boa a
maneira como eles me receberam, mas sem rodeios me disse que perdeu o desenho. Perguntei
se ainda sim ele queria falar dele e a resposta ¢ positiva.

Tentei explorar suas historias, mas ndo consegui. Ele me contou do desenho,
que fez a A. e meu carro. Isso me chamou a aten¢do para nossas classes sociais. O fato de
virmos de classes sociais diferentes faz com o que temos como expectativas mudem. Ele
encanta-se com o fato de eu ter um carro. Sua familia ndo tem um. Quanto essa diferenca
pode impactar nosso dialogo ou nossas percepcoes da vida?

Mateus traz o reconhecimento de alguns sinais da doenga da irma@ como tosse,
gripe e um “negocio no peito”. Como cuidado, diz que a mée da sopinha e os remédios, mas
ndo se percebe no cuidado com a irma, apesar de ajudar a mae nesse sentido.

Um ponto que destaco desse dialogo com ele € o vinculo que tivemos. Ele fica
triste ao saber que, por enquanto, essa seria nossa ultima conversa. Diz que gostaria de me dar
um presente, uma foto dele e da irma no parque que tanto gostaram. Aprecio o carinho e fico
confusa quanto ao que devo sentir. Gostaria de ficar por mais um pouco na vida dessa familia

e gostaria de cuidar mais deles, mas sei que agora ndo cabe isso.
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Capitulo quatro

Encontro uma

princesa: Camila



Capitulo 4 -Encontro uma princesa: Camila 91

“Life becomes harder for us when we live for others, but it also becomes

richer and happier”

Albert Schweitzer

A princesa Camila

Comego a conversar com uma mae muito atenciosa e alegre. Explico sobre a
pesquisa e ela prontamente diz que gostaria de participar e que poderia comegar ali mesmo.
Digo que seria melhor se fizéssemos outro dia em um ambiente mais calmo, ela concorda e
marcamos outro dia.

Chego no horario combinado e apesar de ser no meio da manha parece que
cheguei muito cedo. A Camila estd com um semblante de quem acabou de acordar, assim
como a mae. Além disso, nos acomodamos no quarto da Camila, que fica ao lado do quarto da
mae e do padrasto, e ele ainda estd dormindo.

Pergunto para a mae se realmente ndo estou atrapalhando e ela diz que ndo,
tudo bem. O quarto da Camila tem dois grandes pdsteres, um seu € o outro do seu irmao. O
dela ¢ de seu aniversario anterior e tem uma foto dela junto com as princesas da Disney, ela
me diz que gosta muito das princesas, que gostaria de ser uma.

Camila ¢ uma menina de oito anos, cabelos compridos, pequena em estatura,
sorriso timido e voz sempre muito baixa. Gosta de boneca e de brincar com sua cabana. Gosta
de ir a escola e de assistir televisdo com o irmao mais novo, V. de quatro anos, que tem
bronquite.

Seu genograma® traz sua familia nuclear e muitos tios e tias. E interessante que
a primeira pessoa que cita € o pai ja falecido. Ndo fala de seu padrasto até que a mée, ainda no
outro quarto, a lembra de colocar no genograma o “pai dois”. Pergunto-me se ela de fato o
considera familia, se ela realmente gostaria de coloca-lo. Assim como nos outros didlogos,
houve interferéncia da mae durante nossa conversa, fato que continua a me incomodar.

Depois de fazermos juntas seu genograma e ecomapa’, pergunto para ela como
¢ ser irma do V. Ela prontamente responde que ¢ legal. Novamente essa questdo de ser legal.
O que ¢ para uma crianca no mundo de hoje legal? Penso que talvez seja o melhor, 0 méximo
que uma pessoa pode ser? Sera que a crianga tem poucos adjetivos para dar a essa experiéncia

de ser irmdo(3) e usa o “legal”?

6 Vide “Genograma 4” ¢ “Ecomapa 4” ao final deste capitulo.
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Fui olhar no diciondrio o significado de legal e identifico que no ambito
popular refere-se a algo que ¢ “como deve ser, certo, regular, em ordem” (MICHAELIS,
2013). Apesar de ser ‘legal’ a crianga traz desdobramentos da doenga do irmao sobre seu

relacionamento com ele.

Camila: E legal. Mas as vezes ele fica com febre e tosse e eu nao posso ficar

muito perto dele.

O irmao doente ¢ visto como fragil e passivo de pena. Usa diminutivo para
referir-se a ele, mesmo quando se refere ao irmao fora da situagdo de agudizacdo da doenga.

A irma sente-se mal quando o irmdo tem crises e faz o que pode para poder
animd-lo. Com esse movimento demonstra querer bem ao seu irmao e percebe essa condi¢do
como ruim. As crises do irmdo a afetam emocionalmente, deixando-a triste, quase que na
linha do sofrimento. E interessante que diferentemente das adolescentes, essa crianga de oito
anos ndo consegue perceber esses fatos, apenas os traz na conversa, sem, ao que parece ter
consciéncia deles. Esse carinho ela oferta ao irmao, mas também ao primo quando ele esta

doente.

Camila: Eu me sinto mal, porque é com o meu irmdo que isso estd
acontecendo. [...]. E um dia ele ficou com febre, febre, febre, dai eu comecei a fazer
carinho.

[-]

Ana: Entdo quando ele fica doente vocé se sente...

Camila: Mal.

Ana: Como é isto?

Camila: E assim, vocé fica de um jeito que nio quer fazer nada, nada, nada.
S0 quer ficar sentada, ndo quer fazer nada. Ele fica assim 6, com aquela carinha. Meu
corpo parece que estd mal, mal! Ai eu fico assim 6 (e mostra a cara de triste, cabisbaixa).
Eu falo “V. vamos brincar com a Tata?” Ele responde: “Ndo Tata, eu estou doente.” Ele

fica... (mostra cara de triste de antes).
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Por ver o irmao triste, Camila usa suas estratégias para tentar fazer com que ele
sinta-se melhor. Se ele sorri ¢ sinal de que estd melhor. Por ser um companheiro de
brincadeiras para a irma, seu mal-estar diante das crises retira dela o amigo. Ela inclusive

associa sua a¢do de cuidado a melhora do irmao.

Camila: Eu fico fazendo cosquinha nele (risos). Eu abro a cama e falo: “V.,
vem aqui com a Tata? Dai ele da risada e eu comeco a fazer cosquinha nele. Depois fica

melhorando, dai a febre vai baixando, vai baixando, e ele estda melhor.

Para Camila seu irmdo ¢ um companheiro de brincadeiras e atividades, um
amigo. E, ela procura prover bem-estar a ele, da forma que lhe € possivel e, que ela julga ser

ideal.

Camila: E como se vocé tivesse um amigo do seu lado, e seu amigo quer
brincar com vocé, e vocé quer brincar com ele. Dai vocé se diverte bastante, ele passa pela
cabana e vai lda a minha casa (fala sobre a cabana que eles tém), ele fica onde estou. E ele

fica assim escutando miisica com o radinho dele.

Apesar do companheirismo, como ¢ tipico de irmdos, eles brigam. No entanto,
parece que V. ¢é protegido tanto pela mae quanto pelo padrasto de Camila. Mesmo quando V.
apronta, 0 mesmo ndo ¢ repreendido. Diante de situagdes em que ele ¢ mais agressivo, ela
retorna com algo menos hostil. Nao porque ndo queira, mas porque se ela o fizer terd
consequéncias. Ou sera que ela se vitimiza buscando ateng¢do para si e modificando o

acontecido?

Camila: [...] Mas meu pai me xinga! Ele ndo gosta que eu brigue.
Camila: Sempre que eu o irrito e ele fica bravo, me da soco, dda soco no meu

olho. Puxa o meu cabelo. O que eu faco é dar um tapinha na maozinha dele.
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Pode a irma ser genuina em seus atos com o irmao? O seu comportamento e
relagdo com o irmdo ¢ guiado pela maneira que o padrasto e mae querem que seja? Ou ela
pode ser verdadeira com seus sentimentos?

Ela inclusive traz o sentir-se culpada porque ele ¢ tdo legal e bonzinho e ela

nao, o que gera do.

Camila: Ele é muito legal. Ele me deixa mexer em tudo o que é dele. E eu

ndo. Eu ndo deixo ele mexer nas minhas coisas. E isso que eu tenho mais do dele.

Esse sentimento de culpa e mesmo diminuigdo de si e colocar o irmdo como
bonzinho o que parece ser mais um reflexo do que os pais demonstram a cada um. Ela leva
bronca porque faz coisas erradas, briga com o irmao que ¢ doente ¢ bonzinho, entdo ela nao ¢
tdo boa como V. O irmdo, figura fragil, estd sempre certo. Assim ela tem o papel de “ma”. E
dificil ter clareza do que isso representa para ela. Porém mostra-se como algo a ser explorado.

A irma reconhece os sinais de quando o irmdo esta doente ¢ quando esta bem, e

ela destaca o peso corporal do irmao como sinal tradutor de satde ou crise.

Camila: E porque ele fica um ‘palitinho’, fica bem magrinho. [...] Ele estd
melhor, dai quando ele come ele engorda, ele fica bonitinho. Dai vem a tosse e ele
emagrece. Dai ele melhora e fica gordinho e depois ele emagrece. Fica gordinho e depois

emagrece.

Esse dialogo com Camila me deixa um pouco confusa. Ao mesmo tempo em
que vejo elementos que conversam com meus preconceitos, tenho a nitida sensacao de que ela
ndo esta me dizendo tudo que poderia dizer. Nao sei se a presenga da mae ao lado, se € porque
pode ser repreendida. Aguardo para segunda entrevista para entender melhor como € ser irma

do V. para a Camila.
Uma situacao desagradavel
Quando estava bem envolvida com as historias da Camila tive a infelicidade de

ter uma situagdo em que senti a possibilidade de ser assaltada ou ter minha vida em risco pela

regido que eu estava frequentando para conversar com os participantes dessa pesquisa.
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Esse fato me fez acordar para a realidade que eu estava vivenciando, muito
diferente da minha.

Nessa época fiquei muito desanimada com essa pesquisa por ter corrido riscos
e por estar diante de uma verdade maior do que eu gostaria de ter enxergado: tem muitas
criangas vivendo em ambientes e situagdes que estdo longe do que eu considero como ideal.

Esse entendimento, que talvez seja simples para uns, foi grande para mim e
precisei de algum tempo para elabora-lo. Isso me fez ter medo, medo do mundo, medo do
ambiente que estava frequentando, medo das pessoas. Sofrer em pensar nas infincias que ali
se processam. Isso tudo foi bem na época das entrevistas com a Camila e infelizmente
associei esse medo a ela.

Fui para a segunda entrevista apreensiva, com pouco espaco para fundir meu
horizonte com o dela. Ainda sim, senti a vontade dela de ter voz, de ser ouvida.

Acredito ser importante explicar esse acontecido para mostrar como essa

pesquisa teve impacto na minha vida como um todo e desenrolar para o entendimento em si.

A segunda entrevista: sentimentos ambiguos

Vou para esse encontro apreensiva com a vida, com todos os meus medos da
maldade desse mundo aflorados em mim. Sou recepcionada pela mae de Camila na porta e a
garotinha vem ao meu encontro com um sorriso de ponta a ponta do rosto.

Somos convidadas a ir ao quarto da Camila, e 14 nos esperam a prima e V., seu
irmdo. Camila parece orgulhosa e feliz que um “estranho” venha s6 para ouvir o que ela tem
para falar. Essa atitude me faz pensar sobre o impacto dessa pesquisa na vida dessas criangas.
O dar a voz a esses irmaos parece ser muito importante para eles.

A primeira pergunta que a Camila me fez foi se eu estou conversando com
alguém mais além dela. Respondo que sim. Ela fica quieta e parece decepcionada.
Desconversa e logo me mostra as fotos que tirou. Essa atitude da Camila me fez pensar em
quantos espacos ela sente-se importante, ou tem uma atencdo dedicada de maneira tao intensa
para si. O primeiro pensamento que me vem € que em uma dindmica familiar que ¢ tdo
voltada para o irméo doente, ha pouco espaco para ela. E na atengdo a sua saude, sera que os
profissionais ddo uma atencdo diferenciada para ela? Como os profissionais veem o irmao da

crianga doente cronica quando estdo cuidando do doente?
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Ao mostrar a primeira foto, v€ algo diferente no olho do irmado e chama minha
atencdo para isso. Nessa acdo percebo que a irma esta atenta aos sinais de anormalidade no
fisico do irmao, mostrando vigilancia e atencao.

Em outra foto que o irmdo tem um belo sorriso no rosto ela comenta:

Camila: Esta daqui eu gostei muito, gostei muito dela porque ele estd muito

alegre. Bonitinho. Ele é fofinho né?

Ela demonstra ter gostado muito dessa foto, pois o irmdo esta alegre. E isso
que Camila busca: a alegria do irmao, pois ela ¢ um sinal de que ele esta bem, de que o mal
que o acomete ndo esta mais la.

Essa frase me faz perceber que em nosso didlogo em determinadas situagdes
ela faz uma afirmagao e logo busca minha aprovagdo para o que falou. Relaciona-se isso com
a imposicdo de comportamento da parte da mae e padrasto? Serd que a Camila busca em
nosso dialogo qual a maneira que deve ser comigo? Quanto essa crianga pode ser auténtica?
Isto ¢ reflexo da maneira que sua familia € ou outros irmdos tem essa mesma situacdo em sua
vida? Quando os pais protegem o irmdo doente estdo impondo certas maneiras de ser aos
irmaos sem doenca cronica? Penso que no dialogo com o Mateus apareceu algo semelhante.

Durante nosso dialogo, V. tenta chamar minha aten¢do e algumas vezes

interrompe nossa conversa. Diante dessa situagdo a irma diz:

Camila: Senta ld e fica quietinho ta? Depois a ‘Tata’ tira uma fotinho de

vocé. [...] V., espera s6 um pouquinho...

Essa maneira de chamar a aten¢do dele me incomodou. Nao parece um irméo
que briga com o irmao que esta tentando pegar a atencdo que ¢ para ela. Ela fala da maneira
que um adulto fala com uma crianga. Surpreendo-me. Busco por outros sinais no texto de que

isso aconteca.

Camila: [...] Comecamos a brincar de cosquinha e minha unha estd grande..
Olha para a unha e afirma: eu tenho que fazer a unha. [...] Um dia estavamos eu e ele,

porque minha mde foi comprar pdo para mim. NOs estavamos deitados e eu falei “V.,
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sossega.” Ele falou: “Nao, ndo vou sossegar, vocé nido manda em mim!” Dai eu vim aqui,

peguei a minha régua e dei bem no bumbum dele e ele comecou a chorar.

Essas duas atitudes da irma me parecera imitacdo de adulto. Preocupacgdes
como fazer a unha ou a maneira que ela fala com o irmdo e sua acao diante da resposta dele.
Ela bate no bumbum, como os pais geralmente fazem para repreender um filho. Irmaos,
dentro do que eu acredito, repreendem de outras maneiras, brigam. A Camila, ao ver-se
sozinha com o irmdo entendeu ter responsabilidade e autoridade sobre ele. Todo esse contexto
de didlogo entre ela e o irmdo me fazem perceber isso. E o irmdo demonstra para ela
claramente ndo aceitar essa autoridade que ela julga ter ou quer ter.

Essa maneira de ser modifica a relagdo fraterna, uma vez que a maneira de ser
da Camila ¢ de uma méae, de um adulto e ndo a de irma ainda na infancia. Fiquei a refletir o
quanto moldamos o comportamento de criangas e, se isto ¢ mais intenso nas relagdes entre
pais e filhos irmaos de criangas com uma doenga cronica.

Durante nosso dialogo ela diz que ela da mais atengdo para o primo J. € que a
prima da mais atenc¢do ao V. Ndo entendo porque ela traz isso € o que isso significa para ela.
Durante todo o dialogo ela traz muito a pessoa do primo, como ela cuida, mesmo quando eles
se batem. Em sua fala parece que apesar deles se baterem o primo ao final a obedece, como

ela gostaria que o irmao a obedecesse.

Camila: O V., ele é muito legal. Se eu bato nele, ele me bate. Se alguém

mexer com ele e ele ndo gostar, ele bate.

Este trecho da conversa aponta a autenticidade do irmao, fato que ela ndo pode
aparentemente ter. Ha expectativas de comportamentos depositados nela, sobretudo em
relacdo ao irmdo. E, pareceu-me que o “legal” é o fato do V. poder ser auténtico, espontaneo.
Associado a isto, enfatizou por varias vezes gostar do primo. E, ao ampliar tal explicacdo
sempre descreve que com ele ela pode ser como ela quer. Na relagdo com o primo parece
existir a oportunidade de Camila ser auténtica e isto a agrada. Reflexo de tal fato, verbaliza ter
a preferéncia ao primo em relag@o ao irmao.

Ser auténtico é uma necessidade humana e, irmdos de criangas com bronquite €
asma sao tolhidos a serem auténticos, pois ha comportamentos impostos ou esperados,

sobretudo na relagdo com o irmdo com bronquite ou asma.
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Outro fato interessante trazido por Camila ¢ o sentimento de solidariedade
para com o primo. Chega a comentar que tem do dele pois, os pais brigam muito, por isso ela
precisa cuidar dele. Sera que Camila vé-se de forma similar ao primo, ou seja, € alvo de brigas
dos pais?

Na descrigao das brigas com o irmdo traz:

Camila: Ele fica fazendo assim em mim, puxa o meu cabelo, fica assim o.
Dai ele puxa o meu e comega a chorar. Dai eu falo: “Ah V., desculpa pequeno V. e comego
a fazer carinho nele. E ele bate em mim. Eu fago carinho e ele bate em mim. Ele acha que
eu estou zoando dele. Dai ele bate em mim. (risos) Ele estd dormindo, eu pego um palitinho
e comeco a fazer assim no ouvido e no nariz. Ele bate na minha cara e eu pego o palitinho
e comeco a fazer. Ai ele me bate, acorda e minha mae me bate. Ai comega a me chutar, dar
soco na minha cara.

Ana: E quando ele apronta com vocé, o que acontece?

Camila: Eu bato nele. (risos) E depois eu fico magoada. Um dia estavamos
eu e ele, porque minha mde foi comprar pdao para mim. Nos estiavamos deitados e eu falei
“V., sossega.” Ele falou: “Ndo, ndo vou sossegar, vocé ndo manda em mim!” Dai eu vim
aqui, peguei a minha régua e dei bem no bumbum dele e ele comecou a chorar. Dai eu

falei, me desculpa, ele me deu um abraco.

A irmd também provoca o irmdo como ¢ comum dessa relacdo e de maneira
que ela age como irmaos agem. O fato dele, o irmdo, dizer que quando ela pede desculpas esta
“tirando sarro” dele pode ser a falta de sinceridade no ato da irma, que ¢ feito como conduta
esperada pela mae ou para ndo apanhar. Ou seja, com certa ironia, interpretando o papel que €
esperado dela. Situacdo que o irmdo percebe ou até sabe que acontece. Eu chego até a
questionar se na ultima situacdo quando ela bate no bumbum dele, ela pede desculpas por
medo da bronca da mae ou porque genuinamente nao quer que o irmao chore.

Nessa relagdo de autoridade e verticalidade para com o irmao ela afirma que
quando brincam de cabana ela ¢ quem manda, quando brincam de lanchonete, ela ¢ a dona e
ele o cliente.

