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RESUMO

O objetivo geral desta Dissertacdo foi compreender o processo de adogdo de criancas com algum
quadro de adoecimento crénico, de acordo com 0s pais por adocdo e também pela rede de apoio
social. Para atingir esse objetivo foram desenvolvidos quatro estudos, sendo um de base
documental e trés estudos de casos multiplos de carater qualitativo. O Estudo 1 teve por objetivo
apresentar uma revisdo integrativa acerca das adogdes necessarias e de como esse tema vem
sendo investigado e discutido na literatura cientifica. A partir da busca nas bases/bibliotecas
LILACS, SciELO, PePSIC e PsycINFO (2013-2017), foram recuperados 26 estudos. A maior
parte priorizou como necessarias as adocBes de criangas maiores de dois anos, com poucos
estudos sobre criancas com deficiéncia, com quadro de adoecimento e com irmaos. Nos Estudos
2 e 3 foram entrevistadas quatro familias que adotaram criangas com algum quadro de
adoecimento crénico em uma cidade do interior de Minas Gerais. As entrevistas foram
submetidas a anélise de conteudo e interpretadas a partir da Psicologia Positiva e da literatura da
area. O Estudo 2 objetivou compreender os principais aspectos dificultadores, facilitadores e
adaptativos vivenciados por pais com filhos por adogcdo com algum quadro de adoecimento
crénico. Os pais apontaram como aspectos dificultadores a falta de informacdo por parte de
instituicdes e profissionais de salde, mitos acerca da adogdo, a aceitacdo quanto a filiacdo pela
adocdo, a atuacdo da Vara da Infancia e Juventude, a falta de conhecimento sobre o adoecimento
cronico e dificuldades financeiras. Também destacaram facilidades como amor, unido, vinculo e
a construcdo da parentalidade. O Estudo 3 teve por objetivo conhecer a rede de apoio social de
pessoas que adotaram criangas com adoecimento cronico, bem como suas percepcdes em relagao
ao apoio recebido. Elencaram que familiares e amigos possibilitaram interacdes sociais
significativas e constituiram os principais meios de ajuda para o cuidado com o(a) filho(a). As
instituicBes positivas destacadas, o sistema oficial de saide e o Grupo de Apoio a Adocéo, foram
locais em que buscaram informacdo e acolhimento. Foram elencados trés tipos de apoio social
recebidos: emocional, material e de informacédo. J& o Estudo 4 teve por objetivo investigar, junto
a rede de apoio social de familias que adotaram criangas com adoecimento crénico, os sentidos
sobre a adocdo e o apoio oferecido. Foram entrevistadas dez pessoas que representavam a rede de
apoio social das quatro familias entrevistadas nos Estudos 2 e 3, sendo oito mulheres e dois
homens. Em relacdo a adocdo, trouxeram elementos relacionados a espiritualidade,
caracterizando a adogdo como um ato de amor, opcao de constituir familia e também aspectos
relacionados a infertilidade e a caridade. Em termos do apoio oferecido as familias, foi possivel
perceber que a atuacdo como membro da rede de apoio social é potencializadora de sentido de
vida, uma vez que essas pessoas conseguem empregar suas habilidades e recursos pessoais para
contribuir com o desenvolvimento de outrem. A Dissertacdo apontou que a adogdo de criangas
com adoecimento crénico pode ser favorecida ndo apenas a partir de condi¢des e caracteristicas
pessoais dos pais, mas também pelo engajamento da rede de apoio social. Reforcar a necessidade
desse apoio nos cursos preparatorios para a adogdo e também nas avaliagbes psicossociais
realizadas pelo Judiciario pode contribuir para a assungdo de processos mais bem-sucedidos,
proporcionando um melhor exercicio de filiagdo/parentalidade, bem como um cuidado em saude
atento as necessidades dessas familias (CAPES).

Palavras-chave: Adocdo. Doenga Cronica. Redes de apoio social. Adaptagdo. Enfrentamento.
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ABSTRACT

The general objective of this Dissertation is to understand the process of adopting children with
any kind of chronic illness, from the adoptive parents point’ of view and also that of the social
support network. To achieve this goal, four studies were developed, one of which is a
documentary database and the other three are multiple case studies of a qualitative nature. Study
1 aimed to present an integrative review on necessary adoptions and how this topic has been
investigated and discussed in the scientific literature. By searching the databases / libraries
LILACS, SciELO, PePSIC, and PsycINFO (2013-2017) 26 studies were retrieved. Most
prioritized as necessary the adoption of children older than two years, with few studies on
children with disabilities, sickness and siblings. Four families that adopted children with any kind
of chronic illness in a city in the interior of Minas Gerais were interviewed in Studies 2 and 3.
The interviews were submitted to content analysis and interpreted through Positive Psychology
and the literature of the area. Study 2 aimed to understand the main difficulties, facilitators and
adaptive aspects experienced by parents with adoptive children with some kind of chronic illness.
The parents indicated the lack of information on the part of health institutions and professionals,
myths about adoption, acceptance regarding parenthood through adoption, the role of Child
Protective Services and the Family Court, the lack of knowledge about chronic illness, and
financial difficulties as the main difficulties. However, they also highlighted facilitating aspects
such as love, unity, bonding, and the building of parenthood. Study 3 aimed to know the social
support network of people who adopted children with chronic illness, as well as their perceptions
regarding the support received. They pointed out that family and friends provided meaningful
social interactions and were the primary means of helping care for the child. Positive institutions
highlighted, the official health system, and the Adoption Support Group were places where they
sought information and reception. Three types of social support were received: emotional,
material, and information. Study 4, on the other hand, aimed to investigate, along with the social
support network of families that adopted children with chronic illness, the feelings on the
adoption and the support offered. Ten people who represented the social support network of the
four families interviewed in Studies 2 and 3 were interviewed, being eight women and two men.
In relation to adoption, they brought elements related to spirituality, characterizing adoption as an
act of love, an option to constitute a family, as well as aspects related to infertility and charity. In
terms of the support offered to families, it was possible to perceive that acting as a member of the
social support network is a potentate of meaning in life, since these people are able to use their
personal skills and resources to contribute to the development of others. The thesis pointed out
that the adoption of children with chronic illness can be favored not only from the conditions and
personal characteristics of the parents, but also by the engagement of the social support network.
Reinforcing the need for such support in the preparatory courses for adoption and also in the
psychosocial assessments carried out by the Judiciary can contribute to the adoption of more
successful processes, providing a better exercise of parenthood, as well as health care attentive to
the needs of these families (CAPES).

Keywords: Adoption. Chronic Illness. Social Support Network. Adaptation. Confrontation.



Adocéo de criangas com adoecimento cronico 13

APRESENTACAO DA DISSERTACAO

Percursos da pesquisadora e da pesquisa

Em minha graduacdo em Psicologia, na Universidade Federal do Triangulo Mineiro, no
primeiro semestre de 2013 procurei informacdes sobre a participacdo em projetos de extensdo
universitaria. A partir desse momento passei a ter contato com a area da Psicologia da Saude.
Primeiramente com projeto de extensdo sobre dependéncia quimica de usuarios da Unidade da
Salde da Familia, coordenado pela Profa. Dra. Cibele Chapadeiro. Esse projeto me abriu
possibilidades dentro do meio universitario, a partir de sua experiéncia consegui ser monitora em
uma disciplina e fazer iniciacdo cientifica, ambas relacionadas a tematica da dependéncia
quimica.

