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Resumo: A adoc¢do de uma crianga com adoecimento cronico modifica inequivocamente a rotina
familiar, sendo necessario ndo apenas compreender a transi¢ao para a parentalidade como também os
desafios associados a esse tipo de adoecimento nessa etapa do desenvolvimento da crianga e dessa
nova familia. Este estudo de caso coletivo teve por objetivo compreender os principais aspectos
dificultadores, facilitadores e adaptativos vivenciados por pais com filhos por ado¢do com algum
quadro de adoecimento cronico. Foram entrevistadas quatro familias que adotaram criangas com
adoecimento cronico em uma cidade do interior do Estado de Minas Gerais, Brasil. As entrevistas
foram interpretadas a partir da Psicologia Positiva. Os pais apontaram como aspectos dificultadores
a falta de informacgao por parte de instituicdes e profissionais de saude, mitos acerca da adocao, falta
de conhecimento e dificuldades financeiras. As facilidades foram os vinculos ¢ a constru¢ao da
parentalidade. As principais estratégias de enfrentamento foram relacionadas a familia nuclear,
principalmente quanto ao cuidado para prevencao de situacdes de crises e agravos a saude. Esse tipo
de adogdo pode ser favorecido ndo apenas a partir de caracteristicas pessoais dos pais, mas
fundamentalmente pelo fortalecimento de institui¢des responsaveis por acolher, cuidar e orientar,
adensando as redes de apoio disponiveis.
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Abstract: The adoption of a child with chronic illness unmistakably changes the family routine,
making it necessary not only to understand the transition to parenting but also the challenges
associated with chronic illness at this stage of the child's and this new family's development. This
collective case study aimed to understand the main difficulties, facilitating and adaptive aspects
experienced by parents with adoptive children that suffer from any chronic illness. Four families with
adoptive children suffering from chronic illness from a city in the interior of State of Minas Gerais,
Brazil, were interviewed. The interviews were interpreted through Positive Psychology. The parents
pointed the lack of information on the part of health institutions and professionals, myths about
adoption, lack of knowledge, and financial difficulties as difficulties. The facilitators were the bonds
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and the building of parenthood. The main coping strategies were related to the core family, especially
regarding care for preventing crisis situations and health problems. This type of adoption can be
favored not only by the personal characteristics of the parents, but fundamentally by the strengthening
of institutions responsible for receiving, caring and guiding; broadening the available support
networks.

Keywords: Adoption; Chronic illness; Confrontation; Adaptation.

A filiacdo por adogdo ¢ um tema que vem sendo bastante debatido no cendrio brasileiro. Nesse
cenario, emergem estudos que debrucam sobre a constru¢do da parentalidade por adogdo, o
desenvolvimento infantil do adotando, a organizacdo de uma nova familia, os aspectos legais
relacionados a essa filiagdo, bem como sobre algumas caracteristicas especificas que atravessam esses
fenomenos, tais como a condi¢do de adoecimento da crianga ao ser adotada (Borges & Scorsolini-
Comin, 2020; Scorsolini-Comin, 2015).

A Lein® 12.210/2009 (Brasil, 2009) e a Lei n® 13.509/2017 (Brasil, 2017) refor¢am a importancia
das adogdes necessarias (adogdo de criangas maiores, com necessidades especiais, com algum tipo de
adoecimento, inter-racial, de irmaos), embora suas investigagdes ainda sejam incipientes na literatura
cientifica (Borges & Scorsolini-Comin, 2020). Segundo Ebrahim (2001), tem-se propagado na
sociedade a “cultura da adog¢ao”, que objetiva ressaltar o que o Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA) estabelece, ou seja, a finalidade de oferecer um lar para as criangas que nao o t€m, sem rétulos
quanto a condi¢do de saude, cor, sexo e idade. A Lei n° 12.955/2014 (Brasil, 2014a) propds uma
alteracdo no paragrafo 9° do artigo 47 do ECA, estabelecendo prioridade nos processos de adog¢ao
quando tratar-se de crianga com necessidades especiais, ou com algum quadro de adoecimento
cronico.

