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RESUMO: A condigio cronica tem sido um tema de relevancia para a reflexio do processo de viver humano.
O artigo apresentaa sintese de uma pesquisa cujo objetivo foi compreender o cuidado as criangas com Sindrome
Nefrética, identificando novos elementos contextuais e horizontes para reconstruir o cuidado de enfermagem,
tendo como foco a familia. Trata-se de um estudo qualitativo apoiado na hermenéutica, fundamentada em
Gadamer e Ricouer, realizado em 2004, com familias de criangas do Ambulatério de Nefrologia Pediatrica do
Hospital Universitario Jilio Miiller, em Cuiaba, totalizando 42 pessoas. Nadiscussio sio apresentados: sintese das
familias, na qual elas sio mostradas por meio das suas biografias, projetos, personagens e contexto; a trajet6riada
doenga da crianga na familia e o cuidado da crianga com Sindrome Nefrotica, no qual revelam-se os horizontes
dos cuidadores, familiares e profissionais de satide, e o cuidado possivel a partir dos arranjos da familia e limites
da equipe. Conclui-se que o didlogo ¢ a primeira condigio para a compreensio e para o cuidado.

ABSTRACT: Chronic conditions have been extremely relevant issues to consider when reflecting about the
human living process. The purpose of this study was to understand how to care for children with Nephrotic
Syndromein nursing practice, focusingon the family. The families’ narratives wereinterpretedin this qualitative
study based on the hermeneutic approach of Gadamer and Ricouer. The participants of this study were the
families of children and adolescents with Nephrotic Syndrome who in 2004 attended the Pediatric Nephrology
Service at the Julio Miiller University Hospital, in Cuiaba, Brazil. The discussions were grouped into three
categories: Synthesis of the families, presented by means of their biographies, projects, personalities, and
contexts; The trajectory of the child’s condition in the family; and the Care for the nephrotic child. These
aspects reveal the points of view of the caregivers, family members and health professionals, as well as the
care possibilities in view of the family arrangements and team limitations. Our conclusion is that dialogue is
the first condition to understanding and to offering care.

RESUMEN: La condicién crénica ha sido un tema de importancia extrema para la reflexion del proceso de
vivir humano. En el articulo se presenta la sintesis de una investigacién realizada con la finalidad de comprender
cémo los nifios con Sindrome Nefrético son cuidados, buscando identificar nuevos elementos y horizontes para
reconstruir el cuidado de enfermeria, teniendo como foco la familia. Para la presente investigacion, se realizd
un estudio cualitativo que utilizé como referente te6rico metodologico, la hermenéutica basada en Gadamery
Ricouer. De la investigacion realizada en 2004, participaron 42 personas pertenecientes a las familias de nifios y
adolescentes con Sindrome Nefrético, usuarias del Servicio de Nefrologia Pediatrica del Hospital Universitario
Jlio Miiller, en Cuiaba, Brasil. En la discusion son presentadas: una sintesis de las familias, sus proyectos,
personajes y contexto; la trayectoria de la enfermedad del nifio en la familia, y el cuidado del nifio nefrético
en lafamilia. Se muestran también los horizontes de los cuidadores, familiares y profesionales de salud, y el
cuidado posible a partir de los arreglos de la familia. Se puede concluir que el dialogo es la primera condicién
para la comprensién y también para el cuidado.
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INTRODUCAO

A condi¢do cronica tem sido um tema de ex-
trema relevancia para a reflexdo do processo de viver
humano. Define-se condi¢io cronica na infancia
como aquela que interfere no funcionamento do
corpo da crianga em longo prazo, requer assisténcia
e seguimento por profissionais de satde, limita as
atividades diarias, causa repercussdes no seu pro-
cesso de crescimento e desenvolvimento afetando
o cotidiano de todos os membros da familia.!

Como na maioria das doencas cronicas na
infancia, a Sindrome Nefrotica (SN) altera as vidas
das criangas em todos os niveis, além de lhes impor a
possibilidade de abreviar a vida ou limitar atividades
da vida normal.

A SN caracteriza-se por aumento grave e pro-
longado de permeabilidade glomerular as proteinas. O
principalachadoéaproteintriaassociadaa hipoalbumi-
nemia e edema. Pode ocorrer em qualquer idade, mas
€ mais comum em criangas do sexo masculino entre as
idades de 1,5 a 4 anos. A doenca de lesdes minimas é
o tipo mais freqiiente. Considera-se que a proteintiria
ocorraatravés do desarranjo funcional de dois mecanis-
mos: a barreiratamanho-seletiva deixa escapar grandes
moléculas protéicas, e a barreira carga-seletiva deixa de
reter proteinas de menor peso molecular.?