Em 2014 participei de um projeto de extensdo com cuidadores de praticantes da
Equoterapia da cidade de Uberaba-MG, coordenado pela Profa. Dra. Sabrina Martins Barroso.
Essa experiéncia foi Gnica! O contato com os cuidadores, sendo esses 0s pais dos praticantes, me
fez conhecer a realidade das familias que convivem com criancas com algum tipo de
adoecimento. Os encontros com esses pais foram ricos de aprendizado por me permitirem
conhecer a realidade dessas familias, a rotina e também os aspectos da salde dos cuidadores.
Nosso objetivo era oferecer um espaco de cuidado para esses pais, ja que a rotina 0s consumia, e
ndo tinham um espaco para falar de suas angustias e necessidades. Assim, esse projeto me
possibilitou o primeiro contato com familias que lidam com adoecimento.

Foi no final do segundo semestre de 2014 que tive a oportunidade em adentrar nos
assuntos relacionados a adogdo, com a participagao no “II Grupo de Estudos - Desafios da adogéo
e da institucionalizacdo de criangas no Brasil: uma compreensdo psicossocial”, coordenado pela

Profa. Dra. Martha Hueb, participacdo essa que perdurou por trés anos e meio, me acompanhou
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do pendltimo ano da graduacdo ao penultimo semestre do Mestrado. O grupo foi o divisor de
aguas para 0 meu engajamento na Psicologia Juridica, sendo que era uma area que sempre me
despertou interesse, mas que até o0 momento nédo tinha conseguido participar e conhecer melhor.
A partir desse momento tive a oportunidade de me engajar na area, com 0s estagios em
instituicdo de acolhimento e no Conselho Tutelar. E a realizacdo do Trabalho de Conclusédo de
Curso com cuidadores de adolescentes em instituicdo de acolhimento.

No Grupo de Estudos entramos em contato com diversos assuntos relacionados tanto com
a institucionalizacdo como a adoc¢do de criancas. Além da parte tedrica, tinhamos a vivéncia
pratica ao participarmos das reunifes mensais do Grupo de Apoio a Adocdo, coordenando
oficinas ludicas para criancas e adolescentes. O contato com pretendentes, os pais e os filhos por
adocdo proporcionou experienciar aspectos que liamos na teoria e com isso relacionar com o que
tinhamos vivenciado no momento do encontro.

O despertar para 0 meu tema do Mestrado aconteceu em meados de marc¢o/abril do ano de
2016. Em um encontro do Grupo de Apoio no qual ndo compareceram criancas tive a
oportunidade de participar da roda de conversa dos pais e pretendentes a adogdo. Foi um dia
muito emocionante, presenciei o depoimento de um casal que adotou uma crianga com oito meses
de idade, com o diagnostico de sorologia positiva para HIV. Eles trouxeram aspectos da decisédo
da adogdo, como foi 0 processo até a chegada do filho, a preparacdo, as ligacdes da Vara da
infancia, a noticia, o encontro com o filho, a adaptacdo do sistema familiar, as dificuldades
enfrentadas, os preconceitos que presenciaram na familia, entre outros aspectos. Foi um encontro
no qual chorei muito, me emocionei com a historia da familia. Escutar esse relato foi uma
novidade, ja que ndo tinha conhecimento sobre essas adogdes, ainda néo tinha lido nada a

respeito. Esse encontro me despertou curiosidade.
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Nessa eépoca estava no Ultimo periodo da graduagédo, no tumulto do final do TCC e da
analise do que iria fazer apos o término da faculdade. Tentar o Mestrado foi uma oportunidade,
mas no primeiro momento ndo sabia ao certo o que fazer. Lembro-me de ter olhado as linhas de
pesquisa do Programa de PoOs-Graduacdo em Psicologia e considerar que, apesar da minha
experiéncia ser na area da Saude, fazer algo na linha de Familia também seria possivel. Na
graduacdo nao realizei projetos orientados pelo meu orientador, Prof. Dr. Fabio Scorsolini-
Comin. Nossa relacao foi apenas em sala de aula, mas sabia da sua area de atuacao e as pesquisas
que ja tinha realizado no campo da adoc¢do. Vi no Mestrado a possibilidade de compartilhar dos
seus conhecimentos, ja que o admirava como pesquisador e profissional. Marcamos um encontro
para conversar e delimitar um possivel tema. A partir de experiéncias em comum, estruturamos o
tema do projeto, a pesquisa sobre ado¢des de criancas com adoecimento cronico na perspectiva
da Psicologia Positiva.

Com esse tema fizemos muitos questionamentos: o0 que queriamos demonstrar sobre essas
adocBes? A pesquisa seria realizada com o0s pais ou mais pessoas? Quais 0s aspectos analisados?
Vamos perguntar sobre o processo de adocdo? Habilitagdo? Como que essas familias se
adaptaram? Quais foram as dificuldades? E as facilidades? Tiveram apoio de alguém? Sofreram
preconceitos? Quais foram as estratégias de enfretamento? Como podemos inserir 0s conceitos da
Psicologia Positiva? Assim, essa presente dissertacdo procura demonstrar um pouco desses
questionamentos que realizamos a época e que foram revisitados permanentemente ao longo do

fazer da Dissertacao.

Tema investigado
A adog&o de criangas com adoecimento crénico € um tipo das adogdes necessarias, ou

seja, sdo aquelas adogdes que na maioria das vezes ndo se encaixam no perfil de filho(a)
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desejado(a) pelos pretendentes, apesar de ser uma caracteristica da maioria das criangas
disponiveis para a adocdo (Weber, 2010). Muitos espacos de discussdes apontam esse impasse, a
relacdo do perfil desejado pelos pretendentes e as reais criancas que estdo institucionalizadas e
disponiveis para a adogdo, ou seja, 0 paradoxo entre o0 nimero de candidatos a ado¢do e o nimero
de criancas registradas (Mozzi & Nuernberg, 2016). Para promover essas adogdes, a legislacdo
dispde de leis que visem dar preferéncias as pessoas que aceitam adotar as criancas que
apresentam esse perfil. A chamada “Nova Lei da Ado¢do” (Lei n°® 12.010/2009) e a Lei n°
13.509, de 22 de novembro de 2017, informam a oferta de incentivo para a promocao de politicas
publicas e programas em relacdo as ado¢Oes necessarias. A Lei n® 12.955/2014 propds uma
alteracdo no paragrafo 9° do artigo 47 do ECA (Estatuto da Crianca e do Adolescente), que
estabelece prioridade nos processos de ado¢do quando o adotando for uma crianca com
necessidades especiais ou com algum quadro de adoecimento cronico (Brasil, 2009;2014;2017).