Apesar disso, ela afirma que ele sempre a desculpa pelas coisas que faz. Ela
traz a ambiguidade de sentimentos, como se fosse um conflito dentro dela. Ela sente-se mal
quando ele esta doente e quer ajudar e faz o que pode para que ele melhore das crises de

bronquite, afinal é seu irméo, ela o ama e o quer bem. Ao mesmo tempo, provoca ¢ briga com
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o irmdo, e quando tem oportunidade, age de maneira autoritaria para com ele, mostrando
querer ser superior a ele.

Nas suas brigas ¢ sempre quem leva a bronca, apanha ou ¢ xingada pela mae e
padrasto, o que demonstra ser o irmdo doente protegido. Ao mesmo tempo em que vigia o
irmdo em sua saude, afirma ser legal ser irma dele e o define como bonzinho (reflexo do que
falam para ela?), aparenta ter sentimentos negativos para com essa relacdo, assim,
frequentemente ¢ “ma” com o irmao. Por viver esse conflito ela age de maneira brusca com o
irmao e logo pede desculpas, pois ndo gosta de sua propria atitude. Fica triste quando essa

situagdo acontece.

E hora da despedida: desenhos

Nosso terceiro encontro foi remarcado trés vezes. Por motivos diversos ela ndo
pode ir ao encontro ¢ a melhor solu¢do para nés foi irmos a unidade de satde que ela
frequenta.

O V. me mostrou animado seus desenhos e esperei que ele terminasse para que,
depois disso, toda a minha aten¢ao fosse da Camila. E foi. Ela me contou do seu desenho,

onde colocou apenas elementos que trazem o melhor de sua relagdo com o irmao.

Ilustragdo 1- Envelope da carta de Camila. Sdo Carlos-SP, 2013.
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Tlustragdo 2 — Desenho da Camila. Sdo Carlos — SP, 2013.

As flores em forma de coracdo representam o quanto ela gosta do V. A nuvem
de aparelho ¢ a referéncia ao dentista, motivo pelo qual eles estavam ali na Unidade e como
ela e o irmdo eram corajosos e nao choravam diante dessa intervencao.

O desenho foi da casa deles, que para ela € um castelo, onde ele € o rei e ela a
rainha.

O desenho me fez refletir que quando ela precisava resumir sua relagdo com o
irmao no desenho, ela trouxe apenas o melhor que tinha. Mostrou que para ela é uma
felicidade ter um irmdo, o quanto o ama e a imaginacdo do mundo infantil, onde sdo rei e
rainha de um castelo bonito.

Depois de nossa segunda entrevista, que foi bem impactante para mim por ver
essa relacdo que ela tinha com o irmao, o desenho veio como contraste. E no final penso que a
relacdo fraternal € assim, como nossos dois tltimos didlogos: as vezes marcados por aspectos
que eu percebo como pesados, intensos € que contrastam com o amor, que como dito pela
Carolina, ¢ amor veiculado em relagdo que tem a potencialidade para ser o mais duradouro da
vida.

Camila mostra-se triste porque esse ¢ o ultimo encontro. Explico que por
enquanto tem que ser assim. Dou um desenho para ela e um para o V. guardarem como forma
de lembrarmos um do outro. Eu tenho o desenho dela e ela tem o meu. Quando sentir

saudade pode olhar para ele e lembrar-se de mim e eu farei o mesmo! Toca meu coracdo ver
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que seu envelope tem escrito “te amo”. Sei que criangas sdo sinceras e essa frase vem
carregada com tudo que pode de carinho e afeto.

A mae parece triste também e me pergunta se estarei aqui em Abril. Ela
gostaria muito que eu fosse ao aniversario do V. Ele empolga-se e pede para que eu realmente
va, pulando pelo corredor da Unidade.

Esse convite para 0 maximo de uma intimidade familiar me comove. Penso em
como eles foram generosos em me permitir estar em suas vidas, em querer que eu faga parte
da vida dos filhos. E uma pergunta que me incomoda h& muito tempo, vem gritando dentro de
mim: O que faz uma pessoa tornar-se tdo importante em trés encontros? Como um vinculo
tornou-se tao estreito em tao pouco tempo? Que fatores decidem isso? Talvez ter alguém que
se importe com essa familia? Penso na potencialidade que temos de cuidado como
enfermeiros. Lembro-me do que estava escrito no envelope.

O cuidado pode ser tdo mais completo do que oferecemos atualmente na
maioria dos setores de satide. Lembro-me da perspectiva de cuidado proposta por Ayres
(2004, p.22) que em seu artigo adota como definicdo “Cuidado como designagdo de uma
atencdo a saude imediatamente interessada no sentido existencial da experiéncia do
adoecimento, fisico ou mental, e, por conseguinte, também das praticas de promogao,
protecdo ou recuperacao da saude.”

Estamos longe desse cuidado e quando hé qualquer abertura ou oportunidade
para que ele aconteca, as pessoas abracam essa chance com tudo que podem. Precisamos
caminhar para esse tipo de cuidado se queremos de fato ofertar um cuidado integral e
humanizado. Essa familia me fez perceber como as pessoas tem necessidade de relagcdes como
essa, sobretudo aquelas que aparentemente ndo sdo as pessoas “indices” dos profissionais de

saude.

Ilustrag@o 3 — Desenho que Camila deu para eu guardar e
lembrar dela: Castelo com a Rapunzel. Sao Carlos —SP, 2013.
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Capitulo cinco

Uma familia em meu

caminho
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“Familia sdo feridas profundas e a alegria mais bela do mundo reunida sob

o0 mesmo teto. Familia é tudo e o seu contrario, o0 amor e a raiva, cantando uma
mesma opera”

Gaél Cosendai

Genograma e Ecomapa: conheco uma familia

A primeira vez que vi a Larissa foi na unidade basica de saude (UBS). A mae
tinha um ar simpatico quando conversava com as criangas € eu puxei conversa com ela.
Expliquei a proposta desta pesquisa e ela disse que tinha um filho com bronquite gostaria de
participar sim. Aproveitou e explicou tudo sobre um periodo em que Larissa ficou doente,
mas agora nao tinha nada.

Combinei com a mae da Larissa o dia certinho para que eu pudesse ir a sua
casa. Ali mesmo perguntou se Larissa gostaria de participar e ela disse que sim, D., seu irmdo
quis saber se ele ia poder conversar também. Explico que posso conversar com ele caso ele
queira e tenha algo para falar. Essa resposta o contenta.

Chego em uma tarde fria na casa de Larissa. Encontro a mae, pai e as duas
criangas, sou muito bem recebida por todos e com grande alegria. Eles param o que estio
fazendo, a mae pede que D. desligue a televisdo e todos sentam-se & mesa comigo para
conversarmos. Fico confusa com a atitude, afinal, eu vim para conversar com a Larissa.

O pai me pergunta sobre a pesquisa, € eu aproveito para explicar novamente ¢
ler com eles o TCLE. Eles esclarecem as dividas que tem, € me preparo para comegar o
genograma e ecomapa’.

Explico que eles podem fazer as atividades que quiserem, pois posso conversar
s6 com a Larissa, mas eles dizem que ndo tem problema, pois querem ficar na conversa
também. Pergunto para a garota quem ¢ sua familia e todos comegam a narrar junto com ela.

Essa foi a oportunidade para o pai contar sua vida, seus trabalhos e como
vieram parar aqui em Sdo Carlos. Ele fala sobre seu trabalho na cidade que moravam e seu
trabalho aqui. A mae, que gosta muito de falar, conta a histéria de como veio de uma cidade
do Nordeste para Sdo Paulo, conta de sua infancia e faz um resumo de sua vida e dificuldades.
Contam como se conheceram e a decisdo de ter a Larissa, enquanto mostram fotos de quando
ela era pequena, da cidade que a mae veio, da familia que ficou 4.

Na verdade a familia me conta toda sua historia de vida até aqui. Acho bonito e

isso me ajuda a entender muitas coisas daquelas pessoas. Depois que todos narraram, decido

7 Vide “Genograma 5” ¢ “Ecomapa 5” ao final deste capitulo,
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conversar com Larissa apenas, mas seu genograma continua tendo a influéncia de todos. Ela
até pega seu livro de bebé que tem sua arvore genealdgica.

Fiquei conversando com eles por muito tempo, entdo pensei ser melhor voltar
outro dia s para fazer a pergunta de como ¢ ser irma do D. Saio de 14 uma hora e meia depois
que entrei pensando no que aconteceu ali. Por que a familia parou todas as atividades para
conversar comigo? Sera que eu precisava ser mais clara no meu objetivo? Por que essas
interferéncias de familiares quando quero conversar com apenas um membro da familia?

Parece-me que o papel de irmédo esta circunscrito na familia e, assim, € coisa de
familia. Explorar tal aspecto sem a familia parece ndo fazer sentido para ela. A abordagem
centrada na familia vai neste rumo e, a repeticio do movimento familiar em todas as
entrevistas confirma a centralidade do relacionamento entre a familia e os profissionais de
satde no cuidado. A familia é constante na vida da crianga e eu estou a explorar vivéncia que
remete as suas criangas.

Nesta familia em especial, ¢ muito forte o senso de unidade familiar. Fato este
descoberto por mim apenas apos refletir sobre esse assunto, escutar ¢ desenhar o genograma e
ecomapa da Larissa e sua familia. Eu querendo separar membros familiares em momento que
estou a ouvir e compreender parte de sua historia.

Em adicdo, todos da familia querem e tem algo a falar. Escutar suas historias
permite compreender de fato seus valores, crencas e formas organizatorias. Essa familia me
trouxe seus problemas de satde e como estdo enfrentando os mesmos.

Quando estava escutando tudo isso eu s6 pensava no por que eles estavam me
contando tudo aquilo. Agora entendo que era a Unica oportunidade que talvez eles tenham
tido de contar seu contexto de saude-doenca. Percebo que é importante acessar a voz de um
membro da familia pouco acessado, mas que temos pecado tanto em cuidar da familia, que na
menor possibilidade todos querem falar, todos querem ser cuidados nesse sentido.

E a interferéncia de membros da familia ja ndo me incomoda tanto mais. Ficou
tao clara para mim essa necessidade da familia, que eu me perguntei por que ndo dei mais
tempo e atencdo a esses outros membros da familia. Agora ja me questiono por que eu achava

tao ruim essas interferéncias, por que queria tanto dividi-los quando a familia é uma so6.

Dialogando com a Larissa

Combinamos outro dia para eu ir 14, e o Unico dia que todos estariam e eu

poderia era um Domingo, dia que eles almocam na casa da avo paterna. A prima K. estava
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com eles, e como da outra vez, todos pararam suas atividades e foram para a cozinha sentar-se
comigo para ouvirmos todos a Larissa. O pai lembra a made que ndo ¢ para ela ficar falando no
lugar da filha (a mae gosta muito de falar), que ¢ para deixar que a menina fale.

O dialogo com Larissa ¢ um pouco dificil. Se fago perguntas tenho como
resposta muitos “hum hum” ou “ham ham”, ela ndo conversa tanto comigo. Penso na
diferenca que as vivéncias trazem, pois Camila, que tem a mesma idade que Larissa
conversou muito bem. Lembro-me que a idade traz caracteristicas similares, mas que cada ser
¢ unico. Novamente reflito sobre a familia e a individualidade e como estas coisas andam...
agora ndo mais na tonica do por que ndo percebem que eu s6 quero ouvir o irmdo, mas da
relagdo sistema e subsistema.

Larissa responde a minha pergunta de como ¢ ser irma do D. Com a mesma
resposta que as ultimas duas entrevistas, “Legal”. Quando pergunto o que significa ser legal

ela afirma ser o companheirismo do irm&o.

Larissa: Assim, quando eu estou dormindo ele fica: “Larissa, acorda, vem
ver pica-pau comigo? Larissa acorda, vem ver Batman comigo, Larissa, acorda, vem ver

Ben Dez comigo?”

E esse companheirismo é afetado pela doenga do irmdo. Ele fica doente e
quietinho, ndo “enche o saco” dela. Mas apesar de colocar como algo que parega ruim, a irma
tem como ‘normal’ quando o irmdo a procura, a acorda, quando ele “enche o saco” dela, ¢ ela

gosta.

Larissa: Quando ele fica doente, e depois quando ele fica muito, muito
bonzinho ele vai e me enche.
Ana: E quando ele esta doente, ele te “enche”?

Larissa: Nao.

A irmd reconhece muito bem os sinais da doenca do irmdo e os cuidados que
ele deve ter. Apesar de ndo verbalizar que faz parte desse cuidado, ela o ajuda e o irmédo pede
sua ajuda. Ela conhece exatamente como deve ser feito, ou seja, os cuidados com a saude do

irmao fazem parte da sua vida e ela percebe isso tudo como normal.
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Larissa: Ele fica assim “cof, cof” (tosse), mas depois, quando ele vé que eu
estou dormindo ele da um estrangalhdo na minha cabeca, nao é D.?

A: O que é um estrangalhdo na cabega?

Larissa: E assim, ele diz “Acorda, acorda que eu quero que vocé me ajude a
colocar a inalacdo”

A: E vocé ajuda?

Larissa: hum hum (positivo)

A: Vocé ja sabe fazer a inalacdo nele?

Larissa: hum hum (positivo)

[-]

Larissa: Quando ele usa bombinha ele nido me atrapalha porque ele faz
glomb, glomb (e mostra-o respirando duas vezes e como é feito no uso da bombinha), duas
vezes e depois passa.

[...] Quando ele estda com a bombinha ele faz glum glum e fica bonzinho e me

atrapalha..

Percebo que observar os cuidados feitos com a crianga com asma ou bronquite
também incorporam o aprendizado do irmao acerca da condi¢do cronica e do cuidado que esta
requer.

Larissa tem dificuldade de descrever sentimentos nas relagdes que tento
explorar: ela com o irmdo; ela com os pais. Sera que ter tantas pessoas a ouvir sua historia a
inibe de falar como se sente? Ou sera que ela ndo gosta muito de conversar? Sinto que talvez
ela esteja um pouco presa para falar o que pensa. Tanto que em determinado momento ela
comentou que deixa o irmdo brincar com ela no recreio, o irméo disse que ndo e que ela
também ndo ajuda com a inalagdo. Ela ndo respondeu a essas colocagdes de D.. Serd que o
irmdo precisa mostrar-se conforme a expectativa da familia lhe pede? A questio da
autenticidade retorna as minhas reflexdes e como a familia a afeta.

Mais uma vez fui muito bem recebida e sinto-me feliz por ter conhecido essa

familia. Marcamos um terceiro encontro para que a Larissa possa tirar as fotos e me mostrar.

Irmao companheiro
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A ideia de voltar para conversar com essa familia me anima. Sou sempre tdo
bem recebida e nesse ponto da pesquisa sinto-me mais segura e vou me encantando cada vez
mais com a hermenéutica de Gadamer.

Chego para ver as fotos e a mae diz que Larissa ndo tirou as fotos, esqueceu. A
mae pede desculpa porque o pai trabalhou no turno da noite e estd dormindo, ndo podera
participar. Adiciona que ela tem algumas fotos de quando a Larissa era pequena. Explico
novamente como funciona o processo para tirar a foto e que seria importante que ela
escolhesse ou tirasse as fotos. A mde concorda e Larissa mostra-se empolgada com a
atividade.

Enquanto ela tira as fotos que deseja, converso com a mie que me conta
historias da Larissa pequena e de quando D. nasceu. Conta as histdrias de quando moraram no
Nordeste com sua familia e como foi a volta para o estado de Sdo Paulo. Mostra a foto do
sogro que faleceu faz pouco tempo. Percebo que ela gosta de compartilhar os acontecimentos
de sua vida.

Depois de certo tempo Larissa vem com as fotos e eu peco que ela me mostre
as mesmas ¢ fale um pouco delas, mostrando-me como ¢ ser irma do D. Ela responde que “é
meio chatinho e meio legal”.

Tenho dificuldade de fazer com que nossa conversa flua. Pergunto-me se é um
assunto que ela ndo quer falar muito, se ainda tem dificuldades de se expressar. Mas acredito
que € a primeira opgao.

As trés fotos que traz do irmao sdo fotos deles abracados, fazendo careta.
Entendo como o companheiro e amigo que ele ¢. Quando ela traz que ¢ meio chato ser irma
dele, na verdade ela refere-se a tudo que se relaciona a doenga do irmdo. A bombinha que ¢
dura, a inalagdo que ¢ barulhenta, a tosse que a incomoda. Percebo que talvez essa seja a
maneira dela falar que ndo gosta do que a bronquite causa no irmao.

Quando em crises, ele ndo pode brincar, ele ndo a provoca, a relagdo muda. Por
isso ¢ chato. Legal ¢é ter irmdo para brincar, para “encher o saco” dela, a provocar. Apesar
desse sentimento, ambas as situagdes sdo normais, fazem parte da rotina, do cotidiano da
familia.

Nesse contexto de mostrar as fotos, fala muito sobre o irmdo roncar. A mae
explica que ele fara uma cirurgia pois o problema que tem (ela ndo explica o que é com
detalhes) o tem feito dormir mal e roncar muito. Mais um fator que incomoda Larissa. Para
mim fica mais marcante a vontade de ndo falar sobre isso. A mae verbalizou ter medo desse

procedimento cirargico, apesar dos profissionais terem garantido que € uma cirurgia tranquila.
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Como Larissa percebe essa situagdo? Sera que ela também tem medos? Serd que tem
dificuldade de elabora-los e também de falar deles?

Apesar desse ser o ultimo encontro, a rotina da familia torna dificil um quarto
encontro e eu saio com muitas perguntas, algumas suposigdes e poucas respostas sobre essa
relacdo da Larissa com D. Porém, saio com essa percepcdo diferente quanto as interferéncias

familiar e a concepgao de familia e cuidado familiar.
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“No céu de uma crianga tem tantas asas a voar
Tanta pombinha branca que ndo se pode imaginar.
Infinito azul, raio de amanhecer

Nuvem que pode ser tudo que se quiser ver”
Claudio Nucci

Encontro Luis: um baterista com sonho de ser construtor

Converso por telefone com a mae de Luis para combinarmos o melhor dia para
eu conversar com seu filho. No dia marcado chego e logo vem Luis em sua bicicleta, sorriso
pronto, olhos marcantes, no auge dos seus seis anos, me recepcionar no portdo. Sua casa tem
um grande quintal que o permite correr e brincar livremente.

Logo na chegada percebo que ele gosta de conversar. J4 comeca me contar
historias, que plantas tem no seu jardim e as brincadeiras que gosta. Tenho boas expectativas
sobre esse dialogo, apesar de ter certas reservas sobre sua habilidade para o dialogo devido a
sua idade. Explico para ele que conversaremos, mostro o gravador ¢ ele gosta da ideia que
podera ouvir sua voz gravada. Luis € como a maioria dos meninos de sua idade: gosta muito
de brincar de caminhoneiro, fazenda, nadar e principalmente de brincar de ser pedreiro e
construir coisas. Tem seus amigos da rua e da escola. Diz o que mais gosta na vida é de tocar
bateria e comer “porcarias”. Gosta também de assistir televisao.

O seu genograma® apresenta sua familia nuclear, avds e avos, e tia, irmi da
maée. Tem uma meia—irma por parte do pai que tem 14 anos e faz pouco tempo que vive com
eles. A irma mais nova, A., tem quatro anos e¢ descobriu ha um que tem asma. As atividades
extras de Luis sdo a aula de bateria e brincar com os amigos. Percebo que ¢ uma crianca
muito ativa e com uma imaginacao fértil.