Geralmente o edema focal é a razdo da consulta
ao médico que inclui queixas variadas. Em criangas é
muitocomumaqueixadedorabdominalemvirtudedo
edema de mesentério. Mais freqiientemente, o edema
é movel, detectado nas palpebras pela manhi e nos
tornozelosapdsadeambulagio. O acimulodeliquidos
ocorre devido a relagio entre a pressio hidrostatica e
oncotica nos capilares e intersticio, devido a fatores
sistémicos que faz aumentar a fragio de reabsorgio de
s6dio, como o mecanismo renina-angiotensina-aldos-
terona. A oligiria ou mesmo insuficiéncia renal aguda
podem se desenvolver devido a hipovolemiae perfusio
diminuida. Ocasionalmente, ocorre insuficiéncia renal
aguda oligurica. Pode haver hipotensio ortostatica ou
mesmo choque em criangas. Em razdo disso, a conduta
adequada é o estimulo a ingesta hidrica, além de um
controle rigoroso da pressdo arterial.?

Na SN prolongada podem ocorrer deficiéncias
nutricionais, incluindo desnutrigio protéicae kwashio-
rkor, cabelos e unhas quebradicos, alopecia, crescimen-
to retardado, desmineralizagio Ossea, glicostria, hipe-
raminoaciduriade diversostipos, deplecio de potassio,
miopatia, redugio do nivel sérico de calcio, tetaniae
hipometabolismo. A perdada massa muscular pode es-

tar mascarada pelo edema. Pode haver peritonite espon-
tanea e infec¢des oportunistas. A maior incidéncia de
infecgdes pareceser devidoaperdade imunoglobulinas.
Asalteragdes da coagulagio, juntamente com atividade
fibrinoliticadiminuidae hipovolemiaepisodica, levam
a um risco de trombose da veia renal.?

A SN tem um prognostico favoravel desde que
bem conduzido o tratamento. O uso de diuréticos para
aredugdo do edema tem sido contestado pelos efeitos
danosos aos glomérulos e parece ter relagio com o
curso arrastado de muitos casos da doenca. Os casos
de doenga de lesdes minimas que respondem bem a
imunossupressio com corticosterdides tém o melhor
prognéstico. E comum ocorrer recidivas. O tratamento
da SN é dirigido para o processo patogénico de base. A
bidpsiarenal determinao melhor tratamento. A resposta
ao tratamento é indicada pela cessagio da proteintriae
diurese na presengade edema. Cercade 90% das criangas
respondem a terapia inicial com prednisona, mas 75%
destas apresentam recidivas.? Para os pacientes que ndo
respondem aos corticosterdides e apresentam recidi-
vas freqiientes, utiliza-se a combinagdo de prednisona
com um agente citotoxico como a ciclofosfamida ou
o clorambucil. Uma abordagem alternativa é o uso de
ciclosporina. Mais recentemente tem sido introduzido
o micofenolato mofetil para criangas que ja usaram os
esquemas classicos de tratamento sem resolugio.’

A dietadeve ser normal em proteinas e potassio e
baixaem colesterol e sodio. Tem sido indicadaa ingestio
de dleo de peixe (Omega 3) que, por conter acidos graxos
poliinsaturados, reduz a concentragio de triglicerideos.
Indica-se também o uso de suplemento vitaminico.

Osefeitos douso prolongado dos corticosterdides
(en5hing) tais como a imunossupressio, hirsutismo, au-
mento do peso, aparecimento de estrias, hiperatividade,
irritabilidadeeaumentodoapetite devemserinformados
para as familias, também devem ser orientadas quanto
aimunizagio. As vacinagdes devem ser proteladas para
apos o tratamento com corticosterdides. No entanto, a
vacina anti-pneumocécica pode ser administrada. Seu
usojustifica-se paraa prevengio de doengas respiratorias,
muitocomunsnascriangascom SN, quefreqiientemente
levam a recidivas da proteintria.’

Infusdes de albumina sio usadas apenas em casos
muito bem indicados, que apresentam evidéncias clini-
cas de deplecio profunda do volume intravascular.