Os estudos que abordam as adocBGes de criancas com quadro de adoecimento ou
necessidades especiais apontam que essas sao adoces que ndo acontecem de forma usual. De
acordo com a literatura cientifica, as pessoas que optam por esse tipo de adocdo procuram
oferecer o bem-estar para essas criancas, independente de caracteristicas fisicas. Algumas
dificuldades podem ser enfrentadas devido a nova configuracdo do sistema familiar, bem como a
adaptacdo em relacdo as caracteristicas do adoecimento. No entanto, pelos achados dos estudos,
apesar das peculiaridades desse tipo de adogéo, o processo de filiagdo tem ocorrido de forma
satisfatoria. O importante é entender como os pais significam a parentalidade e como lidam com
0 adoecimento, ja que essa condicdo é apenas uma caracteristica constitutiva da crianga (Ferreira
& Sa, 2015; Mozzi & Nuernberg, 2016).

De acordo com Mozzi e Nuernberg (2016) e Silva e Cavalcante (2015), no caso dessas

adocOes, para atender as necessidades da criangca quanto ao adoecimento, estratégias podem ser
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realizadas para favorecer o sistema familiar. Esses estudos destacam a importancia dessas
familias poderem terem acesso a uma rede de apoio social, terem pessoas e instituicdes que 0s
ajudem em momentos que precisam de apoio, ou seja, a presenca da rede de apoio social pode
contribuir para o enfrentamento de situacdes de adversidade, funcionando como um mecanismo
facilitador para a promocéao de comportamentos adaptativos. No caso da adogéo de criangas com
adoecimento cronico, a participacdo dessa rede de apoio é significativa para a consolidacdo dos
vinculos socioafetivos, podendo favorecer o enfrentamento ou a diminuicdo dos problemas
presentes desde o periodo de convivéncia com as criangas até as suas necessidades apresentadas
pelo adoecimento A partir dessa contextualizacdo, o objetivo geral dessa Dissertacdo foi
compreender o processo de ado¢do de criangas com algum quadro de adoecimento cronico, de
acordo com os pais por adog¢do e também pela rede de apoio social. Em termos da organizacao da
Dissertacdo, ela esta dividida em quatro estudos, sendo o primeiro de base documental e os
demais empiricos.

Para conhecer o que tem sido apresentado na literatura cientifica sobre as adocGes
necessarias, de forma geral, e com isso ter acesso as publicacbes com o foco nas adocbes de
criancas com adoecimento crénico, realizou-se uma Revisdo Integrativa da Literatura Cientifica
como procedimento inicial da pesquisa (Estudo 1). Este estudo deu origem ao artigo intitulado
“As adocOes necessarias no contexto brasileiro: caracteristicas, desafios e visibilidade”,
atualmente em tramitacdo em periddico cientifico (Anexo A). Este artigo contribuiu para
conhecer os estudos nacionais e internacionais na area, bem como aqueles que abordavam
especificamente a adocdo de criangas com adoecimento, sendo o menor numero de publicagdes.
Este estudo contribuiu para subsidiar teoricamente os estudos empiricos da Dissertagdo (Estudos
2, 3 e4). Por meio da revisdo pode-se observar o pequeno numero de publicagdes com o foco nas

adocOes de criancas com adoecimento: dos quatros estudos relacionado a tematica, apensa um era
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internacional. No entanto, devemos considerar a legislacdo dos paises quanto a adocéo e também
a possibilidade do conceito adogbes necessarias seja uma definicdo brasileira e que deflagre uma
demanda nacional e contextual. Os estudos foram realizados com pais por ado¢do e também uma
pesquisa documental em relacdo ao Cadastro Nacional da Adocdo. As pesquisas procuraram
demonstrar a motivacao dessas familias pela adogdo e também a dindmica familiar, apontando a
importancia da rede de apoio social no cotidiano dessas familias.

Para a pesquisa empirica (Estudos 2, 3 e 4), foi realizado o contato com a coordenacédo do
Grupo de Apoio a Adocdao de uma cidade do interior do Estado de Minas Gerais, que
disponibilizou os nomes de familias que tinham adotado criancas com adoecimento crénico. A
lista disponibilizada tinha o contato de cinco familias, mas apenas quatro aceitaram participar da
pesquisa. Importante destacar que os participantes foram os pais por ado¢do e também a rede de
apoio social que os mesmos indicaram.

Os participantes dos Estudos 2 e 3 foram os pais por adogdo. Os sete participantes
responderam individualmente uma entrevista e o Diagrama de Escolta e Apoio Social. Ja o
Estudo 4 foi realizado com a rede de apoio social indicada no primeiro circulo do Diagrama de
Apoio Social, totalizando 10 pessoas que também responderam uma entrevista semiestruturada.
A coleta de dados aconteceu no periodo de dois meses, sendo realizada na residéncia ou local de
trabalho dos participantes.

O Estudo 2 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. O intuito foi conhecer a realidade dessas familias, ja que as pesquisas
ressaltaram a presenca das dificuldades, também seria importante entender 0s processos
facilitadores e adaptativos, como conseguiram lidar com as dificuldades e as estratégias de

enfrentamento adotadas.
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O Estudo 3 teve por objetivo conhecer a rede de apoio social de pessoas que adotaram
criancas com adoecimento crénico, bem como suas percepcGes em relacdo ao apoio recebido.
Assim, conhecer como essas familias entendem o apoio que receberam, quem era as pessoas, 0S
profissionais e as instituicbes que assumiam fungées importantes no cotidiano da familia e quais
os tipos de apoio recebido. Ao final da entrevista os pais responderam o Diagrama de Escolta e
Apoio Social, ilustrando quem era as pessoas que compunham a rede de apoio social da familia.
No final do encontro, eles passaram o contato telefonico dos sujeitos que eles indicaram.

Para o Estudo 4 foi feito o contato da rede de apoio social indicada pelos pais por adogao.
Este estudo teve por objetivo investigar, junto a rede de apoio social de familias que adotaram
criancas com adoecimento crénico, 0s sentidos sobre a adogdo e o apoio oferecido. Essa pesquisa
procurou demonstrar a concepcdo das pessoas que convivem com essas familias, desde o que
pensam sobre adocdo até como as auxiliam no cotidiano.

Em termos tedricos, a analise de acordo com a abordagem da Psicologia Positiva
possibilitou com que outros aspectos pudessem ser observados nessa tematica. Essa abordagem
procura entender o funcionamento saudavel dos individuos. O enfoque ndo é destacar apenas o
que foi positivo, mas visualizar os acontecimentos em sua totalidade, reconhecendo os aspectos
negativos e positivos, o que eles contribuiram para o desenvolvimento do individuo (Paludo &
Koller, 2009; Scorsolini-Comin, 2017; Seligman, 2011). Assim, o intuito é compreender como
essas familias conseguiram se desenvolver, florescer. A partir dos conceitos da Psicologia
Positiva, foi possivel entender o desenvolvimento ndo s6 das familias, mas também da rede de
apoio social para alcancar o bem-estar.