A mae nos acompanha em todo o didlogo, assim como a irma mais nova, e por
esse motivo ha muita interferéncia na conversa, principalmente porque Luis embarca na sua
imaginacdo e muda de assunto com muita frequéncia. De fato ¢ um pouco dificil conversar
com uma crianga de seis anos. Mas percebo que ele tem capacidade de dialogar, s6 nao tenho
certeza se de fato ele quer conversar. A impressao que tenho ¢ que o mundo tem coisas muito
interessantes para ele ficar s6 conversando. Ser irmao da A., que tem bronquite, parece ter
uma representatividade que ao ser comparada com os demais aspectos de sua vida, fica em

segundo, terceiro, quarto plano de relevancia. Apesar disso, ele gosta da minha visita.

g Vide “Genograma 6” ¢ “Ecomapa 6” ao final deste capitulo,
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Uma vez terminado o genograma e ecomapa sinto que ja o conheco um
pouquinho. A minha percep¢do da crianga e sua familia modificam quando estou usando esses
instrumentos.

Entdo pergunto como ¢ ser irmdo da A. A primeira coisa que me responde ¢
“brincar, brincar". Logo nos primeiros momentos Luis traz a questdo do brincar, do
companheirismo que tem aparecido com tanta frequéncia em meus didlogos com os irmaos.
Ele conta que brinca muito com a irma e que quando ela estd doente isso ndo o afeta tanto
porque na verdade, € uma oportunidade de ficar mais com os amigos. Também, quando ela é
internada, ele fica com os avos e brinca com os amiguinhos. Esse irmdo tem no momento da
internacao hospitalar da irma, devido uma crise forte de asma, a oportunidade de passar tempo
com os avds e amigos, 0 que parece ser uma oportunidade interessante e positiva para ele e

manter o que gosta de fazer: brincar.

Luis: E bem legal. Eu vou ld todo dia, eu vou la com os meninos, eu apronto
porque a minha avo ndo é assim de brigar, ela s6 puxa a orelha, mas eu saio correndo.

(Risos)

A irma sempre esteve doente, mas eles ndo sabiam o que era, até que o ano
passado a equipe médica fechou o diagnéstico de asma. Luis demonstra saber certos sinais, o
que a irma tem e o que acontece quando ela estd em crise. Quando perguntei o que a irma

tinha ele responde prontamente.

Luis: Asma

Ana: Asma? E como é que é ter asma?

Luis: Vocé fica doente, pega alguma coisa e pega alergia, porque ela nao
pode mais pegar um gato na mdao. S6 quando ela sarar. [...] Ela pode passar a mdao, mas
pegar no colo ndo pode.

Ana: E se ela pegar, o que acontece?

Luis: A asma fica pior, fica cada vez pior e ela vai tomando soro, tomando

remédio...
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No meio desse assunto da irma, Luis fala que ¢ forte como o “Incrivel Hulk”.
Conta de como construiu uma parte da casa com o avd. Fico confusa com a mudanga brusca
de assunto. Ele demora-se por um tempo nesse tema, de sua forca e suas habilidades. Deixo-o
falar e depois tento voltar ao assunto da irma, porém, sem muito €xito.

Como o Mateus, Luis desconversa. Entendo essa atitude da mesma maneira
que entendi o Mateus, o irmdo quer atengdo para si e para suas habilidades. Ou sera que nao
quer conversar sobre o assunto? Ou talvez haja aspectos de vida mais relevantes do que a
asma ou bronquite da irma para serem contados? Ele esta misturando realidade com fantasia,
ainda mais por ser uma idade que o imaginario ¢é tdo acessado? Ele foi forte como o Hulk para
enfrentar os momentos dificeis em sua vida que foram as duas internagdes da irma?

Termino nossa conversa, até porque ja foi bem longa para alguém de sua idade.
Marco para nos encontrarmos novamente e peco que tire as fotos, conforme combinamos,

com a camera fotografica de sua mae.

Trés fotos e um desenho: os encontros seguintes

Volto para conversar com o Luis e ele corre para contar-me a novidade de que
a mae esta gravida e ele terd um irmao ou irma. Ele diz que prefere que seja um menino. Esta
feliz com a noticia.

Percebo que tem um amigo em sua casa, e o mesmo diz que quer ficar na mesa
para ver como ¢ a conversa. Explico que ¢ melhor se ele esperar 1a fora no balango, mas ele
insiste e Luis diz que ele vai ficar. Tanto a presenca do amigo como outras diversas
interrupgoes atrapalharam nosso didlogo, de maneira que este foi curto e elementos que ele ja
tinha trazido antes se repetiram.

Com a primeira foto ele traz novamente o companheirismo da irma, como ¢
bom brincar com ela. Ele acrescenta que a auséncia da irmd lhe traz tristeza. Isso me faz
pensar em nosso primeiro dialogo, quando ele comentou da internagdo da irmd. Agora
entendendo isso, € possivel dizer que durante a auséncia da irma ele sentiu tristeza, e por isso

buscou em seus amigos e na presenca dos avos a companhia que nédo tinha naquele momento.

Luis: Irmdo é assim, é brincar [...] De mamde-filhinha, de papai-filhinha,
mamde-filhinha onde eu era o filho, a A. era a mde.

[.]
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Luis: De vez em quando, quando ndo tem ninguém para brincar, como
ontem: O P. ndo estava aqui, nem o T.(amigos da rua), se a A. (a irmd) ndo estivesse eu

ficava triste.

Apesar desta crianga valorizar muito a companhia dos amigos, ter a irma ¢
importante. Na verdade a irma ¢ mais um de seus amigos. E ele acrescenta o carinho com a

irma quando traz o que € ser irmao.

Luis: Irmao é beijar, abracar, brincar. [...] E um monte de coisas.

[-]

Luis: O bom é ter um monte de amiguinhos.

O Luis verbalizou que gostaria muito que eu voltasse outras vezes. A mae

também insiste para que eu volte mais vezes.

Luis: Eu quero que vocé venha um monte de vezes.

Relembro a importancia do vinculo, de como tem sido rapida a construgio dele
com essas familias que venho encontrando e a confirmagdo de como precisamos, de maneira
urgente, reconhecer todos da familia, pois como nos mostra o conceito sistémico de familia,
qualquer evento com um de seus membros afeta a todos os demais e a familia como unidade.
Assim, quando profissionais de satde ofertam cuidado ¢é preciso reconhecer isto. Recordo o
porqué desta pesquisa, reafirmo em mim sua validade. Busco por isso, com essa pesquisa,
dados que ofertem ferramentas para um cuidado humano para com a familia e cada um que a
compoe.

Volto no dia combinado para ver seu desenho. Ele conversa um pouco e quer
me mostrar como ele toca a bateria, e depois de mostrar alguns sons que ele produz com o
instrumento, ele toca a musica de Maria, mae de Jesus. Segundo Luis, a “cancdo da
maezinha”. O instrumento ¢ algo importante em sua vida, e eu fico contente de que ele queira
dividir algo tdo importante comigo.

Por esses momentos conversamos um pouco sozinhos e eu vejo que ele sente-

se mais a vontade de conversar sem a presen¢a da mae. Pergunto-me qudo diferente seriam
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todos esses didlogos se ndo tivesse alguém junto? Sera que apareceriam mais elementos? Ou

nao? Ainda ndo tive essa oportunidade.

[lustrag@o 4- Desenho do Luis. Sdo Carlos — SP, 2013.

Em seu desenho ele trouxe os mesmos elementos que nas fotos: ele e sua irma
brincando e, hoje, ele destacou a arvore que gosta muito. Ele fala rapidamente sobre o
desenho, sobretudo de maneira descritiva, explicando onde no terreno fica a arvore, como
construiram algo perto do parquinho. Fala pouco da irma.

Em seu desenho trouxe sua casa, da mesma maneira que Camila. O lar ¢ um
lugar importante para eles, um lugar de seguran¢a. Da mesma maneira que Camila, também
desenhou os elementos que ele e a irmd apreciam o que me faz pensar no ser e ter um
companheiro.

Como ele tem pouco para falar e hoje mostra-se bem distraido, vou encerrando
nosso didlogo quando ele, olhando para a cozinha, fala de Deus. Ele conta a histdria de
quando sua familia foi acompanhar o avo até Goids para encontrar um padre e cumprir uma
promessa feita. Ele me explica dos santos que tem em casa e eu me lembro da Unica musica
que ele tocou: a de Maria. A mae disse que ele nem sabe tocar certo a musica, ele foi

inventando e toca desse jeito, por vontade de tocar mesmo. Penso no porque ele trouxe esse
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elemento? Qual a importancia disso na sua relagdo com a irma? Estd de alguma maneira
associada a sua doenca?

Traz também uma ora¢ao da irma. Lembro-me de Fernanda que falou que a
mae tinha feito promessa para o irmdo melhorar. A fé parece ser algo importante para Luis,
mas tenho dificuldade de entender porque ele decidiu mostrar isso. Sera que a crianga dessa
idade traz assuntos aleatdrios por serem diferentes situagdes importantes para ele? Ou ela traz
os diferentes topicos de maneira solta porque ndo consegue organiza-los, mas ainda sim tudo
esta relacionado? Leio e releio e texto e ndo consigo encontrar respostas para minhas

perguntas.

Luis distraido mostra e fala: “O Deus”

Ana: O Deus? Vocé gosta?

Luis: Do qué?

Ana: Do Deus?

Luis: Daquelas duas santas

[-]

Luis: Quer que eu te conte uma oragdo?

Ana: Quero

Luis: Essa oraciio eu falei para a minha professora e ela aprendeu. E uma
oracdo que a A. fazg todo dia, de vez em quando na escola dela: Querido papai do Céu,
nossa aula vem comecar, queremos que o Senhor venha conosco ficar, Amém.

Luis: Eu tenho outra, aquela do velorio

Ana: Qual que é a do velorio?

Luis: Nossa protegdo estd no nome do Senhor que fez o Céu e a Terra.

Ana: E como vocé se sente quando reza?

Luis: Bem

Ana: E por isso que vocé reza?

4

Luis: E

Sera que ele recorre as suas rezas quando a irma nao estd bem? Sera que ¢ esse
um fator de unido? Luis explica o que faz quando esta triste, sera que se refere quando a irma

nao esta ele fica triste ou adoecida? Acredito que sim.



Capitulo 6 - Um construtor no meu caminho 120

Ana: O que vocé faz quando se sente triste?
Luis: Eu vou ld ao balanco e balanco, ld no parquinho./...] Depois eu vou la,

toco um pouquinho de bateria, durmo um pouco, até passar.

Quando fala de sua tristeza, lembra-se de um dia que foi muito triste para ele,
quando a tia que os visitou por uma semana e foi embora. Ele disse que chorou muito na
escola e que tocar bateria o ajudou a ficar bem. Diz que eu deveria cortar meu cabelo curto,
igual da tia. Entendo que ele me quer bem, pois gostaria que eu parecesse como a tia que ele
tanto ama e tem cabelos curtos. Penso novamente do que essa conversa pode representar em
sua vida. Qual o impacto da minha passagem pela vida dele?

Luis percebe a irma como fraca, ao contrario dele que é muito forte (lembro-
me da primeira vez que nos falamos e que ele mostrou seus muisculos fortes para mim). Por
ter maior forga fisica ele protege a irma. Ele comanda e ela obedece (sera que como Mateus,

por uma questdo de género?)

Ana: E a A., consegue montar a bateria?

Luis: Vixi, a A. é tao fraquinha que ndo consegue nem com aquele tambor
granddo. Eu consigo, de tanto miuisculos que eu tenho (mostra o biceps).

[-]

Luis: Esses dias o T.(amigo) estava querendo tacar a bola dura nela. Eu falei
“Ndo, ndo pode”. Eu falei “A, vai la dentro sendo eles vio te acertar”. Ai ela foi la dentro.

Ana: Ela te ouve quando vocé fala as coisas assim para ela?

Luis: hum hum (positivo)

Ana: Vocé a protege?

Luis: Protejo, porque ela é minha irmd e porque ela é pequena. Porque
qualquer dia ela vai crescer, meus amiguinhos vao crescer antes dela, e eles podem brigar

com ela.

Ao mesmo tempo em que a conversa com o Luis apresenta poucos elementos
novos, traz muitos elementos que despertam questionamentos em mim. Fico sempre entre
acreditar que a dificuldade de trazer elementos ou de falar deles abertamente é consequéncia
da tenra idade. Ao mesmo tempo me pergunto se ele esta trazendo e eu tenho dificuldade de

associa-los. Nossa fusao parece ser pouco profunda, ao mesmo tempo em que percebo que ele
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almeja por esses momentos. Como o Mateus, talvez ele queira falar de si, queira uma atengdo
que ndo tem. Sera que quando a irma fica internada ele fica triste pela auséncia de sua
companheira mas a0 mesmo tempo nao fala como algo ruim pois tem a atencdo dos avos?
Sera que ele tem sentimentos ambiguos como apareceram nos didlogos anteriores?

Vejo a poténcia que as historias podem ter para acessar a voz da crianca nessa

idade. Termino esses encontros com a sensacdo de ter mais perguntas do que respostas.
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ECOMAPA 6- LUIS
Bisavo

Brincadeiras

- Fazenda
- Nadar

- Pedreiro
- Caminhoneiro

Amigos da vizinhanga

Fonte: Elaborado pela autora. Sao Carlos- SP, 2013.
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Sou encantada por

Mariana
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“Ndo sei se a vida é curta ou longa para nds,
mas sei que nada do que vivemos tem sentido,
se ndo tocarmos o coragdo das pessoas.”
Cora Coralina

Encontro unico, mas encantador

Mariana foi captada na Unidade Basica de Saude (UBS) em meio a um convite
répido. A mae dela e eu trocamos telefones e, por meio de ligagdes marcamos e desmarcamos
o encontro por duas vezes, até o €xito na terceira tentativa. Fui recebida pela avo materna que
me convidou a sentar na varanda mesmo. Nao vi a mae, pois segundo a avo ela estava
passando mal por alguma complicagdo na sua gestagao.

A avo estava apressada e algo parecia ndo estar certo, era como se eu nao fosse
de fato bem-vinda ou como se algo além do mal-estar da mae da Mariana estivesse
acontecendo. Perguntei se eu realmente poderia conversar com ela naquele momento e a
resposta foi positiva, assim, continuei.

Depois de assinado o TCLE ¢ que Mariana veio ao nosso encontro. Com uma
aparéncia de ter pouca estatura para seus seis anos, cabelos escuros e sorriso pronto, a
Mariana me cativou logo que nos conhecemos. Nao sei dizer o que foi, s6 posso afirmar que
me senti com se encantada por aquela garotinha. Fiquei feliz de estar ali para conversar com
ela.

Primeiro conversamos sobre quem era a familia dela, quando falou de avos e
tios. Contou da irma S., de quatro anos que tem bronquite ¢ de H., a irma que esta na barriga
da mae. Ela gosta de assistir desenhos animados na televisdo e seu preferido é o da “escola de
Princesas”. Na rua onde mora brinca com trés amigas de pega-pega, esconde-esconde ¢ com
brinquedos. Gosta de estudar e dos amigos e professores que tem na escola.

Uma vez terminado o genograma’ pergunto para ela como é ser irmi da S.. Ela
me responde que ¢ facil. Primeira vez que alguém responde isso, fiquei a pensar quanta coisa
cabe dentro dessa descri¢cdo e quando pego para que ela me explique melhor isto ela diz que ¢
“legal”. Trés criancas desse estudo trouxeram como resposta a minha pergunta o adjetivo
“legal”. Fico pensando no que isso quer dizer, quanta coisa resume-se nessa palavra. Neste
ponto penso que legal envolve o brincar, o companheiro que o irmao é.

A conversa com a Mariana foi muito marcada pela doenga da irma em si.

Talvez porque a irma estava com outro problema de satde no momento em que fiz a

9 Vide “Genograma 7” ¢ “Ecomapa 7” ao final deste capitulo,
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entrevista e desta maneira ela misturou os sintomas das doengas. Mesmo assim, percebo que o
impacto da bronquite da irma ¢ muito forte na vida da Mariana. Ela descreveu o que acontece
com a irma quando esta doente, assim, seu cotidiano ¢ marcado pelo desenrolar da doenga de

S..

Mariana: E assim: A S. tem bronquite [...] bronquite é uma doenca que “¢

infectada” o coragdo, o pulmdo e ela pode pegar qualquer doenca.

Mariana percebe a irma mais nova como fragil, propensa a contrair infecgao e,
chega a afirmar que se ela contrair qualquer outra patologia ela pode até morrer. Confunde os
sinais da bronquite com a da doenca que a irma vivencia neste momento (a avd da poucos
detalhes, diz s6 que ela estd com “bolinhas” na mao). Ressalto que em todo momento da
conversa houve a presenca da avo e da irma mais nova e, esta manteve-se o tempo todo
atenta, sobretudo quando os aspectos associados a sua fragilidade eram comentados.

Enquanto narrava sobre o fato da crianga com bronquite poder pegar uma
doenga bem grave, buscou a avo para ter mais informagdes sobre o que pode acontecer com a
irma. A avo explica que a bronquite faz com que S. tenha crises e que diante delas precisa
fazer inalagao.

Quando questionada como se sente diante disso, Mariana afirmou sentir-se
triste. Muitos irmaos falaram dessa tristeza diante do adoecimento ou crises do irmdo doente
cronico. Quando a irma esta nestas situagdes tenta brincar e fazer a irma sorrir, porque quando

a irma esta sorrindo significa que ela esta melhor.

Mariana: [...] Eu fico com as minhas brincadeiras, fago caretas. Eu sei fazer
caretas. (faz caretas para a irmd que ri)

Ana: E por que vocé faz careta?

Mariana: Porque ela fica rindo também. Sim, faco qualquer careta, careta
de palhacgo.

A Mariana diz que a irma também fica triste com a doencga e quer que a doenga
melhore, e isso também causa tristeza para ela.

Mariana: Quando ela fica doente, ela fica triste, igual ela queria ficar
normal, entendeu? Ai, depois, quando fica normal ela fica bem calma, bem feliz, entendeu?

Ana: Como que ela fica quando ela ndo estd normal?
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Mariana: Ela fica chorando porque ela queria que passasse essa doenca.
Mariana diz que a irmd quando estd em crise por causa da bronquite fica
“chatinha”, “brava” porque ela ndo consegue respirar. Quando perguntei sobre a irma quando

esta brava Mariana relembra uma situagdo vivenciou:

Mariana: Eu percebi uma vez, quando a gente estava brincando de pega-

pega. Ela ndo conseguia respirar e ficou com o nariz entupido.

E quando estd diante de situagdes como essa, Mariana procura cuidar da irma
com as medicagdes que a ajudam a respirar melhor. Por esse motivo, percebo que Mariana
esta sempre vigiando a irma com bronquite e por isso sabe da doenga e tem a preocupacao.

Parece-me, pelo exposto, que a consequéncia da ndo vigilancia pode ser a morte da irma.

Ana: E o que vocé faz quando ela fica assim? (sem respirar)

Mariana: Dai eu ponho remedinho. [...] Eu espirro no nariz dela, dai ela
consegue respirar algumas vezes. Eu espirro nos dois para ela respirar. Eu ajudo de uma
vez. Porque ela precisa respirar. Se ela ndo respirar, o pulmdo para de se mexer e ela
morre.

Ana: E?

Mariana: E verdade

Ana: E o que vocé pensa disso?

Mariana: Fico triste. Ai depois quando passa um remedinho no nariz dela, ai

Sfunciona tudo. Tudinho. Ela respira de novo.

Apesar de ser tdo nova, fico pensando no impacto que a condi¢do de S. tem na
vida da Mariana. Ela fala de tudo isso com muita naturalidade, o que me faz entender que ¢
algo que esta no seu cotidiano. Nesse contexto, diferente de outras criangas, Mariana tem que
estar sempre vigilante e pronta para ajudar a irma, tendo sobre ela certa responsabilidade.

