E REVISTA DA ESCOLA DE M
DA USP
JOURNAL OF SCHOOL OF NURSING - UNIVERSITY OF SAO PAULO

ARTIGO ORIGINAL DOI: http://dx.doi.org/10.1590/51980-220X2017046703398

Lugares do homem no cuidado familiar no adoecimento cronico*

Men’s position in family care on situations of chronic illness
Lugares del hombre en el cuidado familiar en el proceso de enfermedad crénica

Robson Nogueira Costa Santos’, Roseney Bellato’, Laura Filomena Santos de Aratjo’, Karla Beatriz Barros de Almeida?,
Itala Paris de Souza®

Como citar este artigo:
Santos RNC, Bellato R, Aratjo LFS, Almeida KBB, Souza IP. Men’s position in family care on situations of chronic illness. Rev Esc Enferm USP. 2018;52:€03398.
DOI: http://dx.doi.org/10.1590/51980-220X2017046703398

* Autores convidados CIAIQ 2016. ABSTRACT

! Universidade Federal de Mato Grosso, Objective: To understand the care by men in situations of chronic illness of one or more
Faculdade de Enfermagem, Cuiabd, MT, Brasil. of his children, based on the dimensions of care. Method: It was based on a comprehensive
2 Universidade Federal de Mato Grosso, approach and on the (re)view of the database of the matrix research to which the study is
Programa de P6s-Graduagio em linked, with emphasis on three experiences of illness, in which the men effectively participated
Enfermagem, Cuiab4, MT, Brasil. in the family care: two children with sickle cell anemia; son with adrenoleukodystrophy and
3 Universidade Federal de Mato Grosso, son with concomitant diseases (cancer and kidney disease). Results: The analysis diagram
Programa de Pés-Graduagio em Satde of each family demonstrated different ways of caring, explaining the relationship between
Coletiva, Cuiabd, MT, Brasil. the dimensions of care by men: social; affective/relational and physical/circulation, as well as

the reverberations between these dimensions in the care. Conclusion: This understanding
is important for health professionals to consider and respect the personalities, dignity
and particularities of each family. It also gave visibility to care that has been significantly
provided by man, thus supporting him in this process.

DESCRIPTORS
Child; Chronic Disease; Caregivers; Parent-Child Relations; Family Relations.

Autor correspondente:

Robson Nogueira Costa Santos

Rua Jacaranda, 461 B, Alvorada

CEP 78048500 — Cuiaba, MT, Brasil Recebido: 06/12/2017
robsonele.c@hotmail.com Aprovado: 07/06/2018

www.ee.usp.br/reeusp Rev Esc Enferm USP - 2018;52:€03398 1



Lugares do homem no cuidado familiar no adoecimento crénico

INTRODUCAO

Neste estudo, abordou-se a experiéncia de cuidado rea-
lizado pelo homem no 4mbito da vivéncia familiar de situ-
acdo cronica de adoecimento de um ou mais de seus filhos.
O cuidado familiar tem sido amplamente valorizado, visto

que a familia se reoganiza para garantir o ‘melhor em saude’

para cada um de seus entes, nas diversas situagdes da vida®.
Considerou-se a familia como um sistema composto de lagos
afetivos, sociais e econdmicos, que assume uma dindmica
prépria nas relagdes cotidianas entre seus membros.

O ambiente familiar configura-se como lugar primor-
dial para prover, cotidianamente, os melhores cuidados, ¢ a
familia é considerada uma unidade cuidadora primdria, que
se reorganiza no propésito de empreender esfor¢os na busca,
produgio e gerenciamento do cuidado a cada ente familiar
‘na’e ‘para’a vida®. E, por certo, quando um adoecimento se
instaura, provoca afetamentos que intensificam a provisio
dos cuidados e, consequentemente, so necessdrios rearranjos
cotidianos para prové-los.

E se, por um lado, a responsabilidade social do cuidado
foi, historicamente, atribuida 4 mulher, por outro, diversos
estudos apontam que, cada vez mais, o homem tem se apre-
sentado disponivel, proativo e, em muitos casos, destaca-se
com sua participa¢do no cuidado familiar®*.

A discussio envolvendo o cuidado pelo homem na situa-
¢do cronica é necessdria e relevante, especialmente em tempos
de politicas que se voltam para a Satde do Homem, cujo obje-
tivo € a promogio da melhora da sua condigio de satide®. Em
breve aproximagio a esta politica, notamos que ela enfatiza a
necessidade da percepgio do homem em relagio ao cuidado
com a sua saide e a saide de sua familia, enfocando, princi-
palmente, o cuidado de si, contudo, restringe-se a considerar a
assisténcia em saide para certos agravos prevalentes, além de
ndo levar em conta o homem como ente que também cuida
no Ambito familiar. Assim, pertinente se faz problematizar o
cuidado que extrapola o campo dos agravos e enfermidades
e se coloca como cuidado para a vida, ja que, no dmbito da
familia, o homem também cuida das outras pessoas.