A dissertacdo é finalizada com reflexdes a partir dos quatro estudos apresentados,
juntamente com as limitagdes observadas ao longo do processo e a abertura para novos estudos

nesse campo. Por fim, justifica-se a importancia dos estudos que compdem a presente
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Dissertacdo: avancar nas pesquisas no campo da adogédo, demonstrar que independentemente do
tipo de adocdo, ela se torna possivel. Nesse sentido, refletir sobre as ado¢des de criangas com
algum quadro de adoecimento de acordo com a visao das familias e também das pessoas com que
esse meio tem acesso € necessario, considerando a importancia de reconhecer outras
possibilidades de exercer a parentalidade e também a necessidade das criancas que estdo

disponiveis para adogao.
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ESTUDO 1

As adocdes necessarias no contexto brasileiro: caracteristicas, desafios e visibilidade

The necessary adoptions in the Brazilian context: characteristics, challenges and visibility

Resumo

As adocdes necessarias envolvem casos de criangcas com mais de dois anos, com irmaos, com
deficiéncia, adoecimento crénico ou inter-racial. Este estudo teve por objetivo apresentar uma
revisao integrativa acerca das adog¢Ges necessarias e de como esse tema vem sendo investigado e
discutido. A partir de uma busca nas bases LILACS, SciELO, PePSIC e PsycINFO (2013-2017),
foram recuperados 26 estudos. A escassa producdo internacional pode estar relacionada ao fato
de que as adogOes necessarias sdo uma categoria propria da realidade brasileira. A maior parte
dos estudos priorizou como necessarias as adogdes de criangcas maiores de dois anos, com poucos
estudos sobre criancas com deficiéncia, com quadro de adoecimento e com irmaos. Recomenda-
se uma maior investigacdo em relacdo as adogGes inter-raciais, bem como maior conscientizacao
dos pretendentes quanto ao perfil das criancas para adocdo nas instituicdes de acolhimento, o que
deve ser acompanhado por maior visibilidade do tema no campo cientifico.

Palavras-chave: adoc¢do (crianca); criancas adotivas; adoc¢do — bibliografia.

Abstract
The necessary adoptions encompass cases of children over two years of age, with siblings,
disabilities, chronic or interracial illness. This study aimed to present an integrative review of the
necessary adoptions and how this topic has been investigated and discussed. From a search in the

databases LILACS, SciELO, PePSIC and PsycINFO (2013-2017), 26 studies were retrieved. The
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scarce international production may be related to the fact that the necessary adoptions are a
category in the Brazilian reality. Most of the studies prioritised as necessary the adoption of
children children over two years of age, with few studies on children with disabilities, sickness
and siblings. Further research on interracial adoptions is recommended, as well as greater
awareness of the candidates to adopt regarding the profile of children for adoption in host
institutions, which should be accompanied by greater visibility of the topic in the scientific field.

Keywords: adoption (child); adopted children; adoption — bibliography.

Introducéo

A colocacdo em familia substituta, sendo essa nacional ou internacional, € uma medida de
protecdo a crianca ou ao adolescente e deve ser aplicada quando esses sujeitos tiverem seus
direitos violados e sem garantia de se desenvolver e conviver em familia (Ghirardi, 2009;
Mercon-Vargas, Rosa & Dell’Aglio, 2015). No ambito internacional, a Convenc¢do de Haia tem
como objetivo estabelecer a cooperacao e também a responsabilizacdo entre os paises de origem
e 0s que acolhem criancas, respeitando a legislacdo de cada pais (Mercon-Vargas, Rosa &
Dell’Aglio, 2015; Montagner, 2009).

No Brasil, o termo adocdo é definido pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA)
como a possibilidade de estabelecer com alguém que ndo conhece, por meio da Lei, lacos de
filiacdo e paternidade legitimos (Brasil, 1990). Tem-se propagado na sociedade a “cultura da
adogdo”, que tem por finalidade ressaltar o que o ECA estabelece, em que a adogdo tem por
objetivo oferecer um lar para as crian¢as que ndo o tém, é uma medida protetiva, sem rotular o
adotado quanto a sua condi¢do de saude, cor, sexo e idade (Ferreira, 2014; Souza, Monteiro, &

Brito, 2016). Os adotantes devem apresentar idade acima de 18 anos e com uma diferenca de 16
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anos de idade entre adotante e adotado, independente do estado civil, cor, sexo e orientacéo
sexual (Pereira & Azambuja, 2015; Rosa, Boris, Melo, & Santos, 2016).

No Brasil, a “Nova Lei da Ado¢ao” (NLNA) (Lei n° 12.010/2009) propde uma
aproximacdo entre familia e instituicdo de acolhimento, enfatiza a convivéncia familiar e
comunitaria, colocando a ado¢do como uma medida excepcional (Brasil, 2010; Silva & Arpini,
2013). A Lei n°® 13.509 de 22 de novembro de 2017 e NLNA sao leis brasileiras que dispem
algumas alteracGes em relacédo aos aspectos legais da adogéo, dentre elas, as ado¢des necessarias
ou adocdo especial, dando prioridade a esses casos (Brasil, 2009; 2017).

De acordo com Weber (2004), no Brasil, esses tipos de adogdo sdo escassos, por se
definirem como aquelas que sdo mais dificeis de serem realizadas, por envolverem criancas e
adolescentes que sdo estigmatizados como “inadotaveis”. Assim, a ado¢do de criancas maiores
(antigamente conhecida como adocéo tardia, refere-se a situacdo a qual a crianca é adotada com
mais de dois anos de idade), a adocdo de criancas com deficiéncia fisica, com adoecimento
crbnico, a adocédo inter-racial e a adocdo de irmédos sdo caracterizadas por pertencerem a esse
grupo (Brasil, 2009; Weber, 2004).

No Brasil, os pretendentes sdo cadastrados no Cadastro Nacional de Adocao apos a sua
habilitacdo na Vara da Infancia e Juventude de sua comarca. Em 3 janeiro de 2018, havia 42.887
pretendentes cadastrados, sendo que 42.578 sdo para ado¢des nacionais e 309 para adocOes
internacionais. A quantidade de criancas/ adolescentes para adocdo é de 8.368, ou seja, uma
proporcao de cinco pretendentes para cada crianga (http://www.cnj.jus.br/cnanovo/pages/publico/index.sf).

De acordo com o Conselho Nacional de Justica (CNJ, 2013), algumas variaveis interferem
nessa discrepancia, ja que o perfil do filho(a) desejavel pelos pretendentes ndo se enquadra no
perfil das criancas para a adocdo. A idade é a varidvel que se destaca em relacdo a esse

desencontro entre as preferéncias do pretendente e as caracteristicas das criancas e adolescentes:
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nove em cada dez pretendentes desejam adotar uma crianca de zero a cinco anos, sendo que essa
faixa etaria equivale a apenas nove em cada cem criancas para ado¢do (CNJ, 2013). Nas adogdes
nacionais, em relacdo a cor, 92,2% (n=39.259) dos pretendentes desejam que a
crianca/adolescente seja branca, 63,75% sdo indiferentes quanto ao sexo, no entanto, 27,65%
optam pelo sexo feminino e 34,89% aceitam adotar irmdos. Quanto a problemas de salde,
63,69% (n=27.116) dos pretendentes desejam que a crian¢a/adolescente ndo tenha doencas. A
porcentagem de adotantes que aceitam algum tipo de adoecimento é pequena: 4,47% (n=1.904)
aceitam criancas/adolescentes portadoras do virus HIV, 5,95% (n=2.534) com deficiéncia fisica,
3,2% (n=1.326) com deficiéncia mental e 33,54% (n=14.286) com algum outro tipo de doenca
(http://www.cnj.jus.br/cnanovo/pages/publico/index.jsf).