Dados da Sociedade Brasileira de Nefrologia
mostram que existiam 54.523 pacientes em dialise
no Brasil em 2002. As trés maiores causas de Insu-
ficiencia Renal Cronica Terminal (IRCT) no Brasil
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sio: doengas glomerulares (27,5%), nefroesclerose
hipertensiva (16,8%) e nefropatia diabética (8%).
As causas adicionais sio: nefrite intersticial (4%),
doengas policistica renal (3%), nefrose lapica (1,3%)
e outras causas (3,4%). Em 36% dos casos a etiologia
ndo é precisa. A mortalidade anual entre pacientes
em dialise cronica esta em torno de 17%.*

Mesmo sendo reconhecida como a principal
causa de IRCT, no Brasil ha poucos estudos epi-
demioldgicos sobre doengas glomerulares. Ndo ha
estudos de incidéncia e prevaléncia de glomerulo-
patias na populagio brasileira, sendo que os estudos
sobre doengas cronicas nio transmissiveis tém sido
limitados as doengas do aparelho circulatério, dia-
betes, neoplasias e as causas externas.”® Além disso,
tem sido dificil precisar o nimero exato das doengas
glomerulares uma vez que os registros no Brasil se
fazem a partir das internagdes e da Classificagio
Internacional de Doengas, 102 versdo (CID-10). Isto
implica na sua pouca visibilidade e, por consegiiinte,
na nio valorizagdo das doencgas glomerulares nas
politicas de satude.

A discussio da doencga cronica na infancia
tem sido associada mais freqiientemente as doengas
como o cancer, diabetes, fibrose cistica, problemas
neuroldgicos e doengas respiratOrias como a asma.
Nio existem publicagdes de enfermagem que tratem
das doengas renais cronicas e doengas glomerulares
na infancia, mais especificamente a SN, tanto nas
fontes nacionais como estrangeiras. Contudo, exis-
tem muitos trabalhos da enfermagem e também da
nefrologia pediatrica voltados para a discussio da
insuficiéncia renal cronica e cuidados com os pro-
cedimentos de dialise. Em alguns poucos estudos
brasileiros relacionados a SN, de abordagem quali-
tativa, o medo aparece como um fator importante
na vida de criangas doentes e de suas familias.”* O
desconhecimento da doenga e de sua etiologia costu-
ma levar os pais a buscarem explicagdes existenciais
para a sua ocorréncia.®

As reagdes da familia variam de acordo com a
severidade da condigio da crianga, das demandas no
seu manejo e da quantidade de suporte disponivel.
No caso da SN existem graus diferenciados de seve-
ridade que se relacionam a fase da doenca, ao seu tra-
tamento e também ao seu prognéstico, demandando
um manejo habilidoso da enfermeira junto a familia,
seja nos aspectos técnicos ou de interagio.

Ao longo das Gltimas quatro décadas passa-
mos por distintos discursos e praticas de cuidado as

pessoas com doengas cronicas no Brasil. Primeira-
mente havia a preocupagio em conhecer as doengas,
encontrar medicamentos capazes de controla-las ou
aliviar os sintomas e tratar as complica¢des. Depois
passamos pela fase de “educar” as pessoas “oferecen-
do as informagdes necessarias”, na expectativa da
adesdo ao tratamento. Em seguida, a preocupagio
passou a ser a prevenc¢io de doengas cronicas com
campanhas para orientar as pessoas a evitar ou retar-
dar algumas doencas, em especial as mais freqientes.
Vivemos um novo momento que é decorrente de
uma maior compreensio do que é o processo de viver
com a doenga cronica. Atualmente, tem-se investido
numa educagio em saude na qual “[...] a pessoa com
doenga crénica e sua familia sejam protagonistas do
processo educativo, de modo a encontrarem maneiras
saudaveis de conviver com a doenga, sem negarem a
extensio que a mesma pode provocar em suas vidas.
Neste contexto, o profissional de satide precisa colo-
car-se como um parceiro na construgio de um viver
saudavel. Seu papel inclui o compartilhar saberes, a
busca constante por mais compreensio sobre o que
é viver com uma doenga cronica, a ndo imposigio de
cuidados e tratamentos, encontrando alternativas que
ajudem essas pessoas a terem uma vida com mais qua-
lidade. A tonica do cuidado passa a ser a flexibilidade,
a compreensio, o estar disponivel e a horizontalidade
do dialogo”.!!