Quando reflito sobre isso penso que € muita coisa para uma crianca de seis
anos enfrentar. Eu a sinto mais madura que o Luis, tanto pela maneira como conversa como
pela maneira que explica a doenga da irma. Repenso meus encontros com o Luis. Sera que

faltava habilidades nele para dialogar? Sera que a experiéncia ¢ diferente para essas duas
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criangas da mesma idade? Sera que ha influéncia da questdo de género? Do como a familia
processa as mesmas no cotidiano? Mesmo assim tem elementos similares como a tristeza.
Quando pergunto se ela quer me contar alguma coisa ou uma historia ela
afirma ter duas. No contexto de suas historias percebo o cuidado e responsabilidade que tem
sobre a irma. Confirma o elemento vigilancia, que sdo bem intensos para uma crianga de seis
anos. Mostra-se preocupada com a irma, inclusive preocupacdes com situagdes hipotéticas.
Sera que ela deixa de aproveitar certos momentos por causa dessa preocupacido e
responsabilidade com a irma? Foi algo que partiu dela esse senso de responsabilidade sobre a

irma ou algo que a mae pediu que ela fizesse?

Mariana: Quando fomos ao centro, a S. ficou pegando as coisas, minha mde
ficou batendo nela, toda vez. Eu ld no cantinho, perto da minha mde, sem mexer em nada.
A S. ficou vendo o dinossauro, que é uma estdatua toda de osso. Ai depois eu falei “S., para
de mexer no dinossauro. Ele é de osso, pode cair também”’.

[-]

Mariana: A outra é de quando fomos ao Shopping. A gente s6 brincou um
pouco, a gente foi no pula-pula brincar. E a S. ficou ld, brincando no pula-pula quando a
gente ia embora, jd estava pegando as coisas. E ela ficou la, pulando, pulando, com a
menininha para ganhar mais. Ai eu vi que ela saiu de la do pula-pula, porque se ela caisse

podia quebrar um osso dela.

Saio dessa entrevista encantada com a Mariana, com a pessoa que ¢&,
principalmente por perceber quantas responsabilidades, vigilancia e preocupagao ela tem com
tdo pouca idade. Percebo o carinho que tem pela S. e como ela a ajuda até com tarefas como
colocar o ténis e trocar sua fralda. Ndo acredito que ela tenha plena consciéncia do que
significa a morte que ela traz em sua fala, parece mais uma repeti¢do do que ouve, porém,
ainda sim ela vigia e age quando ela percebe que a irma ndo esta bem.

Tento marcar por quatro vezes outro encontro com ela, mas cada vez tem uma
razdo diferente para que ele ndo aconteca. No ultimo pedido a mie diz que tem muita coisa
acontecendo em sua vida entre a mudanga de casa e o bebé que ja nasceu. Entendo e respeito
a situacdo apesar de sentir muito por ndo poder conversar novamente com a Mariana, pois
acredito que em outros didlogos algumas questdes que surgiram poderiam ser abordadas e a

minha compreensao da crianga que tem essa experiéncia do irmdo poderia ser aprofundada.
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Apesar de ndo ter sido completado os passos propostos no encontro com essa
crianga, acreditamos ser importante trazer essa fusdo de horizontes, pois ela agregou de

maneira marcante ao entendimento.
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Capitulo oito

Mais um de futuros

dialogos: Karina
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“Tu ndo és para mim sendo um garoto inteiramente igual a cem mil outros

garotos. E eu ndo tenho necessidade de ti. E tu ndo tens também necessidade de mim.
[-..] Mas, se tu me cativas, nos teremos necessidade um do outro. Serds para mim unico
no mundo. E eu serei para ti unica no mundo...”

Antoine de Saint- Exupéry

Conheco Karina: nosso primeiro encontro

Encontro com a mie de Karina sentada na sala de espera da Unidade Basica de
Satde (UBS) com uma aparéncia muito cansada. Inicio um dialogo ¢ ela me diz que o motivo
da visita ali é sua propria saude, esta gripada, mas mesmo assim conversa comigo ¢ diz que
tem uma filha que se encaixa no que estou procurando. Pergunto se poderia ir dialogar com
sua filha e ela diz prontamente que sim.

Chego no dia combinado, Karina estd no portdo me esperando. Achei
interessante sua empolgagdo com a minha chegada apesar de nem me conhecer. Talvez o fato
de alguém querer conversar s com ela e vir até a sua casa por isso a deixe contente. Percebo
sua abertura para dialogar comigo através desse fato.

A Karina tem 11 anos apesar de fisicamente aparentar ter mais. No entanto,
quando conversamos foi perceptivel seus trejeitos infantis. Com a elaboragdo do genograma e
ecomapa'’ pude conhecé-la e saber que gosta de ajudar a avo a cuidar do primo que é
cadeirante e de cantar com as outras criancas na Igreja que frequenta. Passa tempo no
computador vendo seu Facebook, ouvindo musicas e jogando jogos da Barbie e Hello Kitty.
Na televis@o gosta da novela Chiquititas, desenhos animados e outros programas. Seus irmaos
sdo J. de oito anos, L. de cinco e T. de um ano. Ambos J. ¢ T. tem bronquite. Parece ser
timida e sorri o tempo inteiro que conversamos.

Sua mae sai para buscar o irmao mais novo na creche e ficamos em sua casa
para conversarmos. Com essa atitude percebo a confianga da mae em mim. Penso também
que sera a primeira vez que conversarei com uma crianga sem interrupgdes ou a presenga de
outrem.

A casa ¢ muito limpa e organizada apesar de sua simplicidade. Relembro de
todas as casas que passei € noto que todas eram limpas, talvez como uma demanda de cuidado
da crianga que tem bronquite ou asma. A propria Karina confirma que ajuda a mae nas tarefas
domésticas, e “tirar o p6” é uma delas. A menina compartilha com a mée o cuidado da casa e

dos irmaos, ajuda que foi solicitada pela mae.

10 Vide “Genograma 8” ¢ “Ecomapa 8” ao final deste capitulo,
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Karina: Tirar o po da casa, limpar a cozinha, fazer almoco, olhar o T. |...]
Brincar, ficar com ele um pouquinho no colo, levar la fora, colocar para engatinhar.

[-]

Karina: O T. acorda de madrugada para deitar no meio da minha mde e do
meu padrasto. Dorme no berco, mas acorda de madrugada para ir para a cama. Ou ele
acorda e vai me acordar e fica: “Tata, oh Tata!”.

Ana: E porque sera que ele te acorda?

Karina: Minha mde que ensinou.

O cuidado que oferta aos irmaos ¢ estendido aos primos A. que tem anemia
falciforme e K., que ¢ cadeirante. Ela vai a UBS com eles, ajuda a trocar a fralda, os alimenta
e brinca com eles.

A Karina diz ser “legal” ser irma do J. e do T. e logo traz a questdo da doenga,
algo que ndo a agrada e a deixa triste, o que me faz pensar que deve ser um motivo de grande

tristeza para ela, pois aborda esse assunto logo no comego de nossa conversa.

Ana: Como é serirmado J. edo T.?

Karina: Legal. S6 ndo gosto quando eles ficam doentes.

Ana: Por qué?

Karina: Porque dai eu fico triste. [...| Eu ndo gosto de ver meus irmdos

doentes.

Como a irma aborda a questdo da doenga dos irmaos, pergunto como ¢ isso. A
irma da crianga reconhece os sintomas fisicos da doenca e as alteragdes nos irmaos, mas nao

tem conhecimento sobre a doenga em si.

Ana: E como eles ficam quando estdo doentes?
Karina: Um ronca demais (risos) [...] O nariz dele tranca a noite. Mas so

quando ele estda com a bronquite atacada.
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Por reconhecer os sintomas da bronquite, a irmd tem um movimento de
vigilancia para com o irmao doente, principalmente o J. que dorme no mesmo quarto que ela.
Ao contrario de Larissa, a Karina ndo se incomoda com o ronco do irmdo e intensifica sua

vigilancia quando ele esta assim.

Karina: Tem vezes que eu fico a noite inteira acordada com ele.

A: Por qué?

Karina: Porque ele fica com falta de ar. Dai ele fica respirando pela boca.
Ana: E o que vocé faz?

Karina: Eu fico cutucando ele para ele parar.

Karina comentou que a doenga dos irmaos a deixa triste e quando estd assim
fica mais quieta, ndo quer falar, modifica seu comportamento. Busca no livro de medicina
veterinaria, profissdo que almeja exercer no futuro, seu refugio para a tristeza. Entrar no
mundo da veterinaria, que ¢ o que quer para seu futuro, seria uma maneira de fugir do

presente? Fecha-se para ndo enfrentar o que esta acontecendo ao seu redor?

Karina: Fico quieta no meu canto, fico sem ouvir musica, fico sem falar com

ninguém. [...] S0 fico quieta lendo livro.

A relagdo entre os irmdos ¢ diferente nos momentos de saude e de crises de
bronquite. Karina diz ndo brigar com o irmao quando ele estd doente. Afirma que o irmdo J. é
mais carinhoso quando estd doente, em contrapartida, ela considera-se carinhosa o tempo

todo. Portanto, ha carinho, briga e cuidado dependendo do estado de saude dos irmaos.

Ana: Tem mais alguma coisa que mexe com vocé?

Karina: Quando eu bato neles.

Ana: Por qué?

Karina: Porque dai eles batem em mim e eu devolvo e depois eu fico

magoada.
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Quando falou sobre bater nos irmaos diz ficar magoada depois de bater neles.
O mesmo sentimento que Camila citou. Com Camila fiquei na davida se o sentir-se mal
depois de bater era fruto de um conflito pessoal seu, por perceber o irmao como bonzinho e a
si mesmo como ma. Entretanto, no didlogo com a Larissa acredito que ndo. Por verem a
condicdo de saude dos irmdos que de fato é mais fragil que delas mesmas, as irmas sentem-se
mal por baterem em seus irmaos, afinal elas estdo sempre em vantagem. Sdo mais velhas e
mais fortes que eles e por isso ¢ desvantagem para o mais fraco quando apanham?

Encerramos a conversa. Enquanto conversavamos a mae voltou da creche, e foi
fazer atividades da casa. Percebi maior facilidade de fusdo de horizontes quando a crianga tem
a liberdade de ser sem expectativas ou demandas de alguém conhecido. Ao mesmo tempo
acredito que foi genuino e bom o encontro com todas as criangas, mesmo quando
acompanhadas.

Gosto de nosso didlogo, mas sinto que tem algo mais a ser explorado ¢ que néo
consegui ver plenamente nesse dialogo. Faco o convite para ela tirar foto do irmdo e

marcamos outro dia para eu voltar.

A foto

Voltei para ver as fotos da Karina e a mae contou que ela me esperou ansiosa,
queria saber que horas eu iria chegar. Entretanto, ¢ marcante para mim a timidez dela. Se a
mae nao falasse eu jamais saberia que ela apreciava dessa maneira a minha presenca.

A mae tinha uma foto no celular. J. ndo gosta de tirar fotos e por isso Karina
ndo teve muito sucesso ao tentar fazé-lo. Nossa segunda conversa foi curta, mas ainda sim
cheia de horizontes que se fundiram e de elementos para a compreensao dessa experiéncia.

Ao falar sobre a foto, Karina afirma que ¢ legal ser irma do J. e do T. porque
“tem irmdos para cuidar”, cuidado que ¢é ofertado através do carinho, amor, brincadeiras e
aten¢do. Ela gosta de vé-los felizes e isso significa tudo para ela. Ao falar sobre isso se mostra
emocionada.

Tento entender melhor a razdo dessa emogdo, mas ela ndo tem mais nada a
acrescentar naquele momento. Respeito € vou embora com o sentimento de que tem muito
mais nesse horizonte do que eu estou conseguindo entender agora.

Ela diz que ama escrever cartas ¢ vai ficar feliz de fazer uma, assim voltarei

mais uma vez.
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Nesse tempo entre o segundo e terceiro encontro, vejo por acaso, a Karina na
UBS. Ela vem correndo ao meu encontro, me abraga e nao solta mais até ir embora. A mae
brinca que se eu quiser posso levar para casa e a Karina disse que iria mesmo. Ela fala que
nao quer o0 nosso encontro porque vai ser o ultimo e diz ndo entender por que depois disso eu
ndo vou mais a sua casa para conversar com ela. Acredito que eu ainda ndo tenho total
percepcao do quanto essa pesquisa pode ou ndo afetar essas criangas. Sera que todo vinculo
com elas é dessa maneira? Posso dizer que com todas as criancas foi assim. E essa relagio
diferenciada? O que faz com que ela seja assim? E a escuta de uma populagio pouco
acessada? E a atencdo dispensada para ela o que a faz sentir-se importante? Nio consigo
definir de fato o que pode ser, mas posso afirmar que essa relagdo onde se permite a fusdo de
horizontes e entrada no circulo hermenéutico é potente para cuidar do outro de maneira mais

ampla.

A carta

Conforme combinado cheguei para conversar com a Karina sobre sua carta.
Nao sabia o que esperar de seus escritos, mas estava ansiosa para vé-la. Sou recebida com a
Karina de bragos cruzados e sorriso no rosto. Disse estar triste e brava porque esse era o nosso
ultimo encontro. Depois de nosso encontro por acaso na UBS ela parece mais solta e mais a
vontade comigo.

Entrega-me a carta e eu pergunto se posso ler com ela. Diante da resposta
positiva abro a carta e lemos juntas e depois dialogamos. Em todo o dialogo a L., irma mais

nova, nos acompanhou.

5 2
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Tlustragdo 5 - Carta de Karina. Sdo Carlos — SP, 2013.



Capitulo 8 - Mais um de futuros dialogos: Karina

138

pom (see) (e (qua) (qur) (sex] (she) / ,

Uefa (oL mmmoo dc Tcdm 9‘9

3
T~

XYMMDQ’ Q.Qﬂm\/ 0, 011, ud 1Y M qg,} ))/111U‘~

0T Wléh, de o, wama e linloo

como olpb Zodio auwilie vndnmen

.[\\)
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Tlustracdo 7 - A segunda parte da carta de Karina. Sdo Carlos — SP, 2013.

Apos a leitura fico muito intrigada com o termo “saudaveis” utilizado por

Karina e seu ponto de interrogagdo ao final da carta. Quando olho para essa familia vejo que

tem duas criangas doentes, o ultimo pensamento em minha mente seria de saude. Sera que

essa ¢ a minha percepcdo da familia? Sou eu e os meus preconceitos? Lembro-me que o

conceito de saude e doenca pode ser muito mais amplo do que as minhas defini¢des pessoais.

Rio da minha propria historicidade.

A Karina explica:
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Karina: Sdao trés coracoes, meu, do J. e do T. Ah! Esquecemos de um, o dela

(aponta para o coracio da L.). — o coragdo dela estd separado, mas estd na carta.

Questiono sobre essa felicidade do irmado e tenho como resposta que eles sdo
felizes, porém ela ndo detalha essa felicidade. Interrogo também a questdo do ser saudavel e a

resposta € que eles sdo sauddveis sim porque fazem atividades de crianga.

Ana: Por que eles sdo muito sauddveis?

Karina: Do jeito que eles brincam, correm, pulam como macaquinhos.

E na carta ela afirma que apesar dos problemas eles sdo felizes. Ela me
explica que os problemas sdo em maior parte do J.. Ele vai ter que operar do ouvido em
um futuro proximo e tem bronquite. A irmd afirma sentir-se preocupada com essa

situagdo do irmao porque ela tem que estar sempre vigilante.

Karina: [...] tem que ficar atenta a qualquer coisa.
Ana: Tipo o qué?

Karina: Como esses dias, como meu irmdo estava, entendeu?

Na verdade eu ndo entendo, mas ela ndo se prolonga nesse assunto. Pergunto
se ela tem medo e ela nega, diz que s6 tem preocupacdo mesmo. Esse sentimento, entretanto a
incomoda. A Karina deve ficar sempre atenta ao seu irmao, e por esse motivo eu compreendi

porque ela fica acordada com ele. A preocupagdo deve ser algo constante em sua vida.

Ana: Essa preocupagdo te incomoda?
Karina: um pouco

L..: um pouco ndo, bastante

A: E por qué?

Karina: porque eu quero os trés brincando.

Se os trés irmaos estdo brincando e rindo a irma fica menos preocupada

e talvez sua vigilia seja menos intensa. Ela diz que faz cosquinhas para os fazer rir. A
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irma preocupa-se € age para ver os irmdos felizes apesar dos problemas. Percebo
muito engajamento da Karina para prover bem estar aos irmaos. Quanto isso pode ser
pesado para uma crianga de 11 anos? Como ela faz para elaborar tudo isso?
Acredito que era a intensidade desse cuidar e preocupar-se que eu sentia que
ndo conseguia entender completamente. Essa irmd tem varios elementos para pensar e
preocupar-se. Sinto empatia para com ela. Fico feliz de poder ouvir sua historia e
compreender com ¢ ser irma. Fico contente de saber que poderei contribuir através dessa
pesquisa para que os profissionais de saude possam perceber e cuidar desses tantos irmaos e
irmas que existem e que talvez tenham responsabilidades tdo pesadas para sua idade como
alguns dos que eu entrevistei tinham. Profissionais que possam ajudar essas criangas ¢
adolescentes a serem percebidos e escutados e ajuda-los a elaborar tudo isso que vivenciam.
Acabamos a conversa e diante de sua tristeza aceito seu convite para ficar um
pouco mais e aprender como ela faz seus desenhos. Sinto esse momento como precioso e
intenso. Percebo a importdncia da ac¢do e desses poucos, mas valiosos momentos que
passamos juntas. Em meu coragdo tenho gratiddo por cada irméo que aceitou dialogar comigo
e contribuiu para meu caminhar na compreensdo do que é ser irmdo de uma crianga com asma

ou bronquite.

e e —— e

Tlustracao 8- Desenho feito por Karina para eu guardar de lembranca e para ensinar-me sua técnica de
desenhar. Sao Carlos- SP, 2013.
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A relacgdo fraterna das criangas e adolescentes ouvidos neste estudo ¢ marcada
pela unido, companheirismo, amizade e prote¢do onde a simples presenca do irmdo em suas
vidas ¢ entendida como felicidade e, portanto “legal” e “normal”. Assim, ao perguntar como ¢
ser irmdo de fulano, logo vem a palavra legal, normal, pois o que sobressai ¢ a irmandade. O
irmao ¢ um parceiro de vida e, assim, de brincadeiras e brigas, agdes tipicas do mundo
infantil.

A relagdo entre os irmaos esta estruturada no sentimento de bem-querer, na
solidariedade e companheirismo. Desta maneira, tanto na felicidade quanto em momentos
dificeis ¢ de sofrimento, como acontece na agudizagdo da asma ou bronquite, ha a
mobilizagdo para estar junto com o irmao, dando-lhe o que for possivel, buscando seu bem-
estar ¢ desejando amenizar o sofrimento. A¢des de carinho, atengo e cuidado, na forma que a
socializagdo lhe proporcionou, sdo manifestas.

Neste sentido, percebe-se que a familia, enquanto contexto social primario
destas criancgas, transmite conceitos e valores através da dindmica familiar. Estes interferem
na forma como cada irmao interage entre si.