Ja o perfil dos pretendentes que buscam por adocBes internacionais: a maioria dos
postulantes aceitam criangas negras (93,2%), sdo indiferentes quanto ao sexo (92,88%), aceitam
adotar irmdos (52,75%), aceitam criancas de até 3 anos de idade (0,64%) e criancas com
adoecimento (http://www.cnj.jus.br/cnanovo/pages/publico/index.jsf). A idade e a cor das
criancas se destoam em comparacdo ao perfil dos pretendentes nacionais, demonstrando uma
maior flexibilidade dos pretendentes internacionais ao determinarem o perfil do filho(a) desejado.
Scorsolini-Comin e Santos (2008) também apontaram que os pretendentes nacionais, ao tracarem
o perfil da crianga “ideal” do futuro filho(a), almejam como caracteristicas a pouca idade, pele
branca, auséncia de doencas infectocontagiosas ou de anomalias congénitas. Desta forma, um
perfil seletivo que ndo retrata a realidade das criancas e adolescentes que estdo disponiveis para
adocao.

Pelos dados apresentados, pode-se considerar que a maioria das criancas/adolescente
brasileiros disponiveis para a adogdo sdo de cor parda, do sexo masculino, maiores de dois anos e

com irm&os. A partir desse panorama, observa-se que o perfil das criangas que estdo disponiveis
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para adocao destoa daquele desejado pela maioria dos pretendentes. Isso faz com que a rigidez do
perfil seja um aspecto negativo para o direito a convivéncia familiar, dificultando a insercao das
criancas e dos adolescentes em um lar, bem como a demora para a satisfacdo do desejo de
parentalidade (Pereira & Azambuja, 2015; Rosa et., 2016). Diante deste contexto, o presente
estudo tem por objetivo apresentar uma revisdo integrativa da literatura cientifica nacional e
internacional acerca das adogOes necessarias e de como esse tema vem sendo investigado e

discutido no campo da adocao.

Método

Tipo de estudo e pergunta norteadora

Trata-se de um estudo de revisdo integrativa da literatura cientifica que tem por objetivo
apresentar uma sintese de vdarios estudos publicados e evidenciar conclusdes gerais sobre uma
especifica area de estudo, com foco na producdo de evidéncias para a pratica (Mendes, Silveira,
& Galvao, 2008). A questdo norteadora do presente estudo foi formulada a partir da estratégia
PICO (Santos, Pereira, & Nobre, 2007), empregada como metodologia em estudos de revisdo
voltados para a pratica em evidéncias: “Quais tem sido os estudos na area da adocdo necessaria
(O) realizados no contexto nacional e internacional (I) na perspectiva das criancas, adolescentes,
pais e profissionais (P)”?
Bases de dados e unitermos consultados

As buscas foram realizadas nas bases eletronicas LILACS, SciELO, PePISC e PsycINFO.
Foram utilizadas combinag¢des que abarcassem o tema dessa revisao: adogdo necessaria. Desta
forma, utilizou-se o descritor adog¢do e as palavras-chaves, adogdo tardia, adog¢do inter-racial e

adocdo necessaria. As combinagdes dos unitermos utilizados foram: ado¢ao and doencga cronica,
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adocao and deficiéncia, ado¢do and irmaos, adocao and HIV, adog¢dao de criangas maiores e
adolescentes. A pesquisa também foi realizada com as combinagdes em inglés e espanhol.
Critérios de inclusio e de exclusio

Os artigos selecionados atenderam aos seguintes critérios: (a) publicados em periddicos
cientificos, por se tratar de estudos que passam por processo de avaliagao e revisao de pares; (b)
publicados em portugués, inglés e espanhol; (c) publicados entre janeiro de 2013 a dezembro de
2017; (d) disponiveis na integra; (e) abarcavam a tematica da ado¢ao necessaria, respondendo a
pergunta norteadora. Foram excluidos: (a) teses, dissertagdes, monografias, livros, capitulos,
resumos, obituarios, resenhas, cartas, anais de congressos, editoriais; (b) materiais publicados
antes do ano 2013; (c) publicagdes distantes do tema; (d) artigos de revisdo e (e) artigos
publicados em periddicos nao indexados.
Procedimento

A presente revisdo adotou os procedimentos propostos por Mendes, Silveira e Galvao
(2008), seguindo as seguintes fases: (1) levantamento bibliografico nas bases de dados
eletronicas, realizada em dois dias no segundo semestre de 2017; (2) leitura e andlise dos
materiais encontrados pelos titulos e resumos; (3) aplicacdo dos critérios de inclusdo e exclusao;
(4) selecdo dos artigos a partir dos textos completos; (5) exclusdo dos artigos repetidos; (6)
composicao do corpus a partir dos artigos recuperados e condizentes com os critérios de inclusio
e exclusdo; (7) composicdo do banco de dados em Excel, caracterizando as principais
informacodes de cada estudo: titulo, autores, instituicao de origem dos autores, ano de publicacao,
perioddico, objetivo, tipo de estudo, amostra, instrumentos, principais resultados, principais
conclusdes e limites e potencialidades/contribui¢des e lacunas para novos estudos. Os passos de 1
a 6 foram realizados por dois juizes independentes, ambos pesquisadores da area de adogdo e

com experiéncia em estudos de revisdo. As discordancias foram avaliadas por um terceiro juiz e
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apés esse processo foi composto o corpus analitico. A apresentagao da revisdao/sintese do
conhecimento pautou-se nas recomendacdes do sistema PRISMA a partir dos critérios
preconizados em sua lista de verificagdo. Sendo assim, os artigos que compdem o corpus final
foram analisados a fim de responder a questdo norteadora. O corpus foi lido e analisado na
integra e, a partir dos contetidos abordados em cada produgdo, foram construidas as seguintes
categorias: (a) Perfil dos estudos recuperados; (b) Preparacdo para a adocdo: mudangas de
paradigmas; (c¢) Adocao de criangas maiores: as dificuldades e os aspectos positivos dessa

filiagdo; (d) Adocao de criangas com deficiéncia e/ou doencga cronica: uma adogao possivel?.

Resultados e Discussao

As buscas realizadas nas bases de dados empregando os unitermos selecionados
resultaram 11.164 registros. O processo de busca, selecdo e recuperacdo dos artigos estdo
ilustrados no fluxograma (Figura 1). A partir dos critérios de inclusdo e exclusdo e retirando 0s
artigos que se repetiram, foram recuperados e analisados 26 artigos na integra, que compuseram o
corpus da presente revisao.
Perfil dos estudos recuperados

Em relacdo a instituicdo de origem dos autores, as universidades que se destacaram foram:
Universidade Federal do Para, Universidade de Sdo Paulo e a Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (n=3; 11,54%), seguidas pela Universidade Federal do Triangulo Mineiro e a
Universidade Federal de Santa Catarina (n=2; 7,69%). O ano de maior destaque foi 2014 (n=9;
34,61%). O ano de 2017 apresentou a menor incidéncia de publicagdes (n=3).