Em relacdo a esse tipo de adoecimento, a Portaria n® 483/2014 (Brasil, 2014b) da Rede de Atencao
a Saude das pessoas com doengas cronicas, no ambito do Sistema Unico de Satide brasileiro, o define
um quadro de inicio gradual, tempo indeterminado, sem causa especifica, mas sim varios fatores. O
tratamento envolve mudanca no estilo de vida, cuidado continuo e proporciona qualidade de vida e
ndo a cura. Esse tipo de adoecimento na infancia pode ocasionar significativas transformagdes na
dindmica e na vida familiar, devido as particularidades da doenca que sdo refletidas na familia, pode
levar a um processo de desajuste, modificar a estrutura do sistema, interferindo nas relagdes e papéis
estabelecidos anteriormente. Desde a descoberta do adoecimento até o tratamento cotidiano, as
mudangas s3o configuradas em torno do cuidado, necessitando que o meio se adapte e estabeleca uma
nova identidade para cada integrante, de forma que os membros precisem adaptar-se a condi¢ao do
adoecimento e aos tratamentos necessarios, bem como a rotina de cuidados em satide (Nobrega et al.,
2012; Pedroso, 2014; Silva & Cavalcante, 2015a).

No caso da familia por adoc¢ao, quando um casal decide adotar uma crianga que apresenta alguma
caracteristica especial, compreende que a mesma nao ird apresentar um processo de desenvolvimento
tipico e pode necessitar de cuidados especificos, envolvendo, por exemplo, uma rede de apoio para
além do nucleo familiar (Borges et al., 2020). Pressupondo que esses casais valorizam a solidariedade
e a generosidade, podem buscar na adog¢do uma oportunidade de oferecer a criancga ou ao adolescente
a oportunidade de conviver em familia, respeitando a singularidade e as caracteristicas desse futuro
filho (Silva & Cavalcante, 2015b).

Praticas de cuidado prestadas a criancas ou adolescente com doenga cronica sdo complexas,
voltadas para a promog¢ao do bem-estar e necessitam de planejamento, podem gerar acumulo de
demandas sobre a familia, exigindo reestruturagdo dos papéis para ndo sobrecarregar algum membro.
Diante desta contextualizagdo, percebe-se o quao necessario ¢ estabelecer algumas estratégias de
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cuidado para auxiliar tanto os pretendentes como a crianga/adolescente nas atividades diarias. Dessa
maneira, conciliar trabalho, estudo, cuidados, divisdo de tarefas, relacionamento entre irmaos,
desenvolver a crianga ou o adolescente no seu proprio cuidado, entre outros, tera como norte a busca
por qualidade de vida para todos os envolvidos (Aragjo et al., 2013; Borges et al., 2020; Mercon-
Vargas et al., 2015; Salvador et al., 2015).

Os estudos que evolvem adogao referem-se, em sua maioria, a construcdo da parentalidade, aos
vinculos, as motivagdes para a filiagdo adotiva, entre outros (Mergon-Vargas et al., 2015). Estudos
que visem a compreender a adog¢do de criangas/adolescentes com doenga cronica podem contribuir
para a reflexdo de que esse tipo de adocdo ¢ possivel, demonstrando as facilidades e dificuldades
desse processo, bem como as estratégias de cuidado e de enfrentamento adotadas (Borges &
Scorsolini-Comin, 2020). O cotidiano dessas familias pode apresentar peculiaridades significativas.
No entanto, os integrantes se reestruturam para atender a essas necessidades do sistema familiar. A
partir do panorama apresentado, este estudo teve por objetivo compreender os principais aspectos
dificultadores, facilitadores e adaptativos vivenciados por pais com filhos por ado¢do com algum
quadro de adoecimento cronico.

METODO
Participantes

A amostra de conveniéncia foi composta por quatro familias que adotaram criancas/adolescentes
com algum quadro de doenga cronica, sendo quatro maes e trés pais de uma cidade do interior do
Estado de Minas Gerais, Brasil (cidade de médio porte, cerca de 300 mil habitantes).

Material

Foi utilizado um roteiro de entrevista desenvolvido pelos autores do estudo. As perguntas eram
referentes as caracteristicas sociodemograficas, processo de adocdo, principais motivagdes para
adotar crianga/adolescente com algum quadro de adoecimento crdnico, repercussdo na familia,
processo de adaptacdo, principais dificuldades/facilidades, recursos e estratégias de adaptagdo
desenvolvidos, entre outros aspectos.