A unidade familiar tem no adoecimento/risco da agudizacdo da asma ou
bronquite elementos sobressalentes e balizas de sua dindmica. Com isto, nas distintas
interacdes entre os membros que compde a familia (dentre os quais estd o irmdo), ha a
transmissdo de conhecimentos, a saber: asma ou bronquite é evento sério e pode gerar a
morte; crianga com asma ou bronquite ¢ vulneravel; familia tem a responsabilidade de
proteger a crianga com asma ou bronquite, quando deve exercer agdes de vigilancia, cuidado
medicamentoso (sabem sobre a acdo de cada medicamento, como e quando o irmdo deve
utilizar a bombinha), cuidado ambiental e prevencao de riscos e crises. A par destes legados, o
irmdo, como parte integrante do sistema familiar, compartilha a responsabilidade de protecao.
O sistema familiar impoe a ele o papel de colaborador em algumas situagdes e, em outros o
principal executor de tais agOes. Essa responsabilidade ¢ dita por eles ser além do que sua
idade deveria ter € maior que a dos amigos a que se compara.

Contribuir com o cuidado familiar ao irmao € algo reconhecido e exaltado por
algumas familias e, em outras é entendido quase que uma obrigagdo de irmdo. Espera-se da
crianga/adolescente comportamentos em relagdo ao irmao com asma ou bronquite e, quando
ndo executados sdo motivos de repreensao.

Em adicdo, a crianca ou adolescente sente-se tratada de forma diferente ao
comparar a forma como os pais ¢ familia tratam o irmdo com asma ou bronquite. Entendem

existir mimo e predilecdo, fato desaprovado por eles. Nao ha suficiéncia na justificativa de
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que um filho tem a asma ou bronquite e o outro ndo e, por isto merega o tratamento
diferenciado. Eles tratam o irmdo como alguém igual a eles e, por isso esperam dos pais
tratamento similar aos filhos. O adolescente chega a relatar aos pais a percepgdo da atencao
diferenciada que o irmao com asma ou bronquite tem ¢ o desejo de receberem a mesma
aten¢do. Ja as criangas manifestam indicios da necessidade de atengdo por parte dos pais.

Conviver neste contexto onde ha responsabilidades delegadas (em algum grau)
e estas extraem dele oportunidades tipicas de outras criangas ou adolescentes de sua idade
como por exemplo, passar mais tempo com os amigos, ter de faltar a escola e até ser
prejudicado por causa disso, prejudicam-se na vida escolar, deixam de passear, ¢ como
consequéncia tem sentimentos ambiguos. O querer bem ¢ o amor ao irmdo confrontam-se
com a tristeza e frustracdo de ndo ter a liberdade para buscar seu proprio caminho. Ele esta
praticamente moldado pelas necessidades familiares para suprir as demandas de prote¢do ao
irmdo com bronquite ou asma. Neste contexto, em familias nas quais as maes executam
trabalhos remunerados fora do lar, hd potencializagdo do limite. Ndo querem sentir raiva ou
citimes, mas sentem, o que traz um conflito interno.

Ressalta-se ainda a compreensdo de ser a relagdo fraterna duradoura,
provavelmente pelo resto da vida. Imaginam que os pais e outros entes familiares, hoje
adultos, morrerdo antes do irmdo e, assim, ele é o companheiro consanguineo que o
acompanhara pela vida, por mais tempo. Este fato potencializa a unido com o irmao.

Essa unido ¢ fruto do amor que sentem um pelo outro, do querer bem.
Especificamente a asma e bronquite, em suas agudizacdes, traz o medo da separagdo, figurada
por eles como morte ou possibilidade de morrer. Assim, por meio de observagdes e/ou de
orientacdes de familiares, aprendem e sabem reconhecer sinais de que a asma ou bronquite
esta se agudizando, bem como a severidade deste quadro de agudizacdo. Com este
conhecimento em maos, comportam-se de forma vigil em relagdo a tais sinais, bem como na
prevencao de fatores desencadeantes dos mesmos. Entendem esta atitude como de cuidado ¢ a
fazem como parte integrante do cotidiano.

Desejam obter mais informagodes sobre a situacdo de adoecimento do irmao,
contudo ndo encontram pessoas disponiveis € com conhecimento neste grau. Assim,
conformam-se e envolvem-se com agdes de prote¢do ao irmdo, sobretudo prevenindo crises e
evitando a “morte”. Os irmdos que possuem maior conhecimento sobre a doenca sentem
menos medo da morte do que aqueles que receberam poucas informagdes. Contudo, ambos os
“grupos” sabem desenvolver intervengdes para resolver a crise de asma ou bronquite, bem

como acompanhar sinais de melhora e/ou piora da mesma.
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Como destacado, cada familia processa a integracdo da doenga na familia e na
vida do irmdo de uma forma particular. Contudo, ha familias nas quais a crianga doente
cronica € o apoio social existente e, nestas a presenca de sentimentos ambiguos por parte da
crianga/adolescente ¢ maior. Sentem-se frustrados pelas oportunidades perdidas e pelo peso
da responsabilidade a eles aferida. Na somatoria, ndo se arrependem, pois ¢ de maior valia o
bem estar do irmao, perceber que conseguem exercer a protecao.

Até nas brigas, agdes comuns entre irmaos, por vezes chegam a sentir-se
culpados. Alguns irmaos brigam apenas quando a crianca esta fora de seu quadro agudo de
doenga, outros brigam de qualquer maneira. Alguns sentem tristeza ¢ magoa apos brigarem,
especialmente pelo entendimento de vulnerabilidade do irmdo com ou bronquite, da sua
autocobranga ¢ a exigé€ncias de outros para que ele seja forte.

Os irmaos exigem de si forca para enfrentar os diferentes sentimentos e
continuar cuidando do irmdo. Eles ressaltam que diante da doenga do irmao a relagdo fraterna
¢ alterada, perdem o companheiro de brincadeiras e anseiam ver a recuperacdo dele e retomar
as atividades de irmaos e a relagdo fraterna tipica.

Essa trajetoria dos irmdos € solitaria, e quando encontram apoio sentem-se
mais fortes e seguros. No caso deste estudo, o apoio foi na pessoa de uma tia, vizinha e do
proprio irmao doente. A espiritualidade, geralmente reflexo das crengas de sua familia,
também foi destacada como apoio. Apesar disso, quando a crianga esta em um quadro de
agudizacdo da asma ou bronquite, o irmdo fecha-se, fica quieto e triste, reflexo dos
sentimentos que tem de elaborar diante do sofrimento do irmdo. Na busca por ajudar no bem
estar da crianga com asma ou bronquite, os irmaos tentam fazé-la sorrir, pois entendem essa
agdo como sinénimo de melhora.

Tudo isso veem como algo normal, faz parte do cotidiano e da vida. Nao se
percebem diferentes de outras familias. E por esse mesmo motivo que se consideram como
saudaveis, e ndo familias com um doente. A vida lhes foi apresentada assim, € vivenciam essa
situacdo com normalidade. Até porque ajudar faz parte do ser irmdo, é inerente a relagédo

fraterna.
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Estou diante do meu entendimento acerca da experiéncia de ser irmado de uma
crianga com asma ou bronquite ap0s a conversa com essas oito criangas e adolescentes.

Nesse sentido, vejo a beleza de adotar a hermenéutica filosofica de Gadamer
que, ao romper, de certa forma, com a linearidade e positividade de métodos, permitiu-me
considerar horizontes na compreensao, o meu e o do outro. Implica, por meio disto, um enlace
amplo, profundo e intenso sob a liberdade de ser e permitir o outro ser, um caminho esculpido
junto e, também separado. Contudo, nitidamente afetava a ele ¢ a mim a entender e
transcender tal percepgdo, no eterno movimento de ser e, portanto, compreender. Derivado
deste processo, hoje entendo que métodos ddo vieses a compreensdo e, portanto, de certa
forma sempre podemos questionar se os resultados sao ‘verdades’.

Apendi que a hermenéutica filosofica gadameriana amplia a compreensio e,
percebi-me refletindo, questionando, considerando o que vivia nos didlogos com os
participantes deste estudo, os quais me comprometi a entender. A par de meu atual e, ja antigo
entendimento, trago abaixo aspectos centrais que estiveram sendo constantemente
ponderados.

O irmao da crianga com asma ou bronquite percebe sua familia, inclusive seu
irmado doente cronico, como ‘normal e saudavel’. Trata-se de seu contexto de vida e portanto,
incorpora a crianga em sua vida e vai, com e pelas instabilidades nela presentes, existindo.
Assim € seu viver e ser.

Esse entendimento determinou em mim reflexdes acerca de meus conceitos de
saude e doenga, e percebi que minha historicidade repercutiu em um conceito de saude, nos
moldes descritos na Alma-Ata (1978), amplamente difundido pela Organizacdo Mundial da
Satide (OMS) no final da década de 1970. Ou seja, saide como “estado de completo bem-
estar fisico, mental e social, ¢ ndo simplesmente a auséncia de doenga ou enfermidade”.
Estranhei por demais considerar que ter um irmado “doente cronico” seja entendido como
“saudavel” por criangas e adolescentes. Refleti constantemente como poderia isto ser sentido
desta forma. Essa afirmagdo choca-se com a minha defini¢do de saide moldada pelos
conceitos acima apresentados, € que estavam muito fortes dentro de mim no decorrer de toda
essa pesquisa.

Entretanto, as colocagdes de Ayres (2004b) estiveram presentes em meu
caminho e trouxeram elementos relevantes para tal pré-conceito sobre saude, de forma a
permitir transpo-lo. Ayres (2004b) afirma que esse conceito da Alma-Ata define satde a algo
tdo completo e pleno, que torna invidvel sua realizacdo como horizonte, ou seja, ndo ¢

possivel ampliar a concepcao de satde, ela restringe-se a sua defini¢do. Isso me incomodou,
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pois durante todo esse caminho busquei horizontes e, quando me deparei com esta questdo do
continuum saude-doenga e como ela esta presente na vida de pessoas, fui percebendo que a
forma como eu entendia isso agia como se fosse um muro e nao um horizonte.

Contudo, ao perceber que os irmaos estavam apontando o ser normal e
saudavel ao entendimento de saude atrelada “a ideia mais ampla de felicidade” (AYRES,
2004b, p. 19), fui entendendo o que traziam e, simultaneamente questionando a atitude que a
saude e seus servicos adotam perante as pessoas, engessando seus processos de felicidade, na
medida em que tomam a doenga ou a saide como referéncia, agindo como ‘muros’ nos
processos de enfrentamento inerentes ao viver.

Todos noés estamos sempre em movimento ¢ em transformagao, consequéncia
das vivéncias e, por meio delas, podemos entrar em contato com o desconhecido, quando o
processo usual é reconstruir-se (AYRES, 2007), exatamente o que foi vivenciado neste
estudo. Dessa reconstru¢do nasce um novo (que em breve sera antigo), com o qual
interagimos continuamente ¢ ele nos desacomoda e reacomoda constantemente na maneira
como compreendemos a nds mesmos, nossas relacoes e o mundo em que vivemos (AYRES,
2007). Neste sentido, saude remete a constru¢do compartilhada, pelo irmao e sua familia, de
suas ideias de bem-viver e da maneira que busca realizar-se na vida (AYRES, 2007).

Nesse contexto, felicidade, ¢ uma “experiéncia vivida valorada positivamente,
experiéncia esta que, frequentemente, independe de um estado de completo bem-estar ou de

perfeita normalidade morfofuncional” (AYRES, 2004b, p. 19). A felicidade

¢ uma ideia reguladora, que se relaciona com uma série de estados ou condi¢Ges
materiais e espirituais, mas ndo se confunde com eles e nido pode ser garantida a
priori por nenhum deles. Por outro lado, a felicidade ndo esgota suas exigéncias e
potencialidades no alcance de qualquer desses estados ou condigdes: uma
experiéncia de felicidade que se alcance em um dado momento se buscard, no
minimo, preservar. A experiéncia da felicidade evidencia, com seu devir, outras
possibilidades de apropriar-se da existéncia e, portanto, novas exigéncias para sua
permanéncia. Ela convive o tempo todo com infelicidades - interesses negados,
frustragdes, obstaculos, limites, dores, angustias. (AYRES, 2007, p. 56).

Nesse estudo, a compreensdo verdadeira dessa experiéncia de ser irmao de
uma crianga com asma ou bronquite s6 ¢ possivel se ampliarmos o conceito de saude e nos
remetermos ao conceito de felicidade proposto (AYRES, 2004b). Somente assim, pude
compreender a experiéncia comigo partilhada. As criangas e adolescentes dialogavam comigo
sobre a felicidade advinda da presenga do irmdo em suas vidas. Essa felicidade ¢ marcada

pela unido, companheirismo, amizade, protecdo e também brincadeiras e brigas, proprias da
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idade e do ser irmao. Interessante foi que os irmdos ndo trouxeram a doenga em si ou a
afirmagdo que o irmdo ¢ doente, mas sim o movimento de busca da felicidade, a qual contém
situacdes adversas, de lutas e conquistas.

Fui percebendo o quanto a relagdo fraterna era forte e a irmandade, que tem
como base o sentimento de bem-querer, solidariedade e companheirismo, estava presente no
viver a felicidade e sua busca. Nesta trajetoria, os irmdos apresentam-se nos momentos
dificeis da forma como conseguem e seu momento de desenvolvimento permite. Langam-se
com seus irmdos e familia no enfrentamento das adversidades que a asma ou bronquite
proporcionam. Oferecem, com base na compreensdo que processam, o que podem e, buscam
ser ativos no alcance de bem-estar de seus irmdos quando exercem a¢des para diminuir ou
eliminar o sofrimento identificado por eles. Ou seja, percebe-se manifestagdes como agdes de
carinho, atengdo e cuidado, na forma que a socializagéo lhe ofertou.

O aspecto acima descrito também foi identificado em estudo com irméaos de
criancas que nasceram prematuras, com baixo peso e que tiveram sequelas no
desenvolvimento (GAAL et al., 2010), quando se identificou a forte manifestagdo do senso de
irmandade, com presenca de atitude que oferta ao irmao aquilo que ele precisa, inclusive
quando ndo sdo requisitados ou reconhecidos pelo irmdo em sua execucdo. A lealdade e o
senso de protegdo, intrinsecas a relacdo fraterna, estiveram presentes neste € no estudo de
Gaal et al. (2010), assim, com em estudo relacionado ao ser irmao de criangas com cancer
(CHERON; PETTENGILL, 2011) que descreve ainda o quanto ha esfor¢o para estarem
presentes junto ao irmado que convive com a doenga cronica.

Read ef al. (2011), em estudo com irmaos de criangas com distrofia muscular
de Duchenne, da mesma maneira que esta pesquisa, relata que os irméaos aceitam e justificam
para si racionalmente a necessidade que o irmdo tem de cuidados, apesar de sentirem-se
frustrados e incomodados com essa demanda de cuidado constante.

No estudo de Gaal et al. (2010) salientou-se serem as intera¢des ¢ dinamica
familiar definidas pela cultura de cada familia, determinando as regras do convivio familiar,
os valores, crengas e expectativas comportamentais de cada membro. Os resultados aqui
apresentados reforcam a familia como contexto social primario, com transmissdo de
conceitos, crencas ¢ valores acerca da doenga e seu cuidado. Estes valores moldam a forma
como os irmdos interagem entre si, determinam expectativas de comportamento ao irmao,
com repercussdo na dindmica familiar, pois sempre que tais expectativas ndo sdo

correspondidas, vivenciam desaprovagao e repreensao por parte dos pais.
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Algumas familias ressaltaram e reconheceram o cuidado que as criangas ou
adolescentes oferecem ao irmdo que convive com a doenga cronica. Em outras familias essa
acdo ¢ entendida quase como uma obrigacdo, sem grande reconhecimento, fato este que € de
alguma forma fonte de sofrimento ao irmdo. Em estudo com irméaos de criangas com distrofia
muscular de Duchenne (READ et al., 2011) verificou-se que os irmaos se sentem frustrados e
cansados frente a falta de reconhecimento da familia de seu esfor¢o em cuidar do irméao.

Dentre os conceitos e valores veiculados na dinamica familiar no contexto da
asma ou bronquite destacaram-se, no presente estudo, os seguintes: (1) a asma é um evento
sério que pode levar a morte se ndo for cuidada corretamente; (2) a crianga com asma ou
bronquite ¢ mais vulneravel e precisa de protecao; (3) toda a familia tem a responsabilidade
de proteger a crianga com asma ou bronquite exercendo agdes de: vigilancia a crianga doente,
cuidado ambiental como prevencdo de crises, minimizar a exposi¢do aos desencadeantes da
crise ¢ cuidado na vigé€ncia das crises.

O irmdo, como parte dessa familia, compartilha dessas responsabilidades de
protecao e, muitas vezes, ¢ o principal executor das mesmas. Essa responsabilidade ¢
percebida por ele como além do que sua idade deveria ter e da que os amigos em idade similar
tétm em suas respectivas familias. Compartilhando dos mesmos sentimentos, irmaos de
criancas que nasceram prematuras, com baixo peso e que tiveram sequelas no
desenvolvimento (GAAL et al, 2010) afirmaram ter diversas responsabilidade junto ao
irmdo, muitas vezes até substituindo os pais em seu papel. Outro estudo com irmdos de
criancas com doengas cronicas (BRANSTETTER et al., 2008) corrobora com os achados
deste estudo e aponta que os irmaos assumem de fato responsabilidades proprias a adultos.
Tal dado também foi apontado em estudo com irmaos de criangas com espinha bifida
(BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008). Porém, ao contrario da compreensao desta pesquisa, o
estudo de Gaal et al. (2010), que reconhecem ter responsabilidades junto as criangas,
entendem tais obrigagdes como algo comum, ordinario, justificado pelo fato de serem parte da
familia e de tal a¢do ser responsabilidade de todos, deles inclusive.

Nesse contexto de responsabilidades delegadas, é retirado ou limitado da
crianga/adolescente irmdo de crianga com asma ou bronquite, oportunidades tipicas da idade.
Além disto, ha inferéncia de que esta crianca ou adolescente sente-se colocada em “segundo
plano” na familia. Ambos os elementos despertam sentimentos ambiguos. Sentem-se
frustrados pelas oportunidades perdidas e pelo peso da responsabilidade a eles aferida, porém
ndo se arrependem, pois incorporaram como de maior valor na sua busca por felicidade o

bem-estar do irmdo e a percep¢do de que conseguem exercer protecdo a ele. Esse mesmo
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entendimento ¢ apresentado no estudo de Branstetter ef al. (2008), em que os irmdos de
criancas com condi¢des cronicas como cancer, fibrose cistica, diabetes, espinha bifida e
alteracdes no desenvolvimento falam sobre a insatisfagdo de ter que atender a essas
responsabilidades enquanto querem fazer suas atividades, comum a sua faixa etaria. O assunto
também ¢ discutido em outro estudo (READ et al., 2011) onde os irmaos de criangas com
distrofia muscular de Duchenne relatam dificuldades para se dividir entre suas atividades
pessoais e as demandas da familia no cuidado do irmao doente croénico, apesar de, na maioria
das vezes, conseguir manejar ambas as questdes. Ja o estudo de Bellin, Kovacs, Sawin (2008)
afirma que ter um irmdo com uma condi¢do cronica impacta a vida em varios aspectos como
as preocupagdes financeiras, saude, futuro ¢ vida social. Ao mesmo tempo, esse estudo
(BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008) descreve que os irmdos veem vantagens Unicas que s
tiveram por terem um irmdo doente crénico.