Os periodicos de maior evidéncia foram a Revista Estudos de Psicologia (2013; 2015;
2017) e a Revista da SPAGESP — Revista da Sociedade de Psicoterapia Analiticas Grupais do

Estado de S&o Paulo (2014; 2015; 2016), sequidas das revistas Temas em Psicologia (2013;
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2015) e Contextos Clinicos (2014; 2016). A maioria das revistas sao periodicos nacionais (n=24;
92,31%), apenas dois internacionais, Cuestiones de Infancia (2014) e American Journal
Ortopsiquiatria (2014), com um artigo recuperado em cada. A maioria das publicacbes
internacionais foram excluidas devido a essas se tratarem de adog¢des transraciais, sendo essa ndo

classificada como adog¢des necessarias.

Busca na base de dados (n = 11.164 registros)
LILACS =4.036 / PePSIC =225/ SCiELO = 5.699 / PsycINFO = 1.204

Exclusdo dos artigos publicados nos anos anteriores a 2013 (n= 7.486), duplicados (n=58),
outros tipos de publicacdes (n =190), outro idioma (n=5), restando 3.425.

T

[ Artigos excluidos com base nos titulos, por estarem fora do tema; ndo respondiam a ]

questdo norteadora (n= 3.263) e repetidos (h= 65), restando 97 artigos.

v

Artigos excluidos com base nos resumos: 57 artigos

Motivos de exclusdo: Estudos sobre adogdo, mas que ndo abordavam as questdes das
adogdes necessarias (n=36); artigo de Revisdo (n= 3); Resenha (n=1); ndo disponivel
na integra (n= 17).

v

Leitura na integra: 40 artigos

Motivos de exclusdo: Estudos abordavam as adogdes necessarias de forma
tangencial (n=1); Estudos que ndo respondiam a questdo norteadora (n=5); Estudos
que retratam as adogdes transraciais (ndo sdo consideradas adogdes necessarias)
(n=8).

<

Corpus final: 26 artigos

Figura 1. Fluxograma de busca, selecdo e composi¢édo do corpus
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Quanto ao tipo de estudo, as publicacbes foram, predominantemente, com o enfoque
empirico (n= 24; 92,30%), com destaque para a metodologia qualitativa (n= 22; 84,61%). Dentre
esses artigos, eles se classificavam em: estudo de caso (n=7; 26,92%), exploratorio (n=5;
19,23%), tedrico-clinico (n=4; 15,38%); estudo de caso mdltiplo (n=4; 15,38%), documental
(n=1; 3,85%), e um estudo néo especificou o tipo de enfoque utilizado. Um artigo se apresentou
como estudo gquanti-qualitativo e apenas um com a abordagem quantitativa, descrevendo-se como
um estudo documental, com carater descritivo. Dois artigos se caracterizaram como estudo
teorico.

Em relacdo as amostras dos estudos, foi possivel identificar alguns grupos. Os
participantes que se destacaram nas publicacdes foram as familias por adocdo compostas por
casais heterossexuais e os filhos por adocdo (Otuka, Scorsoli-Comin, & Santos, 2013; Mercon-
Vargas, Rosa, & Dell’Aglio, 2014; Bicca & Grzylowski, 2014; Sequeira & Stella, 2014; Silva &
Benetti, 2015; Silva & Cavalcante, 2015a; Verceze, Silva, Oliveira, & Sei, 2015; Mozzi &
Nuemberg, 2016; Andrade, Hueb, & Alves, 2017; Combier & Binkowski, 2017), seguidos por
estudos com casais do mesmo sexo e filho por adocdo (Dantas & Ferreira, 2015; Machin, 2016;
Coitinho, 2017), criancas que foram adotadas (Alvarenga & Bittencourt, 2013; Vieira &
Henriques, 2013; Vieira, Dotta, Farias, & Henriques, 2014; Gomes & Levy, 2016), profissionais
do Sistema Judiciario (Contente, Cavalcante & Silva, 2013; Queiroz & Brito, 2013) e
documentos, sendo esses um estudo sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente, o Plano
Nacional de Convivéncia Familiar e Comunitaria e a Lei n® 12.010/2009 (Machado, Ferreira, &
Seron, 2015). O outro estudo foi com o registro de pretendentes que constam no Cadastro
Nacional de Adogao (Silva, Cavalcante, & Dell’Aglio, 2016).

Os instrumentos utilizados nas publica¢6es foram diversificados. Nos estudos qualitativos

foram utilizados: entrevista semiestruturada (Queiroz & Brito, 2013; Otuka, Scorsolini-Comin, &
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Santos, 2013; Mercon-Vargas, Rosa, & Dell’Aglio, 2014; Dantas & Ferreira, 2015; Silva &
Benetti, 2015; Gomes & Levy, 2016; Mozzi & Nuemberg, 2016; Andrade, Hueb, & Alves,
2017), diario de campo (Mercon-Vargas, Rosa, & Dell’Aglio, 2014; Bicca & Grzylowski, 2014;
Silva & Benetti, 2015; Combier & Binkowski, 2017), narrativa de vida (Vieira & Henriques,
2013; Vieira, Dotta, Farias & Henriques, 2014), questionario sociodemografico (Otuka,
Scorsolini-Comin, & Santos, 2013; Mozzi & Nuemberg, 2016), observacao direta (Queiroz &
Brito, 2013; Mercon-Vargas, Rosa, & Dell’Aglio, 2014); documentos (Machado, Ferreira, &
Seron, 2015), questionario (Contente, Cavalcante, & Silva, 2013), entrevista em profundidade
(Machin, 2016), entrevista com pergunta disparadora (Silva & Santos, 2014), Procedimento
desenho-estéria com tema (Andrade, Hueb, & Alves, 2017), e narracdo de historias infantis
(Andrade, Hueb, & Alves, 2017). O estudo com o enfoque quanti-qualitativo (Silva &
Cavalcante, 2015a) utilizou entrevista semiestruturada, inventario de rotina e diario de campo
para a coleta dos dados. J& o estudo com abordagem quantitativa (Silva, Cavalcante, &
Dell’Aglio, 2016) utilizou documentos, os registros do Cadastro Nacional da Adocdo. Trés
estudos ndo especificaram o que utilizaram como instrumento para a coleta de dados.

Os objetivos dos estudos recuperados foram variados apresentando cinco principais eixos
(Tabela 1), com destaque para a amostra e 0 tipo de adogdo necessaria. O tipo de adocao
necessaria abordada nos estudos foi restrito, sendo que na maior parte se discutiam questdes da
adoc¢do de criancas maiores, seguidas pela adocdo de criancas com deficiéncia fisica e doenca
crénica e por Gltimo a adogéo de irmdos. Os estudos que retratavam a adoc¢do de irmaos estavam
relacionados a adocdo de criangas maiores, ja que os participantes foram adotados com a idade

maior que dois anos.
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Tabela 1. Principais objetivos encontrados nos estudos recuperados

Principais objetivos dos estudos Estudos
recuperados na reviséo
(a) Refletir/Analisar a Contente, Cavalcante, & Silva (2013); Gomes & Levy (2016); Sequeira & Stella
preparacdo de criangas e (2014); Coitinho (2017); Machin (2016).