Procedimento

Seguindo a legislagdo ética brasileira, apos a aprovagdo do projeto no Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal do Triangulo Mineiro (Protocolo n® 67768417.0.0000.5154), as quatro
familias foram contatadas. O recrutamento ocorreu através da indicagdo da coordenadora do Grupo
de Apoio a Adogdo da cidade pesquisada. Inicialmente, foi realizado contato telefonico com as
familias. No encontro com os participantes, foram explicados todos os termos do trabalho e, apds o
preenchimento do Termo de Consentimento Livre Esclarecido, deu-se inicio a coleta, com aplicagdo
do roteiro de entrevista individual. A coleta foi realizada nas casas dos participantes ou no ambiente
de trabalho dos mesmos, lugares reservados, preservando o sigilo. Os participantes foram
identificados com nomes ficticios. As entrevistas foram audiogravadas e posteriormente transcritas
na integra e literalmente, compondo o corpus analitico.
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Analise de dados

O corpus foi submetido a analise tematico-reflexiva de Braun e Clarke (2019) e interpretado a
partir dos estudos sobre a adocao e tendo como norte o referencial tedrico da Psicologia Positiva. A
Psicologia Positiva ¢ uma abordagem cientifica com foco nas qualidades positivas humanas
relacionadas ao bem-estar (Scorsolini-Comin et al., 2013). Na sua andlise ¢ necessario considerar trés
eixos: emocao positiva, qualidades positivas (forcas, virtudes e habilidades) e as institui¢des positivas
(familia, democracia, liberdade), aspectos estes intimamente associados (Seligman, 2011).

RESULTADOS

Caracterizagdo dos participantes

Os participantes estdo caracterizados no Quadro 1. A média de idade foi de 43 anos de idade, a
maioria com ensino superior. A renda das familias variou de dois até dez salarios minimos. Todos os
participantes declararam possuir crenca em alguma religido, com destaque para o Catolicismo ¢ o
Espiritismo. Dois casais (Caso 1 e o 4) apresentaram crengas diferentes entre si. Em relagdo ao tipo
de filiagdo, além do filho por adogdo, algumas familias (Caso 2 e 4) também possuiam filhos
consanguineos, sendo esses de um dos conjuges, de uma relagcdo anterior a atual; dessa forma, os
filhos consanguineos eram mais velhos que o filho por adogdo. A idade com que a crianga foi adotada
se apresentou de forma variavel, de quatro meses a quatro anos, caracterizando-se como adogdes de
bebés (Caso 1 e 0 4) e também de adogdes de criangas maiores (Caso 2 e 3).

Aspectos dificultadores em familias com filhos com adoecimento cronico

Em termos das dificuldades, os pais apontaram a falta de informagao de institui¢des e profissionais
quanto ao assunto, os mitos da adog¢ao (atitude altruista e o “roubo” da crianga), a aceitagdo quanto a
filiacdo pela adogdo, vinculacdo, ndo aceitagdo familiar e a atuagdo da Vara da Infincia e Juventude.
A escola e o hospital foram dois ambientes destacados pelos pais em termos da falta de preparo quanto
as questdes da adogdo, “Foi a questdo da escola com o nome social. O nome a gente também teve
dificuldade. A gente sempre tinha que ficar pedindo, sabe? Para poder trocar o nome dele” (Martha).

Outra questdo apontada sobre o ambiente escolar foi a falta de preparo tanto dos profissionais
como do ensino, em que a discussdo sobre as novas configuragdes familiares estdo sendo inseridas
aos poucos e, com isso, algumas situagdes ainda nao foram modificadas, ao considerar as familias
por adogdo: “As escolas ndo sdo preparadas para fazer esse acolhimento, de uma nova familia (...)
eu passei varias vezes, por todos esses anos que tenho o Clark, de pedir foto de mde gravida, dia das
mades, a apostila, a formagdo da familia... Ndo se fala em adog¢do, sabe?” (Martha).