Quanto aos sentimentos ambiguos, 0 bem-querer e amor ao irmdo conflitam-se
com a tristeza ¢ frustagdo de ndo ter liberdade de procurar seu proprio caminho, pois deve se
moldar as demandas familiares de protecdo ao irmao com asma ou bronquite. Neste contexto,
algumas criangas e adolescentes deste estudo demostraram ter mais sentimentos ambiguos
quando o irmdo com asma ou bronquite ¢ sua maior fonte de apoio social. Nesse contexto,
sentimentos como ciimes e raiva estdo presentes e despertaram nos irmaos um conflito
interno constante, pois amam incondicionalmente o irmao. No estudo de Read et al. (2011)
com irmaos de criangas com distrofia muscular de Duchenne esta mesma ambivaléncia de
sentimentos esteve presente, bem como o conflito entre seus interesses e aqueles esperados
pelos pais e pela crianga doente cronica, resultando em sentimentos ambiguos de raiva e
frustacdo, e outros como vergonha, tristeza e descontentamento. O estudo de Bellin, Kovacs,
Sawin (2008) afirma existir esse conflito interno nos irmaos de criangas com espinha bifida
participantes de sua pesquisa, pois sentimentos como culpa, ciumes, vergonha e dificuldade
de elaborar essa experiéncia € sentido paralelamente com a intensa vontade de proteger,
preocupagdo e empatia para com seus irmaos doente cronicos.

Um estudo com irméos de criangas com cancer (CHERON; PETTENGILL,
2011) afirma que os irmdos procuram informagdes sobre o tratamento da doenga da crianga
através da leitura, pesquisa e buscam apoio da familia ¢ de amigos para poderem sentir-se
mais fortes e ajudar o irméo. Esse movimento de busca por informagdo também ¢ feito pelas
criangas ¢ adolescentes irmdos da crianga com asma ou bronquite, pois sentem-se mais
seguros ¢ fortes, entretanto, encontram poucas pessoas disponiveis € com conhecimento sobre

a doenga, no caso deste estudo uma tia, uma vizinha e o préprio irmao doente despontaram-se
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como apoio informacional e social. O estudo de Read et al. (2011) corrobora com a
compreensdo deste estudo, pois afirma que os irmaos de criancas com distrofia muscular de
Duchenne tiveram conhecimento sobre o diagnostico através da observagdo e informagdes
dos pais e/ responsaveis por eles. Houve pouca, mas ainda sim existente, oferta de informagao
através de grupos de apoio e via internet. Esse conhecimento foi util e despertou nos irmaos
aceitacdo da condi¢do da crianca (READ et al., 2011).

Diante da escassez de suporte, conformam-se ¢ seguem na busca por felicidade
envolvendo-se em acdes de prote¢do do irmdo, principalmente no esfor¢o de evitar as crises e
evitando a “morte”. As criangas ou adolescentes que tem maior conhecimento sobre a doenga
sentem menos medo da morte em comparagdo aos que tem menos informacdo, apesar disso,
todos sabem desenvolver intervengdes para resolver a crise de asma ou bronquite e
acompanhar os sinais de melhora ou piora dela. No estudo de Cheron e Pettengill (2010), os
irmdos de criangas com cancer tém a¢Oes de protecdo ao irmdo, mas nao como fruto da
conformidade com a falta de informagdo como no caso das criancas ou adolescentes deste
estudo, mas sim por terem orientacdes médicas e a vontade de cumpri-las para ajudar o irmao
em sua recuperagio.

Ainda na tbénica do suporte para o irmdo, um estudo com irmaos de criancas
com cancer apontou o apoio espiritual como importante e fonte de conforto para a situagdo
que vivencia (CHERON; PETTENGILL, 2011). Esse dado corrobora com a compreensao
adquirida nesta pesquisa, em que a espiritualidade, fruto das crengas familiares, foi destacada.
Situacdo citada também pelo estudo de Bellin, Kovacs, Sawin (2008), onde a espiritualidade
foi um guia para o entendimento e aceitagdo da situagdo familiar que vivenciam segundo
irmaos de criangas com espinha bifida.

A escassez de apoio, adicionada a inconstancia que a asma ou bronquite traz
diante da agudiza¢do da doenga, despertaram nos irmdos deste estudo o sentimento de
tristeza. Por esse motivo, eles fecham-se, ficam quietos e pensativos, e apontam para uma
jornada solitaria, em que vivenciam e elaboram seus diversos sentimentos sozinhos. Assim
como neste estudo, tristeza também esteve presente na trajetoria de irmdos de criangas com
cancer (CHERON; PETTENGILL, 2011). Essa mesma compreensdo ¢ apresentada em outro
estudo (BRANSTETTER et al/, 2008) em que os irmdos de criangas com condi¢des cronicas
como cancer, fibrose cistica, diabetes, espinha bifida e alteracdes no desenvolvimento tem
uma sensac¢do de serem isolados diante das demandas de cuidado da crianca doente cronica. A
tristeza ¢ presente também entre os irmdos entrevistados em outro estudo (BELLIN;

KOVACS; SAWIN, 2008), principalmente quando as criangas com espinha bifida vao a
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lugares publico e ndo s@o bem aceitos ou sdo observados com curiosidade. As incertezas
advindas da condic¢do da crianca doente cronica despertam o medo de perdé-lo e remetem a
tristeza. Esses irmaos verbalizaram ndo terem com quem compartilhar seus sentimentos o que
ressalta o sentimento de isolamento, guardando para si seus sentimentos. Esse estudo
(BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008) destaca a importancia de grupos e profissionais que
oucam e dialoguem com esse publico e os ajudem nessa jornada de ser irmao.

Assim como no estudo de Bellin, Kovacs, Sawin (2008), nesta pesquisa os
irmaos apresentaram medo da separagdo, figurada na possibilidade da crianga morrer, que
neste caso traz principalmente medo, seguidos por preocupagdo ¢ tristeza. Por esse motivo,
empoderaram-se através de observagdo e orientagdes de familiares para reconhecer sinais de
que a asma ou bronquite do irmédo esta agudizando para poder assim ser vigilante aos sinais e
prevenir os fatores desencadeantes. Essa atitude € percebida por eles como cuidado e faz parte
do seu dia-a-dia.

Ao fechar-se para o mundo diante das crises da crianga com asma ou
bronquite, o irmdo exige de si forca para enfrentar sua situacdo, afinal, o contexto familiar
aponta ser ele menos vulneravel que o irmdo com asma ou bronquite. Como fator agravante,
quando em quadro de agudizagdo da doenca, o irmdo perde o companheiro de brincadeiras, e
isto faz com que se envolvam mais em agdes para ajudar na recuperagdo de seu irmao/amigo e
voltar assim, a suas atividades tipicas, com brincadeiras e brigas. Essa situagdo comum a
idade, de diversdo e¢ desentendimento, ¢ ressaltado em um estudo (BELLIN; KOVACS;
SAWIN, 2008), onde a doenga cronica da crianca ndo afeta a relacdo fraternal, que ¢
vivenciada sem restrigdes. Apesar disso, no mesmo estudo, outras criangas destacaram que
tem certas atividades que ndo sdo possiveis vivenciar por causa da doenga que o irmdo tem. Ja
nesta pesquisa, alguns irmaos brigam com a crianga apenas quando a mesma esta fora do
quadro agudo da asma ou bronquite, outros brigam de qualquer maneira. Nesse contexto de
brigas, o conflito de sentimentos reaparece, pois 0s irmaos sentem-se tristes ¢ magoados apos
brigarem, marcados pela compreensdo de vulnerabilidade da crianga, acentuado pela cobranga
dos pais para ter determinados comportamentos e sua consciéncia de ser menos vulneravel e
ter de ser forte para ajudar a crianca doente cronica.

Os irmaos de criangas com asma ou bronquite entendem a relagdo fraterna
como duradoura, e afirmam que o companheiro consanguineo é o que o acompanhara por
mais tempo na vida. Reconhecer a dura¢do dessa relagdo potencializa a unido com a crianga
doente cronica e fortalece a ideia de que ajudar o irmao ¢ algo inerente a relagdo fraterna.

Read et al. (2011) detalham que a relagdo entre o irmdo ¢ a crianga doente crénica traz uma
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relagdo mais afetuosa e proxima entre eles devido aos cuidados demandados pela condi¢do da
crianga. Os irmdos da crianga com asma ou bronquite ressaltam a importancia da unido, que ¢
fruto do amor que sentem e do bem-querer. Os irmaos de criangas com espinha bifida do
estudo de Bellin, Kovacs, Sawin (2008) afirmam viver em um ambiente de unido familiar.
Esse dado corrobora com aqueles compreendidos nesta pesquisa.

No ambito das relagdes familiares, as criangas ou adolescentes deste estudo
afirmaram serem tratados de maneira diferente, ao comparar a forma como os pais e familia
tratam o irm3o com asma ou bronquite, em uma relacdo onde ha mimo e predilegdo, fato
desaprovado por eles. Os irmaos, sujeitos deste nosso estudo, ndo aceitam a justificativa de
que o filho tem asma ou bronquite e por isso mereca ou precise desse tratamento diferenciado.
Para eles, o irmdo € irmdo e esperam que os pais tratem de maneira similar todos os filhos.
Em contraponto Gaal et al. (2010) afirmam que para os irmaos, essa predile¢do e tratamento
diferenciado a crianca doente cronica deve ser aceito, € inerente ao convivio familiar nas
especificidades de cada unidade familiar e, por isso, ha conformismo. Os irmédos participantes
de outro estudo (CHERON, PETTENGILL, 2011) afirmam que na experiéncia de ser irmao
de uma crianga com cancer, o mais dificil foi vivenciar o afastamento dos pais, dado que se
contrapde aos encontrados nesse estudo. Outro estudo (READ et al., 2011), que corrobora
com este afirma que os irmdos alegam sentir a falta de atencdo dos pais, o que desperta o
sentimento de exclusdo (READ et al., 2011). Ainda na mesma tonica, parte dos irmaos de
outro estudo alegaram perceber diferentes niveis de expectativas, distribuicdo de tarefas e
atencdo dada pelos pais a crianca doente cronica em comparagdo com aquela dada ao irméo
(BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008). Entretanto, no mesmo estudo, outros irmaos alegaram
ndo ter nenhum tratamento diferenciado em seu ambiente familiar, sendo todos tratados da
mesma maneira (BELLIN; KOVACS; SAWIN, 2008), compreensio que ¢ dissonante a deste
estudo.

Apesar disso, percebem-se como uma familia normal, ndo diferente de outras.
Esse dado corrobora com os achados do estudo de Gaal et al. (2010), em que irmaos
percebem-se como uma familia como as outras, similar a de seus amigos e usam a mesma
palavra que os irmdos deste estudo para definir-se, sdo uma familia “normal”. No estudo de
Read et al. (2011), similar ao encontrado neste estudo, os irmdos de criangas com distrofia
muscular de Duchenne descrevem suas vidas como “normal”, na verdade a inica maneira de
ser que eles conhecem, e acrescenta que na experiéncia de ser irmdo de uma crianca doente

cronica ha aspectos negativos e positivos.
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Os irmdos aqui escutados, percebem-se como integrantes de uma familia
normal como todas as outras, em sua busca por felicidade caminho em que convive com
obstaculos, mas continuam sua jornada da vida. Em contraponto a essa compreensao, o estudo
de Cheron e Pettengill (2011) apresentou a situagdo do irmao de criangas com cancer como
marcado por muito sofrimento e angustia; em outro estudo (BELLIN; KOVACS; SAWIN,
2008) os irmaos de criancas com espinha bifida afirmaram ser a vida diferente, mas nao
dificil, tentam ter a vida o mais “normal” possivel para aceitar e integrar o irmdo doente
cronica em sua vida.

A questdo da normalidade suscita novas reflexdes que dialogaram
profundamente com os pensamentos de Souza ¢ Lima (2007) e permitiram um entendimento
de normalidade que agrega generosamente a compreensdo da experiéncia do irmao. A ciéncia
que fazemos hoje, como ja discutido antes, é fruto de uma racionalidade influenciada pelas
formulagdes filosoficas de Descartes e Kant, que percebe o mundo através de uma concepgdo
racionalista, mecanicista e reducionista, onde o corpo humano passa a ser visto como uma
maquina (SOUZA; LIMA, 2007).

Neste raciocinio, doenca sdo as alteracdes orgdnicas que se afastam dos
padrdes estabelecidos, conhecido como saude. Entretanto, se formos a dire¢do de um
pensamento, como o adotado nesta pesquisa, que amplia os horizontes para novas
compreensdes, ¢ possivel perceber que satide ndo € o oposto de doenga, morte ndo € o oposto
de vida, mas sdo componentes de uma mesma realidade: a vida da familia e de pessoas que
convivem com a crianga que tem uma condi¢@o cronica. Os referenciais de normalidade para
essa familia modificam-se, transformam-se e criam novos padrdes de normas de satde, ou
felicidade, a partir da situacdo da crianga, o que amplia suas possibilidades de realizar essa
felicidade (SOUZA; LIMA, 2007). Todos vivenciam e incorporam esse novo padrao, como ¢
tipico nessas familias, que compartilham uma mesma cultura e crengas, e aqui destacamos o
irmao.

E por esse motivo que essa familia percebe-se como “normal”, uma vez que
seus padroes de normalidade foram construidos para a busca de sua felicidade, com
caracteristicas proprias da normalidade desta unidade familiar (SOUZA; LIMA, 2007).

Assim, eu pude entender que o irmdo tem, de fato, uma familia e vida normais.
Com todas as rotinas cuidativas, responsabilidades e diversos aspectos da convivéncia com a
condi¢do cronica aqui abordados, eles sdo felizes. O estranhamento foi intenso para mim a
principio, pois meus padroes de normalidade eram outros, e ai que vi a riqueza da

hermenéutica que possibilitou que eu me libertasse dos juizos pré-determinados dos conceitos
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instrumentais da biomedicina que ndo me permitiam fundir determinados horizontes
(AYRES, 2007a) e que implicavam um estar prescritivo, normativo com as pessoas com as
quais disponibilizava-me a cuidar.

Uma vez que compreendi isso, a questdo agora € outra. Como contribuir para o
cuidado desses irmdos e familias? Durante esta pesquisa tive o contato com varios
profissionais de saide que cuidam de criangas com asma ou bronquite. Quando estava ainda
coletando dados, tive a oportunidade de visitar um hospital nos Estados Unidos que tem um
programa de educacdo sobre a asma para familiares da crianga com asma. Questionei sobre
como o irmao € envolvido no processo de educagdo deste programa, ¢ a enfermeira olhou-me
surpresa ¢ disse que nunca haviam pensado no irm3o. A mesma resposta veio dos
profissionais com quem tive contato nesses ultimos dois anos. Como nunca pensaram? A
invisibilidade do irmdo ¢ fato e precisa ser transformada. Pesquisas, processos formativos
precisam incluir tal aspecto e contribuir para a visibilidade desta pessoa, que exerce fungdes
sociais distintas, dentre as quais estdo as de irmdo, filho, familia. Identifico em toda a
trajetoria da pesquisa que consegui sensibilizar algumas pessoas para tal aspecto e, espero que
a leitura deste estudo determine que outras também se envolvam com isto.

Por ser uma pesquisa em um unico municipio e nao ter sido este o foco do
estudo, ndo posso afirmar que ndo existam programas voltados para o cuidado do irmdo da
crianca com condi¢do crénica, mas posso afirmar que essa populacdo é pouco cuidada. Caso
exista, eles ainda sdo insuficientes para os irmaos e cabem reflexdes acerca de como ampliar o
apoio a esta pessoa. Hoje sei que ndo ha receitas, para alguns podem ser grupos, para outros
folhetos mas sei que todos precisam ser ouvidos. Percebi tal fato pela forma como era
recebida e aguardada, ndo somente por eles, mas pela familia inteira. Faltam pessoas
disponiveis a conversar com esta populacio e, do didlogo identificar a intervencdo, o apoio
demandado. A beleza do cuidado esta na dialogicidade que ele requer. E ela que estrutura a
compreensdo € a intervencdo, que da o horizonte para que o enfrentamento se processe de
forma mais acolhida e menos solitaria e sofrida. Somente a compreensao de cada experiéncia
de ser irmdo de uma crianga com asma ou bronquite é que permite pensar em estratégias de
cuidado consonantes as particularidades do projeto de felicidade de cada ‘irmdo’. Segundo
Souza, Lima (2007), nés profissionais de satide podemos ser facilitadores do processo de
busca da felicidade, pois podemos ajudar, no caso desta pesquisa, o irmdo, a perceber e
aumentar sua poténcia para ser feliz.

Nao queremos afastar ou diminuir a importancia das tecnologias duras, ou seja,

aquelas que correspondem aos artefatos, instrumentos, materiais e técnicas baseadas em
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evidéncias, que sdo tdo importantes para uma boa pratica de cuidado. Mas, com a vontade de
pensar e propor um cuidado mais amplo, destaco as tecnologias leves, que sdo as praticas
relacionais, de comunicag@o, que incorporam experiéncias do conhecimento cientificos das
ciéncias sociais e humanas (MINAYO, 2011), com as quais essa pesquisa quis contribuir.

Nesse contexto, essa pesquisa utilizou, e quer aqui compartilhar, a perspectiva
do sucesso pratico, que “€ um conceito que expressa o que os meios ¢ fins das acdes de satde
tém, face aos valores e interesses que sujeitos € populagdes conferem ao adoecimento e a
atengdo a saude” (MELO; LIMA, 2009). E uma proposta de, diante das oportunidades de
cuidado do enfermeiro, sobretudo de criangas e adolescentes, ter como foco 0 humano. Nessa
relacdo baseada no didlogo ha espaco para fusdes de horizontes, compartilhamento e
apropriacdo mutua do desconhecido (MELO; LIMA, 2009). Nesta pesquisa, ao fazermos esse
movimento, encontramos familias inteiras sedentas por esse tipo de cuidado, com vontade de
compartilhar suas historias, suas lutas e vitorias, abertas para que a fusdo de horizontes
acontecesse, nessa caminhada de busca pela felicidade.

A impressdo que tenho € que essas familias que encontrei em meu caminho ja
estavam prontas e abertas para esse tipo de cuidado, contrastando conosco, enfermeiros e
profissionais de satide, que temos ainda a necessidade de quebrar paradigmas e pressupostos,
e abrir-nos para esse tipo de relacdo que nos possibilitaria de fato ofertar um cuidado
humanizado. Sairiamos de uma teoria bonita e iriamos rumo a construgao de novos conceitos
que nos permitiria cuidar de cada individuo e familia integralmente, em seu mais puro
sentido.

Para finalizar, cabem inimeras sugestdes de continuidade na pesquisa, ensino e
extensdo derivadas do processo aqui vivido, dentre as quais destaco:

- incorporar nos processos formativos de graduacdo e pos-graduacdo a relagio
fraterna e sua influéncia na vida;

- ampliar nos processos formativos em saiude reflexdes acerca de Saude,
Integralidade, Humanizagao;

- ampliar, na po6s-graduagdo, a incorporacdo da hermenéutica filosofica a fim
de ampliar horizontes normativos ¢ promover a esse publico uma outra possibilidade de
cuidado, de vivéncia e didlogo, a fim de repensar a pratica de satide que tem sido exercida.

- atividades ou projetos de extensdo voltados ao apoio a irmdos de criangas

com asma e bronquite;
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- pesquisas que explorem a perspectiva da familia em como lidam com a
relagdo fraterna em sua dindmica e o que esperam dos outros filhos que ndo possuem um
diagnodstico médico de doenga cronica.