O cuidado, seja produzido pelo homem ou pela mulher,
molda-se a partir da relagdo que vincula a pessoa cuidada e a
pessoa que cuida, e as relagées de parentalidade tomam impor-
tancia nessa produgio, embora ndo sejam determinantes. Estudo
aponta que a relagio de cuidado mée-filho tem sido mais estu-
dada, principalmente vinculada ao desenvolvimento infantil®.
No entanto, entendemos que o cuidado pelo homem se faz cada
vez mais presente, particularmente nas relagdes de parentalidade
e, destacadamente, na situagio cronica de adoecimento.

Portanto, torna-se necessirio visibilizar tal cuidado, com-
preender suas caracteristicas e os “lugares” de sua produgio.
Neste estudo, a concepgio de “Lugar de cuidado” especifica
os contextos diferenciados que o sustentam, na perspectiva
social, afetivo-emocional, fisica e de circulagio. O objetivo
foi compreender o cuidado pelo homem na situagdo cronica
de adoecimento de um ou mais de seus filhos, considerando
o lugar de sua produgio.

A maijoria das pesquisas sobre o cuidado familiar tem a
mulher como informante privilegiada. Portanto, tal cuidado

tem sido compreendido especialmente sob a perspectiva
feminina — o que pode reiterar tendéncias histdricas e sociais
de tomar a mulher como a principal responsavel pelo cui-
dado com a saide no espago familiar™. A preferéncia pelas
mulheres como interlocutoras, pouco questionada, reforca a
exclusio da figura masculina, pois sdo raras as oportunidades
oferecidas a0 homem para se manifestar.

METODO

Para apreender o cotidiano da familia e o contexto de
vida em que o cuidado ¢ modelado pelo homem, este estudo
guiou-se pela abordagem compreensiva —um modo de fazer
pesquisa que possibilita a apreensdo sensivel dos “relevos e
contornos da realidade fluida e dindmica da experiéncia coti-
diana humana (e, nela) a experiéncia familiar de cuidado™®.
Para tanto, é imprescindivel ao pesquisador uma postura
mais aberta, sensivel e atenta, a fim de abarcar a dimensdo
do vivido e, nele, os sentidos e significados da experiéncia
familiar de cuidado.

Nosso corpus de anilise foi origindrio do acervo do Banco
de Dados® de Pesquisa Matricial, constituido por informa-
¢oes de experiéncias familiares de adoecimento e cuidado no
contexto do SUS em Mato Grosso. Selecionamos, intencio-
nalmente, trés histérias familiares nas quais o homem, como
pai, se mostra muito presente, nomeadas ficticiamente como:
a) Familia de Assis, com dois filhos adoecidos por anemia
falciforme; b) Familia de Baltasar, com filho adoecido por
adrenoleucodistrofia e ¢) Familia de Olavo, com filho ado-
ecido por agravos concomitantes (cincer e doenca renal).

A postura em aberto para apreender tais experiencias
familiares e, nelas, os significados do adoecer e do cuidar, foi
consonante com a Histéria de Vida, ji que esta privilegia o
vivido pelas pessoas segundo suas perspectivas e expectati-
vas®). Assim, esta foi a estratégia primordial na recolha de
informagdes junto a cada familia, e foi conduzida por meio
da Entrevista em Profundidade (EP), dirigida como uma
conversa com intencionalidade, a partir da seguinte questio
norteadora “Conte-me como tem sido a sua experiéncia de
adoecimento e busca por cuidado com a saide”. Assim, o
encadeamento da entrevista foi sendo dado pela pessoa entre-
vistada e pelo pesquisador, com aprofundamento paulatino dos
fios narrativos de interesse para a pesquisa, e foram necessarios
vérios encontros®. Ainda, a entrevista foi acompanhada da
observagio, sendo ambas transcritas e organizadas no didrio
de pesquisa. Em sintese, o corpus de andlise deste estudo cons-
tituiu-se dos didrios das trés histérias familiares, totalizando
558 péaginas digitadas no Microsoft Word, fonte Times New
Roman, tamanho 12 e espago 1,5 entre linhas.

No procedimento de anilise, realizamos uma primeira
leitura de cada experiéncia, evidenciando elementos que rele-
vavam os “lugares” ocupados pelo homem no cuidado fami-
liar. A partir de tais destaques criamos uma primeira grade
descritivo-organizadora, com trechos de narrativas, contexto,
descrigdo e insights referidos a esses diversos “lugares”, relativa
a cada familia. Esse exercicio possibilitou a ampliagdo do olhar,
havendo a necessidade de uma segunda grade analitico-sinte-
tizadora sobre tal cuidado pelo homem, considerando-o con-
forme o “lugar” social, afetivo, relacional e fisico/de circulagio.
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A partir dessa tltima grade, criamos um diagrama para
cada familia, buscando explicitar a relagio que se estabelece
entre os diversos lugares do cuidado pelo homem no préprio
ato de produzi-los ou na sua repercussio, deixando antever
que os “lugares/contextos” nio sio fixos, mas mantém cor-
respondéncias entre si. O conjunto dos diagramas das trés
experiéncias de cuidado pelo homem nos direcionou aos
seguintes eixos de andlise: lugar social; afetivo/relacional;
lugar fisico/de circulagdo e reverberages entre os diversos
lugares de cuidado pelo homem. Das 20 cenas de cuidado
que identificamos em cada situagdo de cuidado realizado
pelos homens, selecionamos seis para esta exposigao.