pretendentes a adocéao
(b) Descrever, compreender a Silva & Cavalcante (2015a); Mozzi & Nuemberg (2016); Silva, Cavalcante, &

adocdo de criangas com Dell’ Aglio (2016); Boberiene & Yazykova (2014); Rodrigues & Hennigen
deficiéncia/doenca crbnica (2014)
(c) Analisar, discutir, conhecer Alvarenga & Bittencourt (2013); Queiroz & Brito (2013); Vieira & Henriques
a adocdo de criangas maiores (2013); Vieira, Dotta, Farias, & Henriques (2014); Mercon-Vargas, Rosa, &

Dell’ Aglio (2014); Otuka, Scorsolini-Comin, & Santos (2013); Bicca &
Grzybowski (2014); Salmun (2014); Dantas & Ferreira (2015); Machado,
Ferreira, & Seron (2015); Silva & Benetti (2015); Verceze, Silva, Oliveira, & Sei
(2015); Andrade, Hueb, & Alves (2017); Combier & Binkowski (2017)

(d) Compreender, apresentar a Couto (2014); Silva & Santos (2014)
adocdo de irmdos

Preparacdo para a adoc¢do: mudancas de paradigmas

Como vimos, com o ECA a adocdo passou a ser uma possibilidade de familia, e a partir
dele novas leis foram criadas para garantir de fato esses direitos. A Nova Lei da Adocéo
contribuiu com algumas alteracdes no ECA para que 0 bem-estar da crianca viesse a ser o
objetivo central das problematizacdes. Atualmente, a Lei n® 13.509, de 22 de novembro de 2017,
dispde de algumas mudancas, principalmente em relacdo a prazos, para visibilizar o processo. As
pesquisas encontradas nessa revisao ndo apontam a Lei n°13.509, ja que datam entre os anos de
2013 a 2017. Desta forma, os dados encontrados nas pesquisas serdo apresentados em relacdo a
Nova Lei da Adocéo (Brasil, 2009).

Contente, Cavalcante e Silva (2013), Machado, Ferreira e Seron (2015) e Mercon-Vargas,
Rosa e Dell’Aglio (2014) ressaltam a importancia da Lei n° 12.010/2009 por estabelecer a
necessidade de preparacdo tanto dos postulantes como também das criancas e adolescentes para a
adocgdo. No entanto, essa preparacdo ndo € uniforme em todo o pais, na legislagédo sé é indicado

que esse trabalho seja realizado conforme a demanda da Comarca e da populagdo local
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(Machado, Ferreira, & Seron, 2015). Contente, Cavalcante e Silva (2013) e Mercon-Vargas, Rosa
e Dell’Aglio (2014) apontam essa falta de padronizacdo dessas orientacdes em conformidade
com a Nova Lei da Adocéo, fazendo com que na pratica isto ainda ndo tenha sido alcangado com
total éxito, ja que as orientacbes propostas ndo vao ao encontro da real necessidade dos
postulantes e das criancas para a adogéo.

As pesquisas apontaram que essa preparacao deve ser realizada com os profissionais do
Juizado e da instituicdo de forma conjunta, com o objetivo de orientar tanto as criangas como 0s
pretendentes. A preparacdo dos pretendentes envolve tanto a parte do Judicidrio como também a
participacdo nos grupos de apoio psicossocial. Esses grupos tém por objetivo principal
sensibilizar os pais em relacdo as diversas questdes presentes na filiagdo por ado¢éo, € um espaco
que procura refletir sobre a decisdo de adotar, as motivacdes, os medos e fantasias inerentes do
processo. Também atua no processo de reflexdo sobre a escolha de adotar e a desidealizacdo da
familia. De acordo com Machado, Ferreira e Seron (2015), a Nova Lei da Adocdo reitera a
necessidade de preparacdo dos postulantes quanto ao perfil das criangas que vivem na institui¢éo
para a adocdo, com destaque para aqueles que sdo preteridos pelos adotantes, ou seja, 0S grupos
de irmdos, as criancas maiores e adolescentes, com deficiéncia ou adoecimento e as adocdes
interraciais. Essa mudanca de perfil é essencial, ja que o filho imaginado € incompativel com o
perfil das criancas para a adocao. Existe ainda a procura por bebés com até um ano, brancos e do
sexo feminino.

Silva, Cavalcante e Dell’Aglio (2016), destacaram que a mudanca de perfil dos
pretendentes estd em transformacdo. Em seu estudo os pretendentes adotaram criangcas com
adoecimento e/ou doenca crénica, esses pais ndo demonstraram exigéncias quanto a condicao de

saude, cor ou sexo. O que nos aponta uma maior flexibilidade quanto a “criancas vulneraveis”
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(termo adotado pelos autores do artigo). Alem do que as familias que desejaram esse perfil, serem
de nivel socioeconémico baixo e médio.

No entanto, Rodrigues e Hennigen (2014) discutiu quanto ao Projeto de Lei (Almeida,
2011), que foi tramitado na Camara dos Deputados, que previa o dobro da dedu¢do no imposto de
renda para aqueles pretendentes que adotassem criangas com adoecimento grave ou deficiéncia,
afrodescendente e aqueles que tivessem com mais de dois anos de idade. A reflexdo se pautou
quanto ao paradoxo solidariedade versus relacdo de mercado, o que faz pensar qual o objetivo
central da Adocdo nessa pratica, 0 melhor interesse da crianca, ou a relacdo custo/beneficio para
os pretendentes? A familia nesse sentido, como é apresentado por Rodrigues e Henningen (2014)
estd fundamentada em relagcdes econdmicas e ndo no bem-estar da crianca e do adolescente como
é previsto pelo ECA (1999).

O que ¢ apontado na Nova Lei da Adoc¢do e vem sendo refor¢ado pela Lei n® 13.509, de
22 de novembro de 2017, é a necessidade de se pensar as verdadeiras criangas que estdo nas
instituicGes para adocdo e com isso repensar 0 desejo da paternidade. Como é discutido por
Sequeira e Stella (2014), os pretendentes devem analisar a real disponibilidade para se ter um
filho e o que isso significa, independentemente de qualquer caracteristica atribuida a essa crianca.
O filho consanguineo também pode apresentar problemas a qualquer instante, o filho perfeito ele
é imaginario. A crianca real é constituida por diversas caracteristicas, como a personalidade,
questdes fisicas ou emocionais, isso independentemente de qualquer tipo de filiag&o.

Coitinho (2017), Machin (2016), Mercon-Vargas, Rosa e Dell-Aglio (2014) e Rodrigues e
Hennigen (2014) apontam que as adoc¢des necessarias, sdo realizadas em maior parte pelos
pretendentes de outros paises e por casais do mesmo sexo. Os estudos identificaram que esses
tipos de pretendentes fazem com que o direito a convivéncia familiar e comunitaria seja

proporcionado a essas “criangas vulneraveis”, muitas das vezes eles buscam um perfil que se
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destoa daquele que é mais concorrido, para que possam ter a chance aumentada em relagcdo ao
padrdo de adocdo que acontece no Brasil. A adocdo internacional é apontada como a dltima
alternativa para adocdo. Desta forma, a importancia da preparacdo dos pretendentes quanto ao
perfil das criancas, para que a adocao por casais do mesmo sexo e a adoc¢do internacional ndo seja
a unica possibilidade para as criancas com adoecimento e/ou deficiéncia, grupo de irmaos,
interraciais, criancas maiores de dois anos e os adolescentes, esses pretendentes devem ser uma
das possibilidades. O objetivo principal para se constituir uma familia, deve ser um filho,

independentemente de suas caracteristicas.