Longe de finalizar e desejosa que o retratado instabilize pessoas a debrugarem-
se em didlogos acerca de aspectos aqui explicitamente trazidos ou ndo, destaco que a
hermenéutica filos6fica permitiu-me um vinculo, e cuidado que jamais havia experimentado.
Ela libertou-me, de certa maneira, do jeito de pensar em que eu estava aprisionada, sempre
buscando ser e fazer como era pedido pela sociedade ou talvez por autocobranga. Foi-me
apresentado um leque infinito de possibilidades de encontros e fusdes de horizontes, que hoje
¢ a maneira que procuro me relacionar com as pessoas em minha vida, e fundamentos fortes
para de fato ofertar um cuidado humanizado, algo que venho buscando em todo meu processo
de formacg@o, pois conceitos muito limitantes que eu tinha foram abalados e reconstruidos.

No ambito pessoal, repensei o que representa ser irma, revisitei minhas
memorias e elaborei situagdes dificeis da minha infincia com meus irmdos. A cada dialogo
com esses irmaos e irmas que participaram dessa pesquisa, enxerguei-me, identifiquei-me,
quase que inconscientemente, e percebo que hoje sou uma irmao diferente, mais forte. Eles
me ensinaram e lembraram o amor de irmao, a doa¢do de si incondicionalmente. As familias
que encontrei resignificaram meus conceitos de familia e me deram mais sede de cuidar dessa
unidade. Apos todo esse processo, me apresento novamente, pois sou definitivamente outra,

com certeza, alguém que caminha para ser alguém melhor.
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Pensar em dar um “fechamento” no relatério de uma pesquisa estruturada na
Hermenéutica Filosofica ¢ quase que “incabivel”, pois sinto vivo dentro de mim constantes
introdugdes a “novos circulos hermenéuticos”. Cada nova leitura, a cada novo contato com o
material produzido, surgem outros questionamentos que conduzem a novas compreensoes.
Trata-se do continuo movimento de uma “VERDADE”, exatamente aquela processada no
contato denso com aquilo que se busca compreender.

Assim, tomo como “fechamento” reportar o que marcou esse caminhar até aqui
realizado, cientes de que no real processo de compreensdo, a abertura faz-se necessaria para
que consigamos apreender o que estd sendo apresentado e, que ao se deparar com outro
enquanto dialogo, provoca compreensdes. A abertura deve guiar estes que se encontraram no
caminho, no dialogo, na parceria em busca do bem-estar, do acolhimento e reconhecimento.
Esta possibilidade de perceber, ser e estar no mundo com esta abertura €, com certeza, um
resultado deste caminhar. Percebi ser ele que conduz sujeitos a estarem no mundo em prol de
algo. Assim, a presenca ofertada no dialogo promove entradas no circulo hermenéutico e
conduz pessoas a acolherem-se mutuamente, dando voz e lugar a projetos de vida e, portanto,
de existéncia. Irmaos de criancas com asma e/ou bronquite carecem desta presenga do
profissional de saude, bem como as familias destas criancas. O estudo revelou tal desamparo e
falta de reconhecimento.

A experiéncia de ser irmdo de uma crianga com asma ou bronquite ¢ vivida a
partir da compaixao pelo irmao que ¢ potencializada pelas adversidades inerentes ao processo
de descoberta, tratamento e convivio com a asma ou bronquite. O sofrimento do irmao e da
sua familia na busca pelo bem-estar do irmdo com asma ou bronquite ¢ percebida, sentida e
compartilhada pela crianga irma e, esta envolve-se com a dindmica que a familia vai impondo.

Neste processo, sobressai-se o forte senso de protegdo a crianga tanto por ser
irmd quanto pelo entendimento de ser ela vulneravel ao adoecimento e a morte. E esta
compreensdo que determina ao irmao a ter uma constante e intensa atitude de vigilancia aos
sinais de crise da doenga, bem como de prote¢do dos fatores desencadeantes da agudizagdo da
mesma. O irmédo zela pela crianga com bronquite ou asma, junto com a familia e no grau que
esta lhe determina, e disponibiliza-se para contribuir com a familia nos cuidados necessarios,
sejam impostos ou ndo. Este movimento é feito de bom grado, apesar de trazer sentimentos
ambiguos, com a diade amor e tristeza. Além destes, a frustra¢do faz-se presente pela falta de
liberdade para estabelecer e ter um caminho com maior identidade. Reconhece que sua vida ¢
estruturada em decorréncia da condi¢do de adoecimento crénico do irmdo e da

responsabilidade que a familia determina. O seu viver ¢ trilhado a partir das demandas
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advindas da doenga do irmdo e do impacto dela em sua familia. Sobressai-se o valor da
irmandade sustentada pelo amor incondicional ao irmdo, sentimento este que mantém a uniao,
atenua ressentimentos, tristeza e ressalta conquistas e o bem-querer. Contudo, sente-se tratado
de forma diferente quando compara a forma que os pais tratam o irmdo doente cronico.
Entendem que ha mimo e predilegdo, fato que desaprovam.

A dinamica familia revelou-se como determinante na experiéncia de ser irmao
para as criangas e adolescentes participantes deste estudo. E a partir da mesma que crengas,
conceitos e valores “regram” a interacdo dos irmaos entre si. A familia desponta-se como
espaco de socializagdo dos irmdos. Tal socializagdo, neste estudo, esteve permeada pelos
seguintes aspectos: (1) asma ou bronquite € evento sério ¢ pode gerar a morte; (2) crianga com
asma ou bronquite ¢ vulneravel; (3) familia tem a responsabilidade de proteger a crianga com
asma ou bronquite, com agdes de vigilancia, cuidado medicamentoso, cuidado ambiental e
prevengao aos desencadeantes das crises de asma ou bronquite; (4) irmaos, como membros da
unidade familiar, devem compartilhar as responsabilidades e protecdo a crianca doente
cronica; (5) a demanda de cuidado frente ao adoecimento por asma ou bronquite e as
possibilidades da familia ¢ que moldam o dever que sera determinado a cada um de seus
membros, quando idade/desenvolvimento ganham pouca relevancia no estabelecimento do
dever a cada membro da mesma.

Quando vivencia processos de reconhecimento, seja da familia, do irmao ou de
outras pessoas, ha maior alegria e atenuagdo da percep¢do de estar em segundo plano na
familia. Nestas situagdes, as responsabilidades a ele atribuidas ganham outro entendimento e
passam a ser regidas pela irmandade, pelo amor e pelo reconhecimento social.

Na nfo explicitagdo de reconhecimento de sua pessoa na dinamica de cuidado
ao irma(2o0) doente cronico, sente-se desmerecido em seu esforgo, e intensifica-se o citimes.
Porém, tais vivéncias sdo transpostas ao centrar-se na irmandade, no amor que sente pelo
outro apenas pelo fato dele existir em sua vida.

Reflexdes acerca do como ¢ reconhecido pela sociedade que vive, em especial
pela sua propria familia sdo constantes nos pensamentos destas criangas e adolescentes. Tal
processo ¢ vivido solitariamente e, ele proprio constitui-se no acolhimento que permite, na
maior parte do tempo, a transposi¢do do ndo reconhecimento. Neste sentido, percebe-se que o
conceito de que irmdos querem o bem de irmdos e lutam pelo bem-estar prevalece como
elemento de acolhimento. A falta de apoio social ¢ nitidamente percebida nas narrativas das
criancas e adolescentes deste estudo. Os irmaos de criangas com asma ou bronquite sentem-

se “invisiveis” para a sociedade, inclusive para o sistema de saude.
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Diante do senso de irmandade e da instabilidade que a condi¢@o de ter asma ou
bronquite apresenta, os irmdos sentem medo da separagdo, figurada por eles como a
possibilidade do irmao morrer. Neste ambito, percebe-se a influéncia do conhecimento acerca
da condi¢do cronica do irmdo. O irmaos(ds) desejam ter informagdes sobre a condicdo da
crianca doente cronica, entretanto, ndo encontram pessoas disponiveis € com conhecimento
que os satisfaca em suas curiosidades e dividas. Os irmios que possuem maior conhecimento
sentem menos medo da morte da crianca doente cronica do que aqueles que receberam menos
informacao.

Este processo imposto pela vida a eles, passa a ser compreendido e vivido
como algo inerente a ela, e, portanto, “normal”. Trata-se de algo presente na forma de viver
de sua familia.

Explorar a experiéncia de ser irmdo de uma crianga que tem asma ou bronquite
também revelou lacunas nao abrangidas pelo desenho dado ao estudo. Neste sentido ressalta-
se: (1) “Como se caracteriza a experiéncia do irmdo no momento do diagnostico e crise da
asma ou bronquite?”’; (2) “Como as familia percebem o lugar do filho (irmdo) na sua
dinamica de convivio e cuidado com as demandas da asma ou bronquite de um dos filhos?”;
(3) “Qual o lugar dos irmaos na percepgao dos profissionais de saude que cuidam de criancas
com asma ou bronquite? Como eles acolhem irmdos em suas praticas? Os acolhem?”; (4)
“Como criangas com idades inferiores as das criangas ouvidas neste estudo experienciam esta
situagdo?”; (5) “Como sera que se desenvolve, longitudinalmente a experiéncia de ser
irmao?”’; (6) “Como a familia determina os deveres do irmdo frente a crianca com asma ou
bronquite?”’; (7) “Quais sdo as crencas prementes nas familias com criangas com asma ou
bronquite e como elas foram sendo estabelecidas? Os profissionais tem que influéncia neste
processo?”.; (8) E o hospital, como tal instituicdo e seus constituintes afetam a experiéncia do
irmao de uma crianga com asma ou bronquite e sua familia?”’. Todas estas perguntas (e outras
que vao sendo estabelecidas na medida em que se pondera a situagdo dos irmaos de criancas
com asma ou bronquite) trazem possibilidades de ampliar ¢ densificar a compreensdao do
fenomeno de ser irmdo de uma crianga com asma ou bronquite e estdo aqui sugeridas para
novos estudos.

Contudo, os dados aqui revelados permitem afirmar que o servigo de
atendimento e cuidado em satde precisa tornar-se sensivel aos irmdos(ds), bem como colocar
em suas “agendas” as demandas que sdo trazidas por eles. Para que isso ocorra é necessario
que este fendmeno (ser irmdo de uma crianga com asma ou bronquite) seja discutido nos

processos de formagdo dos profissionais da satde, seja ensino de graduacdo e pos graduagao,
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seja por meio de projetos de extensdo, ou por meio do desenvolvimento de pesquisa nesta
tematica. Inclui-la dentre as tematicas abordadas ampliard a visibilidade de tal situacdo e,
conduzira a transformagdes no acolhimento e cuidado.

Foram encontros com estes “irmaos” que oportunizaram a mim sensibilizagao,
compromisso ¢ desejo de acolhé-los. Assim, garantir oportunidades de contato com essa
populacao e suas historias ¢ premente aos profissionais de saude. Contudo, percebi que estas
situacdes podem até estar ali, diante de nos, escancaradas, “sangrando” e, ndo nos tocarem.
Isto implica em reconhecer que o cuidado em saide requer encontros ¢ abertura para tais
encontros, ¢ permissdo para que o vinculo aconteca. E, frente a isto, o método, ou melhor, o
“como” estes encontros ocorrem ¢ sdo processados passam a ser determinantes. Isto remete a
reconhecer o encontro entre pessoas como o recurso que pode promover atitudes de
compreensdo e cuidado. Os curriculos na ciéncia da saude sdo carentes deste elemento, com
valorizacdo de contetidos descontextualizados. Assim, contribuem para o desamparo sentido
pelos irmdos aqui ouvidos. Ampliam no cenario da pratica a presenca de profissionais
positivistas, técnicos e tecnicistas. Estes ndo suprem a complexidade do viver e da satde. A
hermenéutica filosofica foi determinante para minha transformacao neste caminhar, o que
permite a mim recomendé-la enquanto recurso para transformar o atual cenério da saude em
termos de formacao profissional. Precisamos valorar o caminho e permitir que as fusdes de
horizontes acontegam. Nao ha como cuidar de forma humanizada percorrendo e
oportunizando aos formandos caminhos “retilineos”, “pré-determinados” e isentos de fusdes
de horizontes, sem abertura para o encontro com o outro pelo didlogo.

O caminho percorrido permitiu reflexdes acerca do cuidado centrado na
familia, abordagem que propde um cuidado a familia enquanto unidade e, portanto, considera
e aprecia as interagdes que a fazem funcionar. Tal abordagem mostrou-se ausente nas
experiéncias dos irmdos aqui escutados, pois todos entendem-se invisiveis no cuidado
realizado por profissionais de satde a sua familia. Essa ndo abrangéncia da proposta ¢ tdo
evidente que quando alguém, mesmo na funcdo de pesquisador, chega em domicilio com o
intuito de ouvir o irmdo, todos os membros querem ser acolhidos de igual forma em suas
necessidades. Todos mostram urgéncia em contar suas historias. Nesse sentido, apesar de
inimeras publicagdes que versam sobre essa tematica, e apesar de sua presenga formal nos
curriculos de muitas graduagdes em Saude, os irmaos e familias deste estudo revelaram ndo
ser esta a realidade que vivenciaram nos encontros na Saude.

O presente estudo permitiu aproximagdo da experiéncia de ser irmdo de uma

crianga com asma ou bronquite e trouxe contribuigdes para a formagdo e pratica em Saude.
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Reforca a necessidade de ampliagdo de pesquisas que explorem o fenomeno de ser irmao de
uma crianga com asma ou bronquite em facetas outras que a aqui abordada, quando algumas
sugestoes foram acima apontadas. Além disto, inferiu lacunas nos processos de formacgao e
deixou apontamentos para ameniza-las.

Contudo, foi o processo nutrido pela abordagem hermenéutica de Gadamer que
permitiu a visibilidade da invisibilidade do irmdo da crianga com asma ou bronquite e,
portanto, a atualidade do desafio em promover um cuidado humanizado e centrado na familia

na vida destas criangas, no seu caminho de busca por felicidade.
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Meus irmaos...

" tilibra

Imagem 9- Carta de Carolina, recebida ap6s todo o processor de compreensdo e escrita desta
pesquisa. Sao Carlos- SP, 2013.
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Apéndice A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa “SER IRMAO DE CRIANES NA
PERSPECTIVA HERMENEUTICA.” desenvolvida por Ana Paula Keller de Matos, aluna de
mestrado do curso de Pés Graduagcdo em Enfermagem da Universidade Federal de Séao
Carlos, com a orientacdo da Professora Doutora Monika Wernet. O objetivo geral deste
estudo é compreender a experiéncia de irmaos que convivem com CRIANES (crianga com
necessidades especiais em saude), na perspectiva hermenéutica do cuidado em saude.
Para a coleta destas informagbes primeiramente sera feita uma entrevista com sua crianga
onde ela ira descrever a estrutura familiar e rede social de acordo com a sua viséo, e desta
maneira sera elaborado o genograma e ecomapa da familia. A segunda etapa deste
processo sera um entrevista com a criangca irmao de CRIANES onde tera como pergunta
incial “Conte-me como é seu dia a dia.” Ao término desta segunda etapa da entrevista, sera
oferecida e solicitada a sua crianga a possibilidade dela fotografar alguma(s) imagem(s) que
retrate(m) o ser irmao de uma CRIANES a partir da proposi¢ao ‘vocé poderia tirar uma foto
que representasse ser irmao do “nome da CRIANES”. Marcar-se-a um novo encontro para
buscar a imagem e ouvir seu relato acerca da mesma.

A participagao ndo é obrigatéria e ndo ha influéncia deste estudo com o atendimento
ofertado em nenhuma instituicdo de saude que esta familia seja atendida. A sua
participagao nesta pesquisa consiste em autorizar a realizagdo das entrevistas com a
crianga pela qual vocé é responsavel. Asseguramos a vocés a nao identificagéo sua e da
sua crianga, o sigilo das informacbes trazidas pela sua crianga na entrevista, e a
possibilidade de vocés deixarem de participar do estudo a qualquer momento, mesmo apés
ter assinado esse termo.

Entendemos que os riscos relacionados a participagdo da crianga nesta pesquisa
estdo vinculados a lembrancga dela de experiéncias prévias com seu irmao ou em familia. Se
percebermos a necessidade de recursos para auxiliar a sua crianga no que se refere a
aspectos emocionais, iremos prontamente identificar na rede de servigos do seu municipio
de residéncia profissionais que possam dar continuidade de cuidado a situagéo identificada
por nos.

Caso o responsavel e/ou a crianga relatar ou manifestar qualquer desconforto ou mal
estar por ocasido das entrevistas realizadas, a entrevista sera interrompida e sera
continuada em um outro dia, se e quando o responsavel legal desejar. Caso se perceba
qualquer risco ou dano n&o previsto, as atividades serdo imediatamente suspensas.

Acreditamos que os resultados deste estudo colaborardo na compreender da

experiéncia de ser irmao(a) da CRIANES, de maneira a identificar e apontar as principais
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mudangas advindas com a chegada da CRIANES na familia, bem como as estratégias de
enfrentamento adotadas no convivio com a CRIANES. A divulgagao de seus resultados
pode vir a colaborar com o planejamento do cuidado ofertado a estas criangas e suas

familias.

Os dados poderéo vir a ser divulgados em eventos cientificos e publica¢des cientificas. Nao
havera em nenhum momento despesas pessoais para vocés, nem compensacao financeira
a participagao no estudo. Em qualquer etapa do mesmo vocé tera direito a acesso ao
pesquisa do responsavel que sou eu, Ana Paula Keller de Matos e vocé pode me encontrar
no endereco Rodovia Washington Luis, Km 235, Caixa Postal 676, CEP 13565-905, Sao
Carlos/SP, ou no telefone: (16) 92402484, ou no email: anakeller28@yahoo.com

Se vocé tiver alguma duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o
Comité de Etica em Pesquisas da UFSCar que funciona na Pré-Reitoria de Pés- Graduagao
e Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz,
km.235 - Caixa Postal 676 - CEP: 13.565-905 - Sao Carlos - SP- Brasil. Fone : (16) 3351-
8110. Endereco eletronico: cephumanos@ufscar.br.

Eu,

acredito

ter sido suficientemente informado (a) a respeito das informac¢des que li ou que foram lidas
para mim, descrevendo o estudo “SER IRMAO DE CRIANES NA PERSPECTIVA
HERMENEUTICA.” Ficam claros para mim quais sdo os propdsitos do estudo, os
procedimento a serem realizados, as garantias de confidencialidade e de esclarecimento
permanentes. Ficou claro também que minha participagao ¢ isenta de despesas. Concordo,
voluntariamente, em permitir a participagao da minha crianca

neste estudo, e sei que poderei retirar

0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades ou
prejuizos. Se tiver duvidas posso entrar em contato com a pesquisadora e com o comité de
ética de pesquisa mencionado. Esse documento possui duas vias, sendo que uma ficara em

posse do responsavel e outra com a pesquisadora.

Assinatura do responsavel pela crianga Data__ / [/

Assinatura da criancga Data / [/

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido do

responsavel da crianga que participara neste estudo. Data __ / /

Data [/ / Ana Paula Keller de Matos
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Apéndice B
TERMO DE ASSENTIMENTO

(No caso do menor entre 12 a 18 anos)

Vocé esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa
“Ser Irmao de CRIANES na Perspectiva Hermenéutica.” Nesta pesquisa
pretendemos compreender a experiéncia de irmaos que convivem com CRIANES
(crianga com necessidades especiais em saude), na perspectiva hermenéutica do
cuidado em saude. O motivo que nos leva a estudar esse assunto é necessidade de
estudos neste ambito, com vistas a gerar evidéncias cientificas que sustentem
intervengdes de enfermagem condizentes com os principios de um cuidado
humanizado e integral aos irmaos de CRIANES.