Os pesquisadores, em especial enfermeiros, tém
se mostrado cada vez mais interessados e voltando
seus olhares para métodos de assisténcia a familias
que convivem com criangas com doengas cronicas.
A maioria dos artigos que discute a “doenca cronica e
familia” descreve ou conceitua as respostas das familias
asdoengas. Ha varios estudos que buscam compreender
avidafamiliar no contextodadoenca.’* Outrotemaabor-
dado procuracompreender como criangaseadolescentes
com doenga cronica tém seu cotidiano modificado pelas
freqtientes hospitalizagdes, pelos limites ditados pela do-
engaetratamento, ocasionando mudangas, especialmente
no processo de escolarizagio.!

JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS

Ajustandonosso olhar paraohorizontedo cuida-
do de enfermagem as criangas com SN, apresentamos a
pergunta que norteou nossa pesquisa: as criangas com
SN estio sendo cuidadas?

Para responder a esta questio, nos apoiamos
nos fundamentos te6rico-metodolédgicos da filosofia
hermenéutica.'**
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Assim, o estudo apresenta as seguintes justifi-
cativas:

- acronicidade, caracteristicada SN, aponta para ques-
tOes que reclamam por um cuidado no seu sentido
mais amplo;

- os elementos presentes no contexto das familias que
vivem a doenga cronica mostram que ndo ha como
cuidar delas aplicando apenas os conhecimentos da ci-
éncia tradicional e as técnicas terapéuticas limitadas;

- apraticae os conhecimentos produzidos, em especial
na area da enfermagem, revelam a impossibilidade
de aplicar um cuidado adequado para criangas com
uma condi¢do crénica sem incluir a familia no seu
plano de cuidados;

- paraascriangascronicas serem adequadamente cuida-
das, é preciso conhecer as familias e o seu cotidiano,
buscandoidentificarelementoscontextuaisrelevantes
para o cuidado.

Por essas questdes, o estudo teve como objetivo
compreender como as criangas com SN est3o sen-
do cuidadas, buscando, por meio da hermenéutica,
identificar novos elementos contextuais e horizontes
para reconstruir o cuidado de enfermagem, tendo
como foco a familia.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo qualitativo com apoio
J J A .
tebrico-metodologico nahermenéutica, fundamentada
em Gadamer® e Ricouer®.

A hermenéutica é considerada como adisciplina
que se ocupa da arte de compreender textos podendo
estesser biografias, narrativas, entrevistas, documentos,
livros, artigos, dentre outros. A origem da palavra vem
da mitologia grega, segundo a qual Hermes transmitia
as mensagens dos deuses aos mortais, ndo apenas as
anunciando textualmente, mas as interpretando com
palavras inteligiveis e significativas.

A hermenéutica ndo pode ser considerada um
método, mas uma atitude filos6fica para o “dialogo
cientifico”. A hermenéutica convida o outro a enxer-
gar a dimensdo racional de nossa existéncia humana
como um didlogo sempre em curso, sendo este dialogo
movido por valores, por possibilidades objetivas de
concretizar esses valores e por modos sempre inter-
subjetivamente construidos de conceber esses valores e
apreender suas possibilidades concretasde realizagio. A
hermenéuticanio propde nenhuma metodologia para
este didlogo cientifico. Sendo ja ndo seria didlogo, mas
um monologo™. O que a hermenéutica se propde é

uma certa compreensio das condigdes e possibilidades
desse dialogo e, conseqiientemente, das suas potenciali-
dades. E este dialogo, para se efetivar, depende de quem
fala, para quem fala, onde fala, quando fala e para qué
fala, ou seja, o sujeito datado e localizado!.

Assim, “construimos” ametodologiado nosso es-
tudo e nfo “aplicamos” uma metodologia pré-definida.
Para isso, quanto mais tivéssemos conhecimento sobre
as reflexdes trazidas pela hermenéutica filoséfica, ou
dialética, mais condigdes teriamos para identificar nos-
sos proprios valores e interesses praticos em relagio ao
nosso objeto de estudo e melhores condi¢des teriamos
para balizar uma boa conversa sobre ele com nossos
pares. Além disso, quanto mais elementos tivéssemos
paracompreender a verdade objetiva deste objeto (isto
é, aspectos de sua existéncia que estivessem relaciona-
dos ao interesse de nossa investigagio e que fossem
apreensiveis por nossos pares como uma realidade evi-
dente), mais chances terlamos de realizar uma conversa
produtiva. Precisavamos entio de uma teoria, ou, mais
provavelmente, de varias teorias, que nos permitissem
esse compartilhamento intersubjetivo da realidade de
nosso objeto - nem que fosse para recria-lo, adapta-lo ou
reconstrui-lo. Contudo, no podiamos nosesquecer que
estavamos imersos num dialogo, e foi no curso desse
dialogo que nosso discurso se conformou.