Este estudo seguiu os preceitos éticos em pesquisa com
seres humanos, e a pesquisa matricial da qual faz parte foi
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa sob o n.° 671/
CEP-HU]JM, estando prevista a composi¢io de Banco de
Dados em Pesquisa e contendo a possibilidade de (re)vista,
inclusive no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
assinado pelos sujeitos do estudo.

RESULTADOS

Para compreendermos o cuidado realizado pelo homem
na situagdo cronica de adoecimento, foi relevante aproxi-
marmo-nos dos seus contextos de vida com sua respectiva
familia, amparando-nos na descri¢do das minucias dos
acontecimentos. Assim, pudemos dar relevo 4 modelagem
do cuidado tecida por eles, considerando as implica¢ées do
adoecimento no cotidiano da vida dos homens, articulados
com os demais membros da familia.

A primeira familia a ser apresentada é a de Olavo, 48
anos, semianalfabeto, pequeno produtor rural, que reside
em um sitio num municipio a 240 quilémetros da capi-
tal do estado de Mato Grosso. Olavo é casado com Rita,
que desempenha o trabalho doméstico no sitio da familia.
Olavo e Rita tém quatro filhos, dois homens e duas mulhe-
res. Marco Anténio, um dos seus filhos, 21 anos, vivencia
agravos concomitantes: doenga renal, que se iniciou ainda
na infincia, e cancer (linfoma nio Hodgkin), que foi diag-
nosticado no inicio da adolescéncia.

A segunda familia é a de Baltasar, 49 anos, segundo grau
completo, trabalhador formal na fun¢io de encanador em
uma empresa de construgdo civil. E casado com Maria, 50
anos, funciondria publica efetiva no setor de servigos gerais
em uma institui¢do de saide na cidade de Cuiaba — MT,
onde a familia reside. O casal tem dois filhos, Mirra, ado-
lescente de 13 anos, e Belchior, crianga de 10 anos com
adrenoleucodistrofia (ADL) desde os 7 anos.

A terceira familia é a de Assis, homem de 40 anos, com
ensino superior completo e trabalhador formal de uma
grande empresa em Cuiabd — MT, onde a familia reside.
Assis ¢ casado com Clarice, 34 anos, que trabalha como
Técnica de Enfermagem em uma institui¢io publica. O
casal tem dois filhos adolescentes, Olavo e Cecilia, 14 €
13 anos, respectivamente. Nessa familia, trés membros tém
o mesmo agravo de saide — anemia falciforme —, a saber,
o pai e os dois filhos, a mie apresenta apenas tracos da
doenga, sem sintomas.

Nas trés experiéncias, houve participa¢io significativa
do homem no cuidado dos filhos adoecidos. Como pri-
meiro momento de andlise, chamaram-nos aten¢do alguns
elementos comuns as experiéncias: a) tipo do agravo — a
vivéncia do cuidado do(s) filho(s) com agravos cronicos,
que requer(em) cuidado continuado e prolongado, exigindo
empenho do homem, sua esposa e demais membros da
familia; b) idade do filho — 0 adoecimento surge logo apds
o nascimento ou durante a infincia, persistindo na ado-
lescéncia; ¢) idade do pai — os trés sdo adultos, com idade
entre 40 e 50 anos; d) acionamento de 6rgios de defesa do
direito da crianca e adolescente — os trés homens buscaram
com persisténcia os érgios juridicos para que o direito a
saude dos seus filhos fosse efetivado.

Salientamos, também, alguns elementos diferenciados
nessas trés experiéncias. Quanto 4 constitui¢do da familia
para o cuidado, na experiéncia de Baltasar, apesar de ter uma
familia consanguinea extensa, somente ele e a sua esposa
compartilham o cuidado, pois o intenso comprometimento
do filho pelo agravo adrenoleucodistrofia torna tal cuidado
muito especifico, exigindo percepcdo acurada, dependente
de proximidade didria com a crianca.

O cuidado na familia de Assis teve inicio desde os pri-
meiros meses de vida dos filhos, em decorréncia dos intensos
sinais e sintomas da doenga. A atengdo profissional se dava
tanto no dmbito ambulatorial como no servigo de emergén-
cia, e os cuidados eram realizados principalmente pelo casal.

Jé4 na familia de Olavo, que residia em zona rural, os
cuidados eram organizados de modo que, na maioria das
ocasides, somente ele se deslocava com o filho em busca
de tratamento na cidade, por ser a pessoa da familia que
circulava com maior desenvoltura.