Para esta pesquisa adotaremos o(s) seguinte(s) procedimento(s): Para a
coleta destas informacdes primeiramente sera feita uma entrevista com vocé onde
poderas descrever a estrutura familiar e rede social de acordo com a sua visao, e
desta maneira sera elaborado o0 genograma e ecomapa da familia. A segunda etapa
deste processo sera um entrevista com vocé onde tera como pergunta incial “Conte-
me como é seu dia a dia.” Ao término desta segunda etapa da entrevista, sera
oferecida e solicitada a vocé a possibilidade de fotografar alguma(s) imagem(s) que
retrate(m) o ser irmao de uma CRIANES a partir da proposi¢édo ‘vocé poderia tirar
uma foto que representasse ser irmao do “nome da CRIANES”. Marcar-se-a um
novo encontro para buscar a imagem e ouvir seu relato acerca da mesma.

Para participar desta pesquisa, o responsavel por vocé devera autorizar e
assinar um termo de consentimento. Vocé ndo terd nenhum custo, nem recebera
qualquer vantagem financeira. Vocé sera esclarecido (a) em qualquer aspecto que
desejar e estara livre para participar ou recusar-se. O responsavel por vocé podera
retirar o consentimento ou interromper a sua participagdo a qualquer momento. A
sua participacdo € voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara qualquer
penalidade ou modificagdo na forma em que € atendido (a) pelo pesquisador que ira
tratar a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo. Vocé nao sera
identificado em nenhuma publicacdo. Esta pesquisa apresenta risco minimo e estéo
vinculados as suas lembranga de experiéncias prévias com seu irmao ou em familia.
Se percebermos a necessidade de recursos para auxiliar vocé no que se refere a

aspectos emocionais, iremos prontamente identificar na rede de servigcos do seu
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municipio de residéncia profissionais que possam dar continuidade de cuidado a
situacao identificada por nos.

Os resultados estardo a sua disposi¢cdo quando finalizada. Seu nome ou o
material que indique sua participagdo ndo sera liberado sem a permissdo do
responsavel por vocé. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo
arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos, e apds esse
tempo serdo destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em
duas vias, sendo que uma coépia sera arquivada pelo pesquisador responsavel, e a

outra sera fornecida a vocé.

Eu, , portador (a) do

documento de ldentidade (se ja tiver documento), fui

informado (a) dos objetivos da presente pesquisa, de maneira clara e detalhada e
esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas
informacdes, e o meu responsavel podera modificar a decisdo de participar se assim
o desejar. Tendo o consentimento do meu responsavel ja assinado, declaro que
concordo em participar dessa pesquisa. Recebi uma cépia deste termo de

assentimento e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

S30 Carlos, de de 20

Assinatura do (a) menor

Assinatura do (a) pesquisador (a)
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Apéndice C

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa “SER IRMAO DE CRIANES NA
PERSPECTIVA HERMENEUTICA.” desenvolvida por Ana Paula Keller de Matos, aluna de
mestrado do curso de P6s Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal de Sédo Carlos,
com a orientagdo da Professora Doutora Monika Wernet. O objetivo geral deste estudo é
compreender a experiéncia de irmaos que convivem com CRIANES (crianga com necessidades
especiais em saude), na perspectiva hermenéutica do cuidado em saude. Para a coleta destas
informagdes primeiramente sera feita uma entrevista com sua crianga onde ela ira descrever a
estrutura familiar e rede social de acordo com a sua visdo, e desta maneira sera elaborado o
genograma e ecomapa da familia. A segunda etapa deste processo sera um entrevista com a
crianca irmao de CRIANES onde tera como pergunta incial “Conte-me como é seu dia a dia.” Ao
término desta segunda etapa da entrevista, sera oferecida e solicitada a sua crianga a
possibilidade dela fotografar alguma(s) imagem(s) que retrate(m) o ser irmao de uma CRIANES
a partir da proposi¢do ‘vocé poderia tirar uma foto que representasse ser irmdo do “nome da
CRIANES”. Marcar-se-a um novo encontro para buscar a imagem e ouvir seu relato acerca da
mesma.

A participagdo ndo é obrigatéria e ndo ha influéncia deste estudo com o atendimento
ofertado em nenhuma instituicdo de saiude que esta familia seja atendida. A sua participagao
nesta pesquisa consiste em autorizar a realizagdo das entrevistas com a crianga pela qual vocé
€ responsavel. Asseguramos a vocés a nao identificagdo sua ou de outros membros da familia,
exceto a identificagdo de sua filha participante da pesquisa. A pedido dela, seu primeiro nome
sera utilizado na pesquisa e em possiveis publicagbes, congresso e apresentacées em eventos
cientificos. Ha a possibilidade de vocés deixarem de participar do estudo a qualquer momento,
mesmo apos ter assinado esse termo.

Entendemos que os riscos relacionados a participagdo da crianga nesta pesquisa estéo
vinculados a lembranca dela de experiéncias prévias com seu irmdao ou em familia. Se
percebermos a necessidade de recursos para auxiliar a sua crianga no que se refere a aspectos
emocionais, iremos prontamente identificar na rede de servigos do seu municipio de residéncia
profissionais que possam dar continuidade de cuidado a situagao identificada por nés.

Caso o responsavel e/ou a crianga relatar ou manifestar qualquer desconforto ou mal
estar por ocasido das entrevistas realizadas, a entrevista sera interrompida e sera continuada
em um outro dia, se e quando o responsavel legal desejar. Caso se perceba qualquer risco ou
dano nao previsto, as atividades serao imediatamente suspensas.

Acreditamos que os resultados deste estudo colaborardo na compreender da experiéncia
de ser irmao(d) da CRIANES, de maneira a identificar e apontar as principais mudancgas

advindas com a chegada da CRIANES na familia, bem como as estratégias de enfrentamento
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adotadas no convivio com a CRIANES. A divulgacdo de seus resultados pode vir a colaborar
com o planejamento do cuidado ofertado a estas criangas e suas familias.

Os dados poderdo vir a ser divulgados em eventos cientificos e publicacdes cientificas.
N&o havera em nenhum momento despesas pessoais para vocés, nem compensacao financeira
a participagdo no estudo. Em qualquer etapa do mesmo vocé tera direito a acesso ao pesquisa
do responsavel que sou eu, Ana Paula Keller de Matos e vocé pode me encontrar no enderego
Rodovia Washington Luis, Km 235, Caixa Postal 676, CEP 13565-905, Sao Carlos/SP, ou no
telefone: (16) 92402484, ou no email: anakeller28@yahoo.com

Se vocé tiver alguma duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité
de Etica em Pesquisas da UFSCar que funciona na Pré-Reitoria de Pés- Graduacéo e Pesquisa
da Universidade Federal de S&o Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, km.235 - Caixa
Postal 676 - CEP: 13.565-905 - Sao Carlos - SP- Brasil. Fone : (16) 3351- 8110. Enderecgo
eletronico: cephumanos@ufscar.br.

Eu,
acredito ter sido suficientemente informado (a) a respeito das informagdes que li ou que foram
lidas para mim, descrevendo o estudo “SER IRMAO DE CRIANES NA PERSPECTIVA

HERMENEUTICA.” Ficam claros para mim quais sdo os propésitos do estudo, os procedimento

a serem realizados, as garantias de confidencialidade da minha familia, mas o uso do nome real
de minha filha participante da pesquisa, e de esclarecimento permanentes. Ficou claro também
que minha participagdo € isenta de despesas. Concordo, voluntariamente, em permitir a

participacdo da minha crianca neste

estudo, e sei que poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o
mesmo, sem penalidades ou prejuizos. Se tiver duvidas posso entrar em contato com a
pesquisadora e com o comité de ética de pesquisa mencionado. Esse documento possui duas

vias, sendo que uma ficara em posse do responsavel e outra com a pesquisadora.

Assinatura do responsavel pela criangca Data
i

Assinatura da crianca
Data_ / [/

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido do

responsavel da crianga que participara neste estudo. Data __/ /

Data / |/ Ana Paula Keller de Matos
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Apéndice D
TERMO DE ASSENTIMENTO

(No caso do menor entre 12 a 18 anos)

Vocé esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa “Ser Irmao
de CRIANES na Perspectiva Hermenéutica.” Nesta pesquisa pretendemos compreender a
experiéncia de irmaos que convivem com CRIANES (crianca com necessidades especiais em
saude), na perspectiva hermenéutica do cuidado em saude. O motivo que nos leva a estudar
esse assunto é necessidade de estudos neste ambito, com vistas a gerar evidéncias cientificas
que sustentem intervengdes de enfermagem condizentes com os principios de um cuidado
humanizado e integral aos irmaos de CRIANES.

Para esta pesquisa adotaremos o(s) seguinte(s) procedimento(s): Para a coleta destas
informagdes primeiramente sera feita uma entrevista com vocé onde poderas descrever a
estrutura familiar e rede social de acordo com a sua visdo, e desta maneira sera elaborado o
genograma e ecomapa da familia. A segunda etapa deste processo sera um entrevista com vocé
onde tera como pergunta incial “Conte-me como ¢é seu dia a dia.” Ao término desta segunda
etapa da entrevista, sera oferecida e solicitada a vocé a possibilidade de fotografar alguma(s)
imagem(s) que retrate(m) o ser irmao de uma CRIANES a partir da proposi¢ao ‘vocé poderia tirar
uma foto que representasse ser irmao do “nome da CRIANES”. Marcar-se-a um novo encontro
para buscar a imagem e ouvir seu relato acerca da mesma.

Para participar desta pesquisa, o responsavel por vocé devera autorizar e assinar um
termo de consentimento. Vocé ndo terd nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem
financeira. Vocé sera esclarecido (a) em qualquer aspecto que desejar e estara livre para
participar ou recusar-se. O responsavel por vocé podera retirar o consentimento ou interromper a
sua participagdo a qualquer momento. A sua participagdo é voluntaria e a recusa em participar
ndo acarretard qualquer penalidade ou modificagdo na forma em que é atendido (a) pelo
pesquisador. A pedido seu e concordancia de seus pais, sua identidade NAO sera tratada
com sigilo, sera exposta, seu primeiro nome SERA utilizado na pesquisa e em possiveis
publicagdes, congressos e apresentagoes em eventos cientificos. Esta pesquisa apresenta
risco minimo e estdo vinculados as suas lembranga de experiéncias prévias com seu irmao ou
em familia. Se percebermos a necessidade de recursos para auxiliar vocé no que se refere a
aspectos emocionais, iremos prontamente identificar na rede de servicos do seu municipio de
residéncia profissionais que possam dar continuidade de cuidado a situacao identificada por nés.

Os resultados estarao a sua disposicdo quando finalizada. Seu nome ou o material que
indique sua participacdo nao sera liberado sem a permisséo do responsavel por vocé. Os dados
e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um

periodo de cinco anos, e apds esse tempo serdo destruidos. Este termo de consentimento
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encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma copia sera arquivada pelo pesquisador

responsavel, e a outra sera fornecida a vocé.

Eu, , portadora do documento de

Identidade fui informada dos objetivos da presente pesquisa, de

maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento poderei
solicitar novas informagdes, € o meu responsavel podera modificar a decisdo de participar se
assim o desejar. Tendo o consentimento do meu responsavel ja assinado, declaro que concordo
em participar dessa pesquisa. Recebi uma cépia deste termo de assentimento e me foi dada a

oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Sao Carlos, de de20__ .

Assinatura do (a) menor Assinatura do(a) pesquisador(a)

Em caso de duvidas com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera consultar:
Comité de Etica em Pesquisas da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pés- Graduacéo e
Pesquisa da Universidade Federal de S&o Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz,
km.235 - Caixa Postal 676 - CEP: 13.565-905 - S&o Carlos - SP- Brasil. Fone : (16) 3351- 8110.

Endereco eletrdnico: cephumanos@ufscar.br.

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Ana Paula Keller de Matos

Endereco: Rodovia Washington Luis, Km 235, Caixa Postal 676, CEP 13565-905, Sao Carlos/SP
telefone: (16) 99240-2484

email: anakeller28@yahoo.com



Anexo A

Prefeitura Municipal de Sao Carlos

Secretaria Municipal de Saude

Departamento de Gestdo do Cuidado Ambulatorial
Rua 9 de Julho, 1599 — Sao Carlos-SP
CEP: 13560-042— Fone (16) 33711716 /3372 8193

PARECER N° 32/2012

Trata-se de solicitagio de autorizagdo para o desenvolvimento do Projeto de Pesquisa
intitulado: “Ser irmdo de criancas com necessidades especiais em Satide (CRIANES)
na perspectiva hermenéutica”, a ser desenvolvido pela mestranda Ana Paula Keller de
Matos, do Programa de Pés Graduagdo em Enfermagem da UFSCar, sob orientagio da
Profa. Dra. Monika Wernet, tendo como objetivo compreender a experiéncia de irmaos
que convivem com CRIANES, na perspectiva hermenéutica do cuidado em satde.

Considerando que a metodologia proposta apresenta minimo risco aos
participantes, como por exemplo, a preocupagdo quante ao sigilo das informagdes ¢ que
os pesquisadores tomardo as devidas condutas para minimizé-lo. no sentido de ocultar
¢ ndo divulgar os nomes dos sujeitos da pesquisa; e que 0s resultados certamente
contribuirdo para o fortalecimento das a¢des que objetivam a construgdo da Rede Escola
de Saude em nosso municipio, este Departamento nada tem a opor € faz as seguintes
consideragdes:

e Considerando que o Projeto apresentado aponta que a coleta dos dados
serd realizada nas Unidades de Satde da ARES Sio José do municipio,
caso haja necessidade de utilizagdo do espago das Unidades afetas ao
DGCA da Secretaria Municipal de Satde de Sao Carlos para o
desenvolvimento de alguma das etapas do trabalho, as atividades deverdo
ser pactuadas de forma a ndo causar prejuizos ao cotidiano da equipe:

e O contato ¢ formalizacio do convite aos sujeitos da pesquisa deverdo ser
realizados pelos pesquisadores. sem qualquer dnus para esta Secretaria;

e A pesquisadora deverdo se apresentar as equipes portando copia deste
parecer;

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

Sao Carlos, 11 de Julho de 2012

L oueddigs
Deniscg\y‘tﬁ;]s Gualgleri
Diretora do D.G.C.A. — SMS

Denise H. Gualtieri
Diretora do Depto de
do CudadoAmbtgea s
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Anexo B

Plataforma Brasil - Ministério da Saude

Universidade Federal de Sdo Carlos/UFSCar

PROJETO DE PESQUISA
Titulo: SER IRMAO DE CRIANES NA PERSPECTIVA HERMENEUTICA.
Area Tematica:

Pesquisador: Ana Paula Keller de Matos Versao: 2
Instituicao: Universidade Federal de Sao Carlos/UFSCar CAAE:01236712.6.0000.5504

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Numero do Parecer: 72125
Data da Relatoria: 14/08/2012

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um estudo qualitativo, sustentado no referencial tedrico da perspectiva hermenéutica em saude e
na pesquisa de narrativa como estratégia metodolégica.

Para coleta de dados seré utilizada a entrevista com audio e os instrumentos genograma e ecomapa.

Os sujeitos sdo criangas que convivem com um irmao com necessidades especiais (CRIANES),segundo os
seguintes critérios de inclusdo: estar na idade escolar (de 6 a 12 anos); ser irméo ou irma de CRIANES; ter
habilidade de realizar narrativas orais com um minimo de seqiéncia l6gica; ser residente no territorio de
abrangéncia do ARES Sao José; morar junto com o irmdo desde o nascimento deste; ter aceite livre e
esclarecido do seu responsavel legal para a sua participagdo na pesquisa; e sua concordancia livre e
esclarecida em participar da pesquisa ap6s a oferta de informagao relativas a pesquisa.

Os procedimentos analiticos que serdo utilizados consistirdo dos seguintes passos: (1) transcricdo das
narrativas na integra; (2) leitura textual minuciosa; (3) separacéo de blocos textuais (unidades analiticas)
articuladas ao fendmeno estudado e (4) nomeacgéo dos blocos textuais. Assim sera possivel identificar as
tematicas centrais presentes nas narrativas. Estas tematicas subsidiardo o alcance dos objetivos propostos.
Para identificar os sujeitos sera conversado com os profissionais que atendem as unidades de salude
abrangidos

pelo ARES séao José, no municipio de Sao Carlos.

Objetivo da

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario: Compreender a experiéncia de irméos que convivem com criangas especiais, na perspectiva
hermenéutica do cuidado em sadde.

Objetivos especificos: - Identificar as principais mudancas sentidas pelo irmdo frente a convivéncia com a
CRIANES:;- Identificar as estratégias de enfrentamento adotadas pelo irm&do ao longo do processo de conviver
com CRIANES;- Apontar nucleos interventivos voltados ao cuidado humanizado ao irmao da CRIANES .

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos apontados pelo pesquisador estao vinculados a lembranca da crianga de experiéncias prévias com seu
irmao ou em familia. A pesquisadora afirma que se perceber a necessidade de recursos para auxiliar a crianca
no que se refere a aspectos emocionais, ir4 prontamente identificar na rede de servigos do municipio de
residéncia, profissionais que possam dar continuidade de cuidado a situacado identificada.

Beneficios: compreender a experiéncia de ser irmao(a) de crianga com necessidades especiais para poder
apontar possiveis intervengdes de apoio pois ha necessidade de cuidar ndo apenas das CRIANES, mas, de
todos os membros da familia, de acordo com os preceitos do cuidado humanizado e integral.



Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:
A propota da pesquisa esté apresentada de forma clara e objetiva. O orientador da pesquisa possui experiencia
comprovada com a tematica.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:
A folha de rosto apresenta as assinaturas e carimbos necessarios.

O TCLE esté elaborado de forma esclarecedora e oferece as devidas segurancas ao sujeito da pesquisa.
O documento de anuéncia da instituicdo onde a pesquisa sera realizada foi apresentado.

Recomendacgdes:

nenhuma

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgodes:

nenhuma

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Néo

Consideracoes Finais a critério do CEP:

SAO CARLOS, 12 de Agosto de 2012

Assinado por:
Daniel Vendruscolo
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Tocando em frente
Almir Sater e Renato Teixeira

Ando devagar por que ja tive pressa
E levo este sorriso por que ja chorei demais
Hoje me sinto mais forte, mais feliz quem sabe,
S6 levo a certeza de que muito pouco eu sei.
Ou nada sei.

Conhecer as manhas e as manhas,

O sabor das massas ¢ das macas.

E preciso amor pra poder pulsar.
E preciso paz pra poder sorrir.
E preciso a chuva para florir.

Penso que cumprir a vida seja simplesmente,
Compreender a marcha e ir tocando em frente.
Como um velho boiadeiro levando a boiada,
Eu vou tocando dias pela longa estrada eu vou
Estrada eu sou.

Conhecer as manhas e as manhas,
o sabor das massas e das magas.
E preciso amor pra poder pulsar.

E preciso paz pra poder sorrir.
E preciso a chuva para florir.

Todo mundo ama um dia todo mundo chora,
um dia a gente chega, no outro vai embora
Cada um de n6s compde a sua historia,
cada ser carrega em si o dom de ser capaz,
e ser feliz.

Conhecer as manhas e as manhas,
o sabor das massas e das magas.
E preciso amor pra poder pulsar.

E preciso paz pra poder sorrir.
E preciso a chuva para florir.

Ando devagar porque ja tive pressa,

e levo esse sorriso porque ja chorei demais.
Cada um de n6s compde a sua historia,
cada ser carrega em si o dom de ser capaz,
e ser feliz.