O ambiente hospitalar também foi evidenciado pela falta de preparo dos profissionais ao julgarem
o casal por ter adotado o(a) filho(a), j& que os pais conheciam o histérico médico da crianga. Em um
dos relatos, nota-se extremo despreparo dos profissionais de saude durante um atendimento, alegando
que o tratamento ndo era possivel: “‘Devolve! Esse era o que estava no Hospital? Eles entregaram
ele para morrer em casa’. O Barney levantou pegou as coisas e saiu (...) Ele (médico) encontrou
minha sogra, (...) ai ele (médico) falou assim ‘A senhora acredita em milagres? Se a senhora
acreditar’” (Betty).
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Outra dificuldade apontada foi a atuacdo da Vara da Infancia, a falta de acompanhamento dos
técnicos apos a adogdo, atualmente estabelecido em lei, mas que esses casais nao vivenciaram, ainda
mais pelas caracteristicas da adocdo. Pelos relatos, hd queixa desses pais pela falta desse apoio da
Vara: “Eu ndo sei se isso acontece com quem ndo tem problema, se depois que adota, se tem algum,
assistente social comega a monitorar mais ou menos (...) Isso com o Lock ndo teve, nunca veio depois
pra ver, nunca veio saber” (Gaia).

Quadro 1. Caracterizagao dos participantes (N = 7).

Caso 1 2 3 4
Nome/Casal Betty/Barney Martha/Jonathan Jenny Gaia/Odin
Idade 38/44 44/48 46 46/38
Superior Superior Superior Superior Médio
Escolaridade Compl§to/ Completo Completo Incompleto
Superior
Incompleto
s Saude/ Negocios Saude/ Setor Satde Do Lar/ Industria
Profissao (area) L
Publico
Renda Familiar 6 10 2 2
(salario minimo)
Religido Espirita/ Catolica Catolica Espirita Evange.hca/
Catolica

Adogio (1) Adogdo (1); Adogao (1) Adogdo (1);

Tipo de Filiaciao Consanguineo' Consanguineos’
(1 (2;1)
Idade da Adocgao 8 meses 4 anos 3 anos 4 meses
Idade atual da crianca 4 anos 16 anos 15 anos 8 anos
A Sorologia Asma Cronica Paralisia Cerebral Paralisia Cerebral
Doenca Cronica do(a) ..
filho(a) positiva para
HIV.

Nota: 'Martha tinha uma filha consanguinea de um relacionamento anterior a Jonathan; 2 Gaia e Odin tinham filhos
consanguineos de casamentos anteriores, Gaia com dois filhos ¢ Odin com um.

Quanto as dificuldades presentes em relagdo ao adoecimento cronico, essas familias destacaram o
medo de perder o filho, cuidado integral pela mae, parte financeira, alimentagdo, falta de
conhecimento em relagdo a doenca, e também o preconceito da sociedade. O relato de Martha
demonstra essa sensag¢do, medo de perder o filho, buscar todas as condi¢des possiveis, mas mesmo
assim, conviver com recaidas: “Vocé tem medo de perder, né? (...) Eu nunca tinha tido um filho que
internasse, né? (...) Ai eu falei ‘Meu Deus, vou perder!”Ai eu fiquei com muito medo, ai eu falava:
‘Meu Deus pra que que vocé pos ele na minha vida, para tirar, né?”. As familias destacaram o
aspecto financeiro como principal fator de risco: “O financeiro muda totalmente, por que é muito
caro cuidar de uma pessoa com deficiéncia quando vocé quer dar tudo que ela necessita” (Jenny).

A alimentagdo também ¢ uma area que pode ser alterada em funcdo das necessidades da crianga.
Em alguns casos, novos padrdes alimentares foram incorporados a dieta cotidiana da familia (Fraguas
et al., 2008). A fala de Martha aponta essa mudanga do cardapio da familia, “A questdo alimentar
também, que tinha que ter os cuidados dele, né? Que ndo era tudo que ele podia comer, sabe?
Questdo de fazer mais comida em casa, comida mais natural, mais saudavel, essas questoes”. Neste
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caso, todos adaptaram-se a realidade de Clark, os alimentos que ele ndo podia comer ndo eram
consumidos em casa, sendo adotados novos habitos alimentares para o grupo familiar.

A falta de conhecimento foi apontada por Gaia e Odin como determinante para o cuidado. Esse
casal, ao ser comparado com os outros participantes, ndo tinha formacao relacionada ao cuidado com
o filho. Nao ter conhecimento sobre o adoecimento do filho foi trazido com angustia pelo casal: “Foi
muita luta, muita batalha, por que eu ndo tinha nenhum conhecimento de crianga especial. Ndo sabia
nada o que eu iria fazer, o Lock ndo mamava.” (Gaia).