Quanto ao grau de instrugio, Assis tem ensino superior,
o que facilitou o acesso ao conhecimento sobre a doenga,
pois, como membro da associagio de pessoas que vivenciam
anemia falciforme no estado, teve a possibilidade de partici-
par de semindrios que abordavam o assunto. Baltasar tem o
segundo grau completo, demonstrou realizar com desenvoltura
os cuidados ao filho, mesmo sendo estes de cunho técnico,
aprendidos ao longo do tempo do adoecimento. Ji Olavo,
que tem o primeiro grau incompleto, era atento as orienta-
¢oes médicas, que constituiam boa parte do seu aprendizado,
lembrando detalhes das recomendagdes profissionais de satde
e reconhecendo situagdes de agravamento da doenga do filho.

Tais situagbes de vida e adoecimento — tio diversas e,
a0 mesmo tempo, tdo comuns — revelam singularidades das
familias no enfrentamento do adoecer e as condi¢des para
proverem o cuidado requerido pelos filhos adoecidos, em
meio a um cotidiano de controles e tratamentos continuos,
prolongados e/ou permanentes?.

A seguir, apresentamos o cuidado produzido por cada
homem, por meio do “Quadro representativo dos ‘lugares’
que ocupa’. Cada quadro apresenta pequenas cenas de cui-
dado, por meio de pequenos trechos narrativos. Tais cenas
estdo localizadas abaixo de eixos de sentido, denominados
“Lugar Social”, “Lugar Afetivo”, “Lugar Relacional” e “Lugar
Fisico e de Circulagio”, cada qual com as respectivas cores:
azul, laranja, verde e vermelho. Do lugar onde consta cada
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narrativa partem linhas e se s
outros lugares onde as agoes

ituam estrelas que indicam
e atitudes de cuidado pelo

homem repercutem, dando a ideia da pluralidade dos lugares
do cuidado provenientes de uma mesma cena.

LUGAR SOCIAL

LUGAR AFETIVO

Em seguida explicitamos a concepgio de cada “lugar
de cuidado” pelo homem, ao passo que dialogamos com o
diagrama correspondente, detendo-nos, entéo, nas cenas de

cuidado que este contém.

LUGAR RELACIONAL

LUGAR FiSICO - CIRCULACAO

1) Depois de quatro ano, descobri esse
pobrema de novo, levei pra Rondondpolis,
fez os exame 14, e ai deu, a doutora de
Rondondpolis [...] otorrino queria operar
um carogo, queria tirar o carogo dele né...
falei: ndo! ndo vai tirar vou levar ele pra
Cuiaba pra mim vé |4 primeiro (Olavo).

2) Ai tinha que ta |a [na Defensoria Piblica]
[...] naquela época ele estava menor de
idade [...] af eu fui e eu que estava
correndo atrds pra ele... (Olavo).

N

+~_

3) A mae dele vivia chorando [...] foi af que
ele mandava o pai dele vim... ndo queria

a mae dele.. o pai dele acompanhava

(Lair, irma de Olavo).

4) Tive uma ajuda muito grande da
comunidade, os fazendeiro [...], o povo
também, cumpadre meu, amigo

da gente (Olavo).

M

M

5) Antes era o pai dele, com os primeiros
remédio, o pai dele que corria por esses lugar
tudinho: Férum, [...] na Secretaria [de Sadde]
[...]. Ele [Marco Antonio] veio correr agora
depois de maior que ele foi atras [...] que o
pai dele ja ensinou ele, em todos ponto que
era pra ir... (Lair, irma de Olavo).

t N

6) Eu via mais o sofrimento do meu pai,
porque ele é o que mais acompanhava, né
[...] ele praticamente dava mais forca pra
nés do que nés dava pra ele, porque nao
sei se vocés perceberam, meu pai é bem
forte (Kétia, filha de Olavo).

Figura 1 - Diagrama representativo dos “lugares” ocupados por Olavo.

LUGAR SOCIAL

LUGAR AFETIVO

LUGAR RELACIONAL

LUGAR FiSICO - CIRCULACAO

1) Essa j foi a segunda vez. A primeira vez eu
fui I gracas a Deus, pela promotoria da
infancia conseguimos fono e fisioterapia, s6
que eles tém uma quantidade de secao, ai se
acabar vai ter que renovar o processo. Foi
quando estava terminando eu peguei os
relatdrios da fisioterapeuta e da fono. Levei la
eles falou: Nao, agora tao mandando pro
centro de reabilitacao, o centro de reabilitacao
tem condigoes de atender vocés (Baltasar).

+

3) Entdo eu fazia assim, eu ficava 24 horas
ela ficava 24 horas. Tinha coisa que as
vezes a gente jd estava acostumado com

2) E assim, ela cuida durante o dia e eu
chego a noite e... s6 que aqui é assim, é a
mesma coisa que, por exemplo, ta no
hospital, um dia ela dorme com ele outro dia
eu durmo, revezando (Baltasar).

ele, até entendia mais ou menos o que ele
queria, mas pra quem nao tinha o costume
de conviver o dia com ele... A essa é
nossa preocupagao, as vezes estava
querendo uma coisa e a pessoa nao sabe o
que era, entdo nés que ja estava com a
situagdo dele...N6s sabia mais ou menos o
que ele queria (Baltasar).

e

5) Meu marido, ele chega e eu saio. Eu
tenho declaracao 1d do meu servico, [...]
ele sai um pouco mais cedo, quando ele
chega eu saio (Maria, esposa de Baltasar).