A pesquisa foi realizada no periodo janeiro a no-
vembro de 2004 com nove familias de criangas usuarias
do Ambulatério de Nefrologia Pediatrica do Hospital
Universitario Jtlio Muller (HUJM), em Cuiaba, sendo
que a selecio delas foi feita tomando-se em conta os
seguintes critérios: familias residentes na regido da
grande Cuiaba, cujo diagndstico médico fosse SN em
tratamento ha pelo menos 12 meses; familiares dispos-
tos a informar; familiares, com vivéncia e participagio
no processo de adoecer e no tratamento da crianga.
Participaram do estudo um total de 42 pessoas.

Paraa coleta de dados, utilizamos: o histérico de
enfermagem da familia, a construgio do genogramaedo
ecomapa, a analise de documentos (prontuarios) e a en-
trevista em profundidade, aqui chamada de conversa.

A coletadedados central e mais ricafoiaconversa
comas familias. Usamos o termo “conversa” porque, di-
ferentemente da palavra “entrevista”, expressamelhor o
sentido que desejamos imprimir a esta técnica de obten-
¢ao de dados: o didlogo. As conversas aconteceram nas
casas das familias ou no hospital, ora individualmente,
ora com mais de um membro ou com toda a familia.
Apds uma primeira interagio, iniciavamos a conversa
através de uma questdo bem ampla, deixando claro o
nosso interesse em conhecer como se dava a pratica da
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familia no cuidado a crianga doente, enfatizando nosso
desejo de compreendé-la em suas relagdes com todo o
contexto no qual esta pratica estava inserida. As con-
versas foram bem abertas, o que ofereceu flexibilidade,
profundidade e interagdo com as pessoas.

Mergulhamos entdo no mundo empirico, no
encontro com as familias do estudo, nas suas vidas e
nos seus discursos. Foi um encontro surpreendente
no qual pesquisa e cuidado compartilhavam o mesmo
momento e espaco, uma experiénciasingular. Eramosa
pesquisadora, mastambémaenfermeiraenvolvidacom
o servigo ao qual as familias se vinculavam em fungio
do cuidado as criangas com problemas renais. Dilemas
de toda ordem foram vividos: éticos, profissionais e
pessoais. Enquanto pesquisadora, com freqiiéncia nos
enxergavamos como enfermeira ou como pessoa co-
mum - como mulher, mie, filha, cidad3. Muitas vezes,
os mundos daquelas familias apresentavam interfaces
que nos levavam a analisar nossa prépria familia. Di-
versos problemas suscitados nas familias nos remetiam
as relagBes nas quais estavamos envolvidas dentro de
nossa familia, em nosso mundo privado, dilemas que
nio seriam tio perceptiveis n3o estivéssemos imersas
em reflexdes sobre o cuidado e a familia.

Com os dados coletados, nos debrucamos sobre
eles e enxergamos inimeras possibilidades de didlogo
com as familias, a ponto de percebermos que o proprio
cuidado poderia ser encarado como um dialogo. O
processo de analise, ou melhor, de compreensio dos
dadosfoi sistematizado, sendo que todas as fases foram
enriquecidas durante o seu desenvolvimento.

Para o registro e organizagio dos dados elabora-
mos nosso diario de campo com um cabegalho onde
constavam os dados de identificagio da pesquisa e da
familia e um corpo com trés colunas denominadas
seqiiencialmente de: 1) “texto bruto”, 2) “pré-catego-
rizagdo dos textos” e 3) “categorizagio dos textos”.