Aspectos protetivos na ado¢do de criangas com adoecimento cronico

Amor e aceitagdo familiar foram fatores que fortificaram essas familias, sobretudo ao serem
apoiadas na decisdo que tomaram: “A facilidade eu acho que tive muito apoio da minha familia,
muito amor envolvido, vinculos formados com facilidades” (Betty). O vinculo estabelecido entre
familia nuclear e familia extensa também foi apresentado como significativo. Através do vinculo, a
unido também passa a ser fator de sintonia e com isso de melhor adaptacdo para o casal e para os
outros membros: “A unido em si, a familia todinha em si mudo, ficou mais unida ainda né?!”” (Odin).
Outro aspecto apontado foi em relagdo a paternidade, em que a adog¢ao proporcionou a oportunidade
de aprender a ser pai, desconstruindo duvidas e medos presentes no imagindrio social, como
destacado na fala de Jonathan: “Eu brinco com ela (enteada) que o Clark mudou nossa vida e,
inclusive, me tornou melhor pai dela”.

Outras facilidades apontadas pela maioria das familias foram o conhecimento, o cuidado
relacionado com a experiéncia do dia a dia e também pela experiéncia profissional em relacdo a
doenga. Trés maes tinham experiéncia e algumas atuavam na area de saude, o que auxiliou em muitos
momentos de crise do(a) filho(a). Se ndo sabiam qual procedimento realizar, buscavam informagao.
A fala de Martha ilustra essa situa¢do: “Como eu era da drea da saude eu aprendi a fazer muita
coisa, sabe? (...) eu fazia todos os procedimentos que as vezes melhorava e tinha um atendimento
mais rdpido, sabe?”.

Estratégias de cuidado e enfrentamento: agoes cotidianas em busca da adapta¢do do sistema
familiar

Os participantes elencaram estratégias que auxiliam no cuidado, desde questdes relacionadas a
residéncia em que moram até caracteristicas pessoais importantes que facilitam no cuidado prestado.
Podemos destacar a divisao de tarefas como principal estratégia das familias, em que cada integrante
assume uma funcao das atividades cotidianas da casa e, com isso, previne a sobrecarga do cuidador
principal. De acordo com a fala de Barney, a divisdo de tarefas era algo presente na rotina de sua
familia: “A divisdo de tarefas sempre tem. Ela com essa mudanga ai do trabalho, eu ia trabalhar e
no final do dia ou na hora do almogo a gente dava banho, trocava ele. A noite (...) eu que vigio a
parte da noite (...)".

Apesar de algumas familias serem compostas por outros integrantes, como filhos consanguineos,
o cuidado principal era revezado apenas pelos pais. Os outros filhos apenas auxiliavam em alguns
momentos como, por exemplo, ficar com a crianga enquanto a mae tomava um banho, situa¢des
pontuais e nos momentos que o outro conjuge ndo estava em casa. Outro momento em que 0s pais se
revezavam no cuidado era no periodo noturno, principalmente quando o(a) filho(a) estava em um
periodo de crise em decorréncia da doencga: “A gente fazia tudo, tanto eu como ele (pai) a gente fazia
tudo. As vezes a noite, assim, revezava, um dormia e o outro ficava acordado, sabe?” (Martha).
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Uma das estratégias caracteristicas desse ambiente ¢ quanto a adaptagdo do lar, tanto em aspectos
estruturais como a questao de higiene e da alimentagcdo (Marcon et al., 2009; Salvador et al., 2015).
Quanto & estrutura, os participantes desse estudo destacaram as adapta¢des na residéncia: “E...
adaptagdo, né? Adaptagdo... cadeira... cadeira de banho, uma cama com mais segurancga, né? Que
a gente poe uma gradinha. Ele é... ele é... na casa teve que aumentar tudo, as portas” (Gaia). Dessa
forma, a adaptagdo da area fisica da casa faz com que se tenha mais seguranca e, com isso, a facilidade
na prestacdo do cuidado. Outra modificac¢ao ¢ em relag@o a higiene, em que manter a casa limpa foi
apontado por todas as pessoas, bem como a retirada de objetos que acumulavam poeira, pois a
presenga destes poderia desencadear outros tipos de doenca: “A gente acaba tendo um cuidado pra
evitar os riscos de chegar numa pneumonia de novo” (Jonathan).