4) Falava: se vocé quiser tal coisa, pisca o
olho. Ai despois nés ja sabe mais ou menos
o que que ele tad querendo. Mas, ele ta
deitado ele nao se movimenta [...] (Baltasar).

4 4

V\

6) Tempo inteiro cuidando dele. Ainda bem
que 0 meu marido também cuida bem dele,
gracas a Deus (Maria, esposa de Baltasar).

— 4

Figura 2 — Diagrama representativo dos “lugares” ocupados por Baltasar.

4
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LUGAR SOCIAL LUGAR AFETIVO

LUGAR RELACIONAL LUGAR FiSICO - CIRCULACAO

1) Parece que foi trés maes que ja veio
falar comigo pra ver o que foi preciso fazer
pra entrar, pra ver se conseguia fazer esse
tipo de exame [...] (Assis, Pai).

/""\_/-‘/—\_/‘"

2) E hoje, quando ele entra em crise, nés
sempre temos a tabelinha de remédios [...]
de duas em duas horas podemos dar um
tipo de remédio. Se isso nao resolver, ai
tem que procurar outro (Assis, Pai).

3) Ele sempre fez preferéncia pra servigo
externo, porque tinha essa flexibilidade pra
ta saindo, pra td levando a gente, pra ta
acompanhando. Até mesmo porque eles
eram pequenininho, entdo [...] sempre
dependia dos dois (Esposa, Assis).

+_

4) Quanto tem a disponibilidade da gente
ir, [...] do que eu aprendo ali nesses
congressos, com certeza que eu vou passar
[...], porque do jeito que eu quero pros
meus filhos, tem muitas pessoas. Vocé vé - ~

pessoa leiga de tudo, sabe que o filho dele
td ruim, que nao tem sabedoria. Nao tem
aquele conhecimento, com certeza € isso
que nés vamos batalhar (Assis, Pai).

pessoas que nao tem condicao, [...] é uma ~ -

5) Porque vocé conta dois dias por més,
dependendo né de como estd a situacao,
vocé tem que parar sua rotina de todo dia,
sair do seu servigo e acompanhar eles no
médico [...] se ocorrer tudo bem! (Assis, Pai).

T~

6) Agora eu vou entrar no Ministério Piblico
pra eles comprarem o remédio. [...] Porque
eu fui na [farmacia de] alto custo, a alto
custo ndo tem. Procurei a ouvidoria, e a
ouvidoria ndo tem. Agora que eu entro no
Ministério Piblico (Assis, Pai).

Figura 3 — Diagrama representativo dos “lugares” ocupados por Assis.

DISCUSSAO

LUGAR SOCIAL DO CUIDADO

O lugar social do cuidado pelo homem estd diretamente
relacionado & conformacio da histéria da humanidade, pro-
porcionada pela prépria complexificagio da transformagio
que ocorreu na sociedade ao longo do tempo™?, dependente
da evolugio das relagbes estabelecidas, do desenvolvimento
das sociedades, dos avangos tecnolégicos, entres outros fato-
res. Nas familias deste estudo, observamos que os homens
colocavam-se na linha de frente do cuidado, comparti-
lhando-o com os outros membros da familia. A posicio de
cuidador assumida por eles apresentou-se intensa, ganhando
relevo na histéria familiar e em outros ambientes.

O lugar social do cuidado para Assis (Figura 3, Cena 4)
materializou-se com a vontade de buscar conhecimento para
promover melhorias 4 saide dos filhos, em congressos ou por
sua filiagdo a associagio de pessoas com anemia falciforme.
Ainda, ele considerava importante partilhar saberes sobre o
cuidado, angariados ao longo dos anos, com outros pais. Baltasar,
por sua vez, mostra o reconhecimento de sua importéincia no
cuidado ao filho Belchior ao conseguir, no seu trabalho, negociar
a diminuigio da sua carga horéria laboral (Figura 2, Cena 5).
Tal arranjo permitiu que, na auséncia de sua esposa por motivo
de trabalho, ele permanecesse com seu filho adoecido.

A experiéncia de ter o diagnéstico de uma doenga cronica
provoca transformagdes na dinimica familiar, de maneira que
a pessoa e seus entes reinterpretam novas formas de viver e
conviver em seu intimo e na sociedade. A doenga passa, entio,

a ndo ser somente uma variagio da dimensio da satde, e sim
uma “nova dimensio da vida”'?, que, perdurada por um longo
periodo de tempo, gera normalidades préprias no cotidiano.
Tal normalidade significa “ter capacidade de lidar com desafios
por meio da superagio das condi¢des adversas, buscando nio
restringir o modo de andar a vida s limita¢ées das condicoes
crénicas”, mas, sim, estar desperto, aberto e sempre em movi-
mento para criar novas normas para ser feliz'.

E, 4 medida que ¢ afetada pela repercussio do adoeci-
mento, a familia vai rearranjando seu modo de vida para forne-
cer o cuidado necessario ao ente familiar e passa a realizar ati-
vidades que previamente ndo faziam parte do seu cotidiano®?.
Tais rearranjos, por vezes, se configuram em redes que lhes
fornegam apoio e sustentagio para atender, de maneira efetiva,
as variadas e diniAmicas necessidades de satide dos filhos.