Na primeira coluna - “texto bruto” - os dialogos
foram transcritos na integra, tanto as perguntas quan-
to as respostas e também algumas reflexdes pessoais
que faziamos ap6s cada encontro. Somente depois de
transcritas todos as conversas — 0 que representou
uma forma de distanciamento dos textos - foi que
retomamos a sua leitura. Procedemos, entdo, a uma
leitura repetida do material como um exercicio para
alcangar os sentidos e significados fundamentais dos
textos como um todo, uma vez que o sentido do todo
influenciaria a discussdo dos distintos temas (as partes)
que emergiram da categorizagio dos dados. Assim, o
primeiro encontro com o texto foi influenciado por
uma percepgio de “antecipagdo”, a qual ja estava

desenvolvida em nods, como pesquisadora, através da
tradigdo e dos nossos preconceitos e prejuizos.

Na fase seguinte, extraimos do “texto bruto”
aqueles trechos significativos, dando a eles um titulo
provisorio a partir de nossa primeira impressio sobre
eles (interpretagio ingénua). Estes trechos “pré-catego-
rizados” foram copiados e inseridos na segunda coluna
do diario e foram analisados de modo a exporem seus
significados paraacompreensiodoassunto. Este estagio
facilitou a identificagio de temas, os quais, por sua vez,
conduziram a uma mais rica e detalhada compreensio
do fendmeno sob investigagio, ou seja, o cuidado. Estes
temas, porsuavez, provocarameentraramemconfronto
com nossos preconceitos enquanto pesquisadora.

Os trechos pré-categorizados foram reagrupa-
dos segundo suas semelhangas ou relagio proxima na
terceira coluna do diario - “categorizagio dos textos”.
Este agrupamento dos dados em categorias nos pare-
cia que, em certa medida, prejudicava a visdo do todo,
uma vez que fragmentava o texto. Por outro lado, foia
partir da fragmentagio do texto em pré-categorias que
pudemos organizar os capitulos de analise segundo os
temas que se destacavam dos dados. A pergunta que
se impds: como organizar o texto de tal modo que ele
nio perca o seu sentido? Como organiza-lo de modo
que o leitor consiga ter um visdo ampla do contexto da
familia, penetrar noseu mundoecompreendé-lasnoseu
movimento para o cuidado das suas criangas doentes?

Cada um dos trechos foi, entio, relacionado ao
todo, e, com isso, o sentido foi ampliado. Neste mo-
mento, nossaintencio foidefazer o exerciciodocirculo
hermenéutico,? essencial para o alcance da compreen-
s3o. O circulo hermenéutico somente é experienciado
completamente se 0 movimento de volta para o todo
estiver incluido na pesquisa apoiada na filosofia herme-
néutica. Com a expansio da compreensio para o todo
dotexto, o sentido das partes pode ampliar-se também,
identificando os aspectos que pareciam representativos
paraacompreensio e que foram compartilhados entre
pesquisadora e participantes. Certamente, temas sur-
gidos dos dados, também levario o leitor a reflexdes
sobre o fendmeno que estamos apresentando.

Pensando em preservar o sentido do todo, consi-
deramos importante que o primeiro capitulo dadiscus-
sdo fosse a apresentagio das familias participantes do
estudo de modo que os seus projetos, seus personagens
e o contexto no qual estes estavam inseridos fossem
compreendidos. Fizemos isso a partir da leitura global
das entrevistas de cada familia, extraindo os aspectos
maisimportantes paraasuacaracterizagio. Parafacilitar
acompreensio das relagdes entre os seus membros e o
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contexto para o cuidado, construimos o genograma e o
ecomapa de cada familia e analisamos brevemente cada
umadelas. Ao final deste capitulo, fazemosumasintese
das familias, mostrando o que elas tém em comum e
também as suas singularidades.

Como em qualquer pesquisa, o pesquisador que
segue uma abordagem hermenéutica deve demonstrar
critérios de confianga. Nesta investigagio, a confianga
pode ser demonstrada pela documentagio das varias
decisdes tomadas durante o processo de pesquisa. O
uso de citagdes diretas dos textos demonstra que as
perspectivas dos sujeitos da pesquisa foram represen-
tadas o mais claramente possivel e podem auxiliar o
leitor a fazer um julgamento quanto a credibilidade e
confiabilidade dos dados. A objetividade na pesquisa
hermenéutica pode ser entendida pela fidelidade em
apresentar os textos. Contudo, este é um ideal que
nio pode ser alcancado inteiramente, uma vez que os
leitores interpretardo os achados da pesquisa a partir de
seus proprios horizontes. Neste aspecto, aconfiangano
processo da pesquisa e a “verdade” da compreensio ca-
minham lado alado. Nio ha verdade que seja universal
porque nenhumaafirmagdo pode escapar da complexi-
dadedainterpretagdo.? Assim,acompreensiosomente
pode ser alcangada pela harmonia do todo e das partes
do texto. Isto oferece um parametro de confianga me-
lhor em relagdo ao processo do que simplesmente as
conclusdes da pesquisa. Dai nossa responsabilidade e
cuidado, como pesquisador hermenéuta, em oferecer
os detalhes de todo o processo.