A alimenta¢do também foi apontada como recurso essencial para manuten¢do da satde. As
familias procuraram se adequar a dieta que a crianga necessitava. Importante destacar que, além da
condi¢do do adoecimento, as criangas que passam por institui¢des de acolhimento e sdo colocadas
para a adocao podem ter sofrido privagdes significativas. Uma delas ¢ quanto a alimentagdo, pois o
indice de desnutri¢ao presente nessas criangas ¢ alto, e quando associado a doenca cronica, a condi¢ao
de saude pode se agravar.

Além dessas estratégias do ambiente domiciliar, aspectos pessoais também foram citados pelos
participantes como recursos essenciais para prestacdo do melhor cuidado, como esperanca, amor e
conhecimento. A partir das falas dos participantes foi possivel identificar a esperanca relacionada a
busca pela a cura da doenga, “A questdo dele sempre fazer os exames certinho, sempre buscando a
cura, porque querendo ou ndo a gente sempre tinha isso em mente que ele ia se curar, se ele ndo
curasse também a gente tava buscando informagoes também” (Barney).

O amor também foi apontado como recurso fundamental no processo de construgdo do vinculo
com o(a) filho(a), alguns de forma imediata, outros com a necessidade de um maior tempo. Outro
aspecto destacado foi o conhecimento, tanto relacionado a profissao na area da saude como em relagao
as experiéncias anteriores. O conhecimento fez com que essas familias soubessem prover cuidados
cotidianos a esses filhos, como, por exemplo, no momento de dar banho, a forma de dar a alimentagao,
a quais profissionais recorrer, entre outros. A fala de Jenny ilustra essa situagdo: “Embora a gente ja
tivesse um conhecimento de lidar com as pessoas aqui, eu ja tinha uma mocinha também, a Laura,
que ela ja ia pra minha casa varias vezes que tem basicamente a mesma deficiéncia (...), entdo eu ja
sabia fazer isso tudo”.

DISCUSSAO

O presente estudo buscou compreender os aspectos dificultadores, facilitadores e adaptativos
relatados por pais que adotaram criangas com adoecimento cronico. Na Psicologia Positiva pode-se
considerar as dificuldades como sendo um fator de risco, abarcando eventos negativos que podem
aumentar a probabilidade de problemas fisicos, psicologicos e sociais. As facilidades funcionam
como um fator de prote¢do que se refere as influéncias que transformam ou melhoram as respostas
pessoais (Calvetti et al., 2007). No caso da presente pesquisa, essas atribuicdes (dificuldades e
facilidades) podem ser analisadas tanto em relacdo a adocdo quanto ao quadro de adoecimento
cronico.

A partir dos resultados apresentados, a Escola, o Judiciario e o Hospital foram apontados como
institui¢des significativas que essas familias entraram em contato durante esse processo de adogao.
De acordo com Seligman (2011) e Paludo e Koller (2007), as Instituicdes Positivas sdo ambientes
que propiciam o florescimento das pessoas, permitem o desenvolvimento pleno, saudavel e positivo
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dos aspectos psicoldgicos e sociais. Essas institui¢des poderiam ser positivas para o desenvolvimento
dessas criangas e suas familias. No entanto, de acordo com as falas dos participantes, elas acabaram
reforcando o estigma e o preconceito, dificultando tanto o acesso a esses equipamentos quanto a um
desenvolvimento adequado.

No ambito escolar, a falta de capacitacdo dos professores implica que esses ndo pensem nas
diversas possibilidades de ser familia na atualidade e, com isso, acabam ndo abrindo possibilidades
do ensino para acolher essas familias, o que reforga atitudes de preconceito e exclusio (Veloso et al.,
2016; Zamora, 2015). E de suma importancia que esses professores possam passar por capacitagdes
frequentes, além de que os projetos politicos pedagdgicos dessas escolas abarquem assuntos
referentes a adogdo, a fim de que tenham conhecimento e sensibilidade na atuagdo com essas criangas,
adolescentes e seus pais (consanguineos ou nao).