Na situagdo vivida por Olavo, a comunidade foi muito
importante (Figura 1, Cena 4), pois a familia, residindo em
contexto rural, tinha caréncias financeiras acrescidas de difi-
culdades de acesso a bens e servicos de satde. A comunidade
reconhecia a importéncia do tratamento de saide do filho
de Olavo, que ocorria em outras cidades, particularmente
na capital do estado, e apoiava a familia com recursos de
diferentes ordens — social, emocional, financeiro, entre outros,
de que pudesse dispor, e tal auxilio era vital para a familia.

Esses “auxilios” vieram tanto daqueles mais abastados, a
exemplo dos fazendeiros, como das pessoas mais humildes, o
‘compadre’, incluindo o diretor da escola em que o filho estudava.
Assim, o desprovimento de recursos de diversas ordens em dreas
rurais é superado pela solidariedade dos membros da comuni-
dade, que prestam auxilio mutuo dentro de suas possibilidades.
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Segundo um estudo™), é marcante, nessas comunidades, a
centralidade das redes no acesso aos recursos para os cuidados
a sadde, que se reconfiguram de acordo com o problema que se
apresenta e a resposta necessdria para sua resoluggo. Os lagos que
unem os membros dessas redes, e estes 4 pessoa ajudada, tam-
bém sdo ativados de diferentes modos, a depender da situacio
em questdo. Ao se tratar do lugar social do cuidado, a compre-
ensdo desses lacos se faz muito mais no sentido da vinculagio
social e afetiva do homem a uma dada rede de apoio que, afinal,
possa sustentd-lo e 4 sua familia, nas situagdes de caréncia.

LUGAR AFETIVO E RELACIONAL DO CUIDADO

A relagio dos homens-pais com seus filhos foi permeada
pela afetividade, denotada na preocupagio com sua satide e
no empreendimento de drduas buscas para atender s muitas
necessidades no adoecer. Para tanto, compartilharam os cui-
dados com os outros membros da familia e acompanharam
os filhos aos servigos de saide na maior parte do tempo.

Olavo construiu uma relagio tio préxima e de confianga
com o filho que, quando este estava em tratamento na capi-
tal, solicitava sua presenca, até mesmo em detrimento da
presenca materna (Figura 1, Cena 3). Isso se dava porque o
pai, controlando as fortes emog¢des nos momentos criticos
do adoecimento, transmitia maior seguranca ao filho.

Também é possivel apreender o envolvimento afetivo dos
pais por meio dos rearranjos que foram produzidos em suas
vidas para poder cuidar de seus filhos, até mesmo em dreas
socialmente valorizadas pelo homem, como a do trabalho, em
que tal abertura é restrita. Assim, diante da demanda de cuidado
dos filhos, Assis optou por um vinculo empregaticio que lhe
propiciasse flexibilidade de horirio, de modo que pudesse acom-
panha-los as consultas de rotina, exames e internagdes, sempre
que houvesse agravamento da doenca (Figura 3, Cena 3).

Ja Baltasar discorre sobre as dificuldades que ele e a esposa
enfrentaram para proporcionar cuidado vigilante ao filho, nas 24
horas do dia, demandado pelo adoecimento que leva a depen-
déncia total e que o encaminha para finitude (Figura 2, Cena 3).
Nesta situagdo, os pais receiam deixar o filho com outras pessoas,
pois o cuidado ¢ bastante especifico e minucioso, acrescido da
dificuldade do filho em se comunicar, expressando-se por gestos
minimos e sons inarticulados, compreendidos somente pelos
pais, na proximidade e continuidade de um cuidado diuturno.

Nesse sentido, entendemos que o cuidado de Baltasar ao
filho estd intimamente pautado na relagio afetiva, demons-
trada em sentimentos e, especialmente, adentra em uma
dimensio artesanal, referida como “modelagem do cuidado”,
reportando 4 ideia do trabalho do artesdo que, em sua obra, dd
forma 2 argila, de modo singular e pessoalizado!'®. Tal modela-
gem resulta, de forma concreta, da plenitude e plasticidade que
a vida requer. Modelar o cuidado como obra, implica, portanto,
ter intimidade com ele, senti-lo dentro, acolhé-lo, respeiti-lo,
“dar-lhe sossego e repouso. Cuidar é entrar em sintonia com
as coisas. Auscultar-lhe o ritmo e afinar-se com ele””.

Como afirma o autor™, o cuidado amalgama diferentes
saberes, trata-se de sabedoria que ndo cria produtos, ndo gera
procedimentos sistemdticos e transmissiveis, nao cria universais,
posto que s6 cabe no momento mesmo em que 0s seus juizos se
fazem necessarios. De toda forma, o cuidado familiar se modela

a depender do modo como a pessoa e a familia experienciam
o adoecimento, as relagbes de afetos e, também, mediante as
condigdes e possibilidades de que dispdem para cuidar®.