Durante todo o processo de trabalho de campo,
obedecemos rigorosamente as normas oficiais vigentes
para a realizacdo de pesquisa envolvendo seres huma-
nos através da Resolucio do Conselho Nacional de
Satde N°© 196/96."° O projeto da pesquisa foiaprovado
pelo Comité de Eticaem Pesquisa do Hospital Univer-
sitario onde foi realizada a coleta de dados (protocolo
131/CEP-HUJM/2003).

RESULTADOS

Asfamilias estudadas tém em comum historias
de perdas, afastamento das origens, morte de pessoas
significativas, separagdes, paternidades presumidas
e outros problemas de satide aléem da doenga da
crianc¢a em foco.

Elas nio sio familias “convencionais” e tém
uma grande mobilidade no espago. Sio familias que
vio se compondo e se recompondo a partir de diver-
sas logicas, sejam lagos afetivos, seja pela responsa-
bilidade determinada pelo parentesco ou ainda pela

compaixdo. As condi¢des materiais de existéncia sio
sofriveis, permeadas por historias de exploragio de
homens e mulheres em trabalhos arduos, insalubres
ou mal remunerados.

Elas trazem fatos que aparentemente nio tém
nenhuma relagio com o cuidado dacriangadoente. Isso
nos leva a supor que as familias julgam ser necessario,
primeiramente, darem-se a conhecer através de suas
historias para que compreendamos o contexto no qual
o cuidado ocorre.

Apesar de todo o sofrimento, as familias mos-
tram-se satisfeitas em contar as suas historias. Nesse
sentido, parece haver uma hierarquia no pensamento,
uma conexdo que as levam a contar sua experiéncia
no cuidado a crianga desde o seu inicio - primeiro
como familia - seguindo uma cronologia. Como se os
“porta-vozes” das familias tivessem pensado apoiados
na seguinte logica: ela (a pesquisadora) precisa saber
primeiro como é a minha familia.

A trajetériadadoenca cronicada crianga é relatada
pelas pessoas da familia, ndo como um episodio, mas
como uma aventura repleta de detalhes e de incertezas.
Elas contam mintcias sobre o caminho percorrido des-
de o inicio da doenga e buscam explicagdes ou relagdes
causais paraasuaocorrencia. Contam sobre as mudancas
ocorridas na vida da familia a partir do aparecimento da
doenca, sendo que muitas vezesestasacontecem de modo
radical. Sdo altera¢Ges que se ddo nos comportamentos,
sentimentos dos seus membros, nas rotinas familiares,
na vida social ou na vida escolar, até mesmo mudancas
relacionadas a cidade, ao trabalho dos pais e 20 modo
de ver avida. A trajetoria da doenga aparece nos relatos
das familias sempre acompanhada por depoimentos
emocionados sobre o percurso que fizeram paraalcangar
o tratamento que consideram adequado, o esforgo que
fazem para superar as dificuldades financeiras em razio
da manutencio do tratamento, o temor das recidivas e
também o orgulho da familia em superar o pior.

As falas deixam transparecer claramente que a
chegadaao Servigo de Nefrologia Pediatricado HUJM
representa um marco importante neste caminho, deli-
mitando dois periodos distintos, ou seja, 0 “antes” e 0
“depois do Julio Miiller”.