Pode-se observar que os profissionais de saude também ndo se encontram preparados para realizar
esse tipo de trabalho de forma adequada, principalmente quando envolve assuntos delicados, como
adoc¢do e adoecimento cronico. Com isso, pela falta de capacitacdo, esses profissionais podem
reafirmar preconceitos enraizados na sociedade ao julgarem as familias pela op¢ao de filiacdo, bem
como ao ndo acolherem a demanda da crianga, desacreditando na capacidade da mesma em superar
o quadro da doenga, de ser tratada e cuidada. Dessa forma, apresentam dificuldade em abordar o
diagndstico e as orientagdes para a familia em relacdo ao cuidado (Fonseca et al., 2009).

Entendemos que as dificuldades apontadas em relagdo ao Judicidrio, principalmente no que se
refere a falta de apoio da Vara da Infancia e da Juventude, pode ocorrer por esses profissionais serem
responsaveis por diversas dreas na sua atuagao no campo juridico, sendo a adogao apenas uma parcela
das suas atividades (Hueb & Cecilio, 2015; Scorsolini-Comin, 2015). Nao se trata, no entanto, de
apenas apontar as possiveis falhas dessas instituigdes em relagdo ao manejo de familias constituidas
por processos de adog¢ao ou do contexto de cuidado e educagao de criangas com adoecimento cronico.
E importante que tais instituicdes sejam alvo de investimentos estruturais, financeiros e de formacio
profissional, dando condigdes para que esses profissionais atuem de modo mais adequado em relagdo
a tematica priorizada nesse estudo, mas também com suporte institucional adequado e constante.

Quanto as dificuldades presentes em relagdo ao adoecimento cronico, essas familias destacaram o
medo de perder o filho, o cuidado integral pela mae, questdes financeiras, alimentagdo, falta de
conhecimento em relagdo a doenga e também o preconceito da sociedade. De acordo com Silva et al.
(2013), conviver com a doenca cronica ¢ estar em contato com as instabilidades, ao mesmo tempo
em que a pessoa esta com o quadro estavel, muitas vezes. A necessidade de prover cuidado integral
pode derivar desse medo, em que o cuidador apresenta a fantasia de que ele é responsavel por tudo e,
com isso, passa a ter o controle da situacdo. Dessa forma, consequéncias negativas sdo refletidas na
dindmica familiar, como a sobrecarga do cuidador principal e também o distanciamento das outras
relagdes familiares (Ruiz et al., 2017).

A dificuldade financeira ¢ uma realidade em destaque nessas familias. Por conta dos diversos
tratamentos, adaptacdes na residéncia, alimentacdo, entre outros, os gastos de uma pessoa com
adoecimento cronico podem ser trés vezes maiores que os dispensados a uma crianga saudavel. Ainda,
ha que se considerar que algumas maes se ausentaram do trabalho para proverem o cuidado integral
a crianga, aspecto este também reportado na literatura cientifica (Baltor & Dupas, 2013; Fraguas et
al., 2008).

Além disso, a falta de conhecimento ¢ apontada como um aspecto dificuldador na literatura.
Fraguas et al. (2008) relatam essa demanda por parte de algumas familias, em que a falta de
informacgao limita o oferecimento do cuidado necessario a pessoa adoecida em alguns momentos, por
justamente ndo saberem do que realmente a crianga necessita. Esse elemento pode demonstrar as
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falhas dos profissionais de satide ao nao prepararem essas familias e ndo assumirem seu papel de
educadores em relagdo ao cuidado domiciliar.

No entanto, apesar dos participantes elencarem dificuldades, também apontaram facilidades, em
que o amor, a unido, o estabelecimento de vinculos, a parentalidade e o conhecimento foram
fundamentais para lidarem com os desafios cotidianos. Ao decidirem pela adogdo, essas familias
apontaram que mudangas aconteceram, mas que os beneficios foram superiores as dificuldades, de
modo que o adoecimento passou a ser uma caracteristica do(a) filho(a) que precisava de atencao e
cuidado.