Nas trés situacdes de vida abarcadas neste estudo, cada expe-
riéncia familiar evidencia uma enormidade de pequenos cui-
dados que se mostram bastante efetivos, cuja provisio entre o
homem-pai e familiares é mediada por lagos de afetos e dedicacio.

LUGAR FisSICO E DE CIRCULACAO NO CUIDADO

Os homens-pai deste estudo circularam em diferentes
espagos — servigos de saide, instituigées juridicas e sociais —
que possibilitassem acesso ao que de melhor pudesse haver
em termos de terapia para as necessidades de seus filhos.

Assis conhecia detalhadamente os trimites e caminhos
a serem percorridos para que o direito dos filhos fosse aten-
dido, por via judicial (Figura 2, Cena 6). No entanto, para
acionar esse espaco de garantia de direitos, necessitou ir a
diversas instancias dos campos saude e judicidrio, numa
peregrinagio dificultosa e desgastante para ele e sua familia.

Com o surgimento do problema renal do filho ainda na
infancia (Figura 1, Cena 1), Olavo, que residia em contexto
rural, rearranjou seu cotidiano de trabalhador do campo para
empreender buscas por cuidado do filho em cidades que
ofereciam maior suporte a cuidados especializados. E, ape-
sar de ser uma pessoa com pouca escolaridade e de habitos
simples de caracteristicas rurais, teve desenvoltura e iniciativa
em espacos formais aos quais ndo estava acostumado, como
aquele representado pelas instancias juridicas, com seus mui-
tos rituais na sua forma de a¢do""?). Tal postura ativa e a cir-
culagdo por espagos nio familiares fez com que Olavo fosse
considerado, pela sua familia, como a pessoa mais preparada
para acompanhar o filho junto aos servigos de satde e outros.

REVERBER/\COES ENTRE OS DIVERSOS LUGARES DE CUIDADO
PELO HOMEM

Foi possivel apreender que cada situagio de adoecimento
e cuidado apresenta caracteristicas particulares. Porém, o cui-
dado realizado pelo homem-pai a partir de um lugar préprio
repercute como reverberagdes nos demais, como apreendido
em algumas cenas nas quais o foco de reflexdo foi justamente
a dinamicidade entre os diferentes lugares de cuidado.

Assis conhecia bem os caminhos judiciais a serem percor-
ridos para que o direito de seus filhos fosse respondido em
alguma medida. Como membro ativo na associagio de anemia
falciforme, torna-se referéncia para outros pais, os quais bus-
cam sua orienta¢do para também garantirem a consecugio dos
direitos de seus filhos (Figura 3, Cena 1). Destaca-se, nesta
cena, o lugar social ocupado por Assis e a repercussio de suas
agdes em outros “lugares”, pois o que o move na busca por
conhecimento para o melhor cuidado é sua relacio préxima
e intima, além do afeto que nutre pelos filhos. Apreendemos,
assim, que, mais do que o pertencimento a um dado lugar
social — a associagdo —, sua atitude proativa levou-o a circular
por diferentes lugares, como as institui¢des juridicas.

Essa percepgio é corroborada com a experiéncia de Olavo,
semianalfabeto e acostumado 4 vida simples do meio rural,
que, tendo uma relagio bem préxima com o filho, “tomou a
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frente” na busca pelo seu direito 4 satide, responsabilizando-se
por acionar as institui¢des juridicas e acompanhar o desfecho
do processo (Figura 1, Cena 2), como também por permanecer
dele cuidando em internagdes, consultas e no cotidiano. Nesta
cena, dada a proximidade da relagio de cuidado pai-filho,
Olavo ocupa um lugar relacional e afetivo, a partir do qual suas
atitudes e a¢des dindmicas produzem reverbera¢des em outros
lugares, o que amplia o seu potencial de cuidado. Tal situagio
nos leva a cogitar que a circulagio por espagos que possam
ter maior resolutividade no cuidado do seu filho, ainda que
fora do 4mbito geogrifico de vida do homem do campo, tem
como elemento amparador a afetividade com a pessoa cuidada.
Baltasar relata que, frente ao adoecimento do filho, percor-
reu diversos caminhos para garantir-lhe variadas terapéuticas
necessarias (Figura 2, Cena 1). No entanto, percebendo que nio
seria atendido, organizou documentos que comprovassem tais
necessidades e acionou o judicidrio para ter acesso ao seu direito.
Nesse movimento, o lugar ¢ considerado espago e circulagio do
cuidado, nele reverberando a preocupagio e o zelo que permeiam
arelacio afetiva pai-filho, que potencializa o esforco de busca por
cuidado em lugares que divergem de sua circulagio cotidiana.
Tal situagio vai ao encontro do que expde autores, ao refe-
rirem que a paternidade participativa significa uma retomada
de afetos que se encontra indissociavel do humano®?. Desta
forma, os homens-pais sdo capazes de amar, se emocionar,
se sensibilizar, sofrer e se alegrar com os filhos, tornando-se
acolhedores e ternos, propensos a criar vinculos cada vez mais
profundos com aqueles que se dispéem a cuidar.