A trajetériacontadapelasfamilias mostraque elas
nio se submetem totalmente a determinadas terapéu-
ticas, servigos ou profissionais quando ndo percebem
uma resolutividade conveniente ou compativel com
as suas crengas. Nio se submetem enquanto nio se
convencem de que determinadas intervengdes sejam
realmente confidveis ou necessarias.
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Mesmo que as pessoas nio tenham um profun-
do conhecimento sobre a doenga e sobre a propria
saude, elas sempre trazem uma nogio do que seja
bom ou do que seja ruim para si. Em outros termos,
as pessoas tém capacidade de julgamento e, através
de seus relatos, percebemos que as familias sio ca-
pazes de preservar a vida dos individuos sob os seus
cuidados, primeiramente, através do saber pratico,
da prudéncia e da ponderagio. O sentido de “saber
pratico” aqui utilizado nos remete ao conceito de
phronesis elaborado primeiramente por Aristote-
les. 12 “No conceito de phronesis esta nio apenas
o sentido pratico para atender determinados fins,
mas também a capacidade de determinar esses fins
e responsabilidades por eles. Ha o reconhecimento
da situagio concreta da vida e o que é passivel de ser
feito, baseado no sensus communis. O senso comum
é a “[...] capacidade universal que existe em todos
os homens [...], o que da a vontade humana a sua
diretriz [...]”.12¥ No cotidiano, é o conhecimento
que guia, que orienta e que da sentido as decisdes.
As familias sdo as responsaveis pelo cuidado e elas
o administram através do bom senso.

Deste modo, elas se movimentam em varias
diregOes na busca dos recursos de saude disponiveis,
procuram o que julgam ser o melhor tratamento, o
melhor procedimento ou o melhor terapeuta. Sempre
com muitas davidas, em determinados momentos elas
os aceitam, em outros os negam ou os escolhem.

E claro que, em muitas situagdes, as familias
ndo tém muitas opgOes e acabam por serem submeti-
das a um Uinico servigo que conseguem ter acesso.

Contudo, todo este processo ¢ acompanhado
por grande sofrimento gerado pela necessidade
de decidir o que fazer e pela situagio objetiva: a
crianga doente.

CONSIDERACOES FINAIS

Retomamos nossa pergunta de pesquisa: as
criangas com SN estio sendo cuidadas? Como estio
sendo cuidadas?

Concluimos que o didlogo é a primeira condi-
¢do para a compreensdo e também para o cuidado.
A postura hermenéutica permitiu a nossa abertura
para o didlogo com as familias cuidadoras, sem
a qual nio seria possivel a compreensio dos seus
contextos, bem como dos seus horizontes e de seus
olhares para o cuidado.

O encontro com as familias foi um exercicio de
conversagio na medida em que, como pesquisadoras

e também enfermeiras, ndo podiamos, parafraseando
Gadamer® “passar ao largo” dos familiares neste
didlogo. Tinhamos em mente a primeira condigdo
da arte de conversagio, ou seja, nos asseguravamos
de que os interlocutores, as pessoas das familias,
estivessem nos acompanhando no mesmo passo.

No didlogo com as familias e também com os
membros da equipe, diversos conceitos e opinides
foram elaborados, sempre com nosso esfor¢o de
nio reprimir 0 outro com argumentos, mas, ao
contrario, balancear as diferentes visdes ou raciona-
lidades. Considerando que as pessoas estavam cientes
de nosso tema, ou seja, a compreensio de como as
criangas com SN estdo sendo cuidadas, o dialogo foi
conduzido como a arte do ir experimentando. A arte
de ir experimentando ¢é a arte de perguntar.!? Toda-
via, perguntar quer dizer colocar aberto e por em
suspenso o assunto com as suas possibilidades. "

Neste exercicio de perguntas e respostas,
de idas e vindas, os sujeitos falaram sobre as suas
percepgdes de saude e de doenga e, também, as
reelaboraram a partir do dialogo. Os familiares
trouxeram a tona a discussdo do sentimento de
responsabilidade para a manutengido da satde e da
vida de suas criangas, entremeada por temas como
o altruismo, a superagio do préprio sofrimento
e o assumir perdas. O didlogo permitiu revelar
quem sio os cuidadores das criangas - mies, avos,
tias, madrinhas, a propria crianga - e o cuidado
possivel a partir do que a familia da conta, dos seus
arranjos, da solidariedade da familia estendida e da
compaixio de outrem. As pessoas da equipe de sadde
expuseram seus horizontes, seus dilemas e limites no
enfrentamento do cuidado a crianga e na abordagem
da familia. Mas todos os participantes do estudo, a
partir do seu horizonte, enxergaram a necessidade de
que cada uma das partes envolvidas nesse processo
- crianga, familia, pesquisadora, equipe e servigos
de satide - interajam e se somem para compor o
produto do amplo didlogo, ou seja, o cuidado.
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