Segundo Snyder e Lopez (2009), o amor ¢ uma emogdo positiva que promove unido, sendo um
componente central nas relagdes humanas. A partir do amor podem ser estabelecidos relacionamentos
mais profundos, que aproximam as pessoas tanto fisica como emocionalmente. Ao receberem o amor
e o apoio da familia, esses casais se sentiram amparados para seguir com a decisdo da adocao,
prosseguindo com o objetivo de constru¢do da nova familia. Com o fortalecimento das relagdes
interpessoais, promove-se o desenvolvimento pessoal de todos os envolvidos. O vinculo estabelecido
entre familia nuclear e familia extensa também foi apresentado como significativo. A familia, ao ter
um sujeito com adoecimento, faz com que haja o fortalecimento dessas relagdes, em que o cuidado
passa a ser exercido pela familia nuclear e depois se amplia para a familia extensa (Santos et al.,
2014).

De acordo com as falas dos participantes, o conhecimento foi apontado como um fator protetivo
para esse tipo de adog¢do. Dessa forma, ser um profissional da area da saude pode ter motivado essas
maes a adotarem uma crianga com adoecimento cronico, por saberem dos cuidados basicos com o(a)
filho(a) e também como ter acesso aos recursos necessarios para o tratamento.

Como destacado, as dificuldades e facilidades existem em todo processo de construgdo da
parentalidade e de uma nova familia. Com o nascimento ou a chegada de novos membros, uma nova
rotina ¢ estabelecida e os integrantes da familia se adaptam a essas necessidades. No caso dos pais
participantes deste estudo, essas adaptagdes parecem ser mais evidentes, haja vista as diversas
mudangas necessarias na rotina familiar, os cuidados especificos em relagdo ao adoecimento crénico
e as repercussdes desses processos, por exemplo, na socializacdo e na educagdo dessas criangas.
Apesar dessas especificidades, deve-se reconhecer que tais desafios também podem ser encontrados
em outras configuragdes familiares, haja vista que as dificuldades podem ocorrer independentemente
do tipo de filiagdo, como vimos nas falas dos participantes.

Ainda assim, diante da realidade dessas familias, foi possivel observar que, ao se adaptarem as
necessidades impostas pelo adoecimento cronico, adquiriram habilidades que facilitaram o
desenvolvimento do cuidado. As estratégias no ambito domiciliar incluem a participagdo de todos os
integrantes, com o objetivo de promog¢do, manutencdo e funcionalidade estrutural dos cuidados
(Marcon et al., 2009). Como vimos pelas falas, essas estratégias sdo necessarias para prevencao das
crises, garantindo seguranga e conforto para o(a) filho(a). Assim, buscam promover o bem-estar ¢ a
qualidade de vida (Salvador et al., 2008).

As familias que utilizam esse tipo de recurso vivenciam a doenga no momento presente € nao se
concentram nos eventos que podem acontecer no futuro. As técnicas utilizadas para prover o melhor
cuidado s3o descobertas apenas no cotidiano, o que possibilita novas construgdes ¢ adaptagdes do
conhecimento e também das praticas desses familiares. Os participantes elencaram estratégias que os
auxiliaram no cuidado, desde adaptacdes relacionadas a residéncia em que moram até caracteristicas
pessoais importantes que facilitam no cuidado prestado. Podemos considerar a constru¢ao do cuidado
para com a crianga com adoecimento cronico como um movimento perene em que o agravo da doenca
faz com que a familia se reinvente e, com isso, aplique as estratégias ja desenvolvidas (Borges et al.,
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2020). Caso essas estratégias se mostrem ineficazes para o momento, novas estratégias passam a ser
criadas e aplicadas no cotidiano.

Para finalizar, em relagdo as limitagdes na execugao da pesquisa, destaca-se a dificuldade de acesso
a essas familias. Refor¢a-se a importancia de projetos de conscientizagdo e uma maior divulgacao
quanto a esse tipo de adogdo, pois, muitas vezes, ndo ha espacos para a troca de experiéncias entre
essas familias, bem como a discussdo sobre a atuagdo de profissionais de satde e de educagdo e seu
papel essencial no provimento de informagoes, orientagdes e cuidados para que essas adog¢des sejam
bem-sucedidas. Para novos estudos, indica-se a possibilidade de investigar a familia nuclear de modo
integrado, podendo conhecer melhor as especificidades dessas criangas e adolescentes e como o0s
mesmos reconhecem suas necessidades de cuidado e poténcias para o desenvolvimento positivo.
Trabalhar com esses profissionais de saude e de educagdo também ¢ uma possibilidade que deve ser
conduzida em estudos vindouros.
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