CONCLUSAO

Neste estudo, evidenciamos a participagdo do homem-pai
na dimensio do cuidado em diversas situagbes da vida, sobre-
tudo na manifestagio de um adoecimento cronico em um de
seus filhos, 0 que se torna fundamental para compreendermos os

RESUMO

sentidos e os significados atribuidos a essa experiéncia, reconhe-
cendo o valor do homem nas vérias formas de produzir cuidado.

Apreendemos que, diante das muitas necessidades de cui-
dado apresentadas por seus filhos, os homens mergulharam em
diversos contextos, aqui tomados como “lugares de cuidado”,
sejam eles da dimensio relacional, social, afetiva ou como espago
fisico e de circulagdo. Nesses diferentes “lugares”, precisaram
transpor entraves e barreiras socioculturais em uma sociedade
que ainda nio tem como fato cotidiano o0 homem como gerador
de cuidado, ou seja, esse cuidado é uma atitude diferenciada
daquela concebida socialmente. A postura proativa do homem
diante das necessidades do filho ¢ que conduz o pai, juntamente
com a familia, a buscar pelo melhor para a saide de seu filho,e o
que impulsiona esse cuidado ¢ a afetividade na relagdo pai-filho.

Destacamos que os “lugares” do cuidado pelo homem
extrapolam a concepgdo de espago geogréfico, pois estdo
relacionados a4 organizac¢io do cotidiano familiar e aos
multiplos rearranjos necessirios para a busca, produgio e
gerenciamento desse cuidado. Nesse contexto, as trajetérias
empreendidas pelo homem e familia desenham-se em cor-
respondéncia com os enfrentamentos decorrentes da afetagio
do adoecimento cronico de seus filhos.

A apresentagio imagética dos diagramas nos permitiu apre-
ender que os “lugares de cuidado do homem” ndo sdo fixos ou
exclusivos em sua ocorréncia, mas sofrem reverbera¢des de uns
sobre os outros, mobilizando diferentes recursos e possibilidades
na modelagem do cuidado por cada um desses homens. Destarte,
concebemos tal cuidado como personalissimo e em situagio.

Consideramos que elementos importantes foram ofe-
recidos para a reflexdo quanto aos “lugares” do homem no
cuidado dos filhos, possibilitando que profissionais e pro-
mulgadores de politicas de satde possam, convenientemente,
conceber priticas apoiadoras desse cuidado, principalmente
frente a ocorréncia de situagio cronica de adoecimento.

Objetivo: Compreender o cuidado pelo homem na situagio cronica de adoecimento de um ou mais de seus filhos, a partir do “lugar”
em que tal cuidado acontece. Método: Pautou-se pela abordagem compreensiva, a partir da (re) vista ao banco de dados de pesquisa
matricial 4 qual o estudo se vincula, com relevo a trés experiéncias de adoecimento selecionadas, em que o homem se posiciona de
forma efetiva no cuidado familiar: dois filhos com anemia falciforme; filho com adrenoleucodistrofia e filho com agravos concomitantes
(cancer e doenga renal). Resultados: O diagrama analisador de cada familia possibilitou compreender as diferentes formas de cuidar,
explicitando a relagio que se estabelece entre os diversos lugares do cuidado pelo homem: social; afetivo/relacional e fisico/de circulagio,
bem como as reverberagdes entre esses lugares no cuidado como um todo. Conclusio: Tal compreensio se mostra importante para
que os profissionais de saide considerem e respeitem a pessoalidade, a dignidade e a singularidade de cada familia, conferindo também
visibilidade ao cuidado moldado significativamente pelo homem, amparando-o, entéo, nesse processo.

DESCRITORES
Crianga; Doenga Cronica; Cuidadores; Relagdes Pais-Filho; Relagdes Familiares.

RESUMEN

Objetivo: Comprender el cuidado por el hombre en la situacién crénica de enfermedad de uno o mds de sus hijos desde el “lugar” en que
ocurre dicho cuidado. Método: Se pautd por el abordaje comprensivo, a partir de la (re)vista al banco de datos de investigacién matricial
a la que el estudio se vincula, con relieve para tres experiencias de proceso de enfermedad seleccionadas, en que el hombre se posiciona
de modo efectivo en el cuidado familiar: dos hijos con anemia falciforme; hijo con adrenoleucodistrofia ¢ hijo con agravamientos
concomitantes (cancer y enfermedad renal). Resultados: El diagrama analizador de cada familia posibilité comprender las distintas
formas de cuidar, explicitando la relacién que se establece entre los diferentes lugares del cuidado por el hombre: social; afectivo/relacional
y fisico/de circulacion, asi como las reverberaciones entre esos lugares en el cuidado como un todo. Conclusién: Dicha comprensién
se muestra importante para que los profesionales sanitarios consideren y respeten la personalidad, la dignidad y la singularidad de cada
familia, otorgando también visibilidad al cuidado forjado significativamente por el hombre, amparindolo, de ese modo, en dicho proceso.

DESCRIPTORES
Nifio; Enfermedad Crénica; Cuidadores; Relaciones Padre-Hijo; Relaciones Familiares.
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