Adocao de criancas maiores: dificuldades e os aspectos positivos dessa filiacdo

A adocdo de criangas maiores, antigamente conhecida como adocdo tardia, refere-se as
adocOes de criancas com idade superior a dois anos e os adolescentes. Queiroz e Brito (2013) e
Bicca e Grzybowski (2014) apontaram alguns fatores que favorecem a esse tipo de adog¢do, como
0 papel da preparacdo dos postulantes, em que apds essa etapa os futuros pais repensam o perfil
do filho que desejam ter, e com isso se tornam mais abertos a modificar as caracteristicas da
crianca que almejavam adotar.

Esses pretendentes passam a ter uma maior consciéncia do processo de ado¢do e com isso
as dificuldades que podem ser apresentadas na ado¢do de uma crianga maior passam a ser
insignificantes em relacdo a motivacdo para adota-la. Queiroz e Brito (2013) ressaltam que os
problemas podem ser superados a partir da vinculacgdo entre pais e filhos, a constru¢do do amor e
da dedicacédo dispensados a essa relacdo. Bicca e Grzybowski (2014) apontaram como aspectos
facilitadores entre a adoc¢éo de criangas maiores e 0s postulantes a ado¢édo: a idade, conhecimento

da sua propria historia de vida, o desejo de exercer a paternidade e a maternidade.
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A crianca, com o passar do tempo, passa a ter uma maior autonomia e com iSSO menos
dependéncia dos pais, conseguindo acompanha-los em suas atividades e exigindo menos
cuidados basicos no dia-a-dia. Ao conhecer sua propria historia de vida faz com que ja tenha o
conhecimento do seu processo de adoc¢do, o rompimento com a familia de origem, e com isso
pode ser aberta para uma relacdo mais franca e verdadeira, ou seja, ter 0 conhecimento sobre sua
familia de origem e com isso a menor possibilidade de construgcbes de fantasias relacionadas a
esse aspecto. O real desejo de vivenciar a paternidade e a maternidade faz com que os
pretendentes sejam indiferentes as caracteristicas especificas das criancas, sendo abertos a
acolher independentemente da idade, cor, sexo e a presenca de adoecimento. Desta forma, esses
fatores fazem com que a adocgdo das criangas e dos adolescentes sejam satisfatorios (Bicca &
Grzybowski, 2014; Dantas & Ferreira, 2015).

No entanto, a maioria dos estudos recuperados apontaram as dificuldades que tanto os
pretendentes quanto as criancas e 0s adolescentes podem vivenciar nesse processo de adocao. As
criancas que sdo caracterizadas por esse tipo de adogdo sdo marcadas por historias significativas,
sdo sobreviventes de varias rejeicdes, insegurancas, abandonos, maus-tratos, abusos, devolucdes,
entre outros (Alvarenga & Bittencourt, 2013; Couto, 2014; Silva & Benetti, 2015; Silva &
Santos, 2014; Vieira, Dotta, Farias, & Henriques, 2014). O periodo de transicdo dessa nova
familia é caracterizado por importantes modificagfes no estilo de vida ap6s a chegada da crianca,
essas mudancas sdo comuns e necessarias e independe do tipo de filiacdo, novos papéis passam a
ser desempenhados. Nesse processo de transicdo, a familia composta por adocdo de criangas
maiores pode apresentar algumas dificuldades em decorréncia da adaptacéo da crianca e dos pais,
como dificuldades no aprendizado escolar, em aceitar os habitos da nova familia, atitudes de
desafio em relacdo a regras e limites estabelecidos, manifestacGes de raiva, problemas de saude,

preconceito social (Bicca & Grzybowski, 2014; Otuka, Scorsolini-Comin, & Santos, 2013).
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Couto (2014), Combier e Binkowski (2017) e Vieira, Dotta, Farias e Henriques (2014)
abordam a necessidade dessas criancas significarem sua historia de vida, ja que a ma elaboracao
pode acarretar consequéncias negativas que se refletem em outros meios de atuagdo, como
relacionamentos, escola, profissdo. A familia € o meio com que pode dar viabilidade para a
crianca reviver as experiéncias angustiantes e com isso possibilita com que ela se sinta
pertencente ao ambiente que acerca (Alvarenga & Bittencourt, 2013; Andrade, Hueb, & Alves,
2017).

Verceze, Silva, Oliveira e Sei (2015) aponta que a ndo aceitacdo do passado do filho(a)
faz com que a crianca ndo se sinta integrado a familia, gerando na crianca dificuldade de se
colocar dentro do contexto familiar. Tal pesquisa também aponta a atitude das familias por
adocdo ao atribuir aos comportamentos inadequados da crianca a heranca da familia de origem.
De acordo com Couto (2014), a crianca precisa vivenciar o luto da familia de origem e elaborar a
sua historia para poder confiar em outras pessoas com o passar do tempo. A nova familia deve ser
aberta a escuta e acolher as necessidades dessas criancas, ajuda-la a reintegrar a historia anterior
com a nova histéria que esta por vir (Combier & Binkowski, 2017).

O periodo inicial pode ser marcado por varios acontecimentos, em decorréncia da
adaptacdo de todos os integrantes da familia. De acordo com Combier e Binkowski (2017),
Otuka, Scorsolini-Comin e Santos (2013) e Verceze, Silva, Oliveira e Sei (2015), tanto os pais
por adocdo como 0s consanguineos podem projetar no filho expectativas que muitas das vezes
podem ndo ser correspondidas. Otuka, Scorsolini-Comin e Santos (2013) ressaltam que muitas
das vezes os pais atribuem um papel idealizado para o filho por adocéo, caracterizando-o como o
filho perfeito, e com isso impossibilita que 0 mesmo possa exprimir sentimentos hostis e
agressivos para nao decepcionar a fantasia dos pais. Desta forma, a crianca passa a desenvolver

comportamentos que sdo esperados pelos pais, preocupa-se em se mostrar uma pessoa agradavel
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e adequada a nova demanda da familia, teme a fragilidade do vinculo com a nova relagdo e como
consequéncia dos seus maus comportamentos, uma nova situacdo de abandono (Verceze, Silva,
Oliveira, & Sei, 2015). A crian¢a passa a ndo expressar seus proprios sentimentos, se comporta
de forma passiva ao meio.

Outro comportamento caracteristico é a testagem, a crianca que foi adotada pode testar o
amor dos pais para ver até que ponto eles sdo capazes de suportar e ndo vao devolve-la, ou seja,
eles procuram verificar se realmente ndo vao ser abandonados e devolvidos novamente. O pais
por adocdo devem saber suportar e nao desistir da crianca, ao sobreviver as manifestacGes de
sentimentos negativos eles podem construir uma relacdo mais segura com o filho (Gomes &
Levy, 2016; Silva & Benetti, 2015; Verceze, Silva, Oliveira, & Sei, 2015).

O fortalecimento desse vinculo também pode ser influenciado pelas relacbes que se
estabelecem com o meio externo. A rede de apoio social foi citada pelas pesquisas como
principal recurso dessas familias para enfrentar as dificuldades. Os estudos citaram os familiares,
amigos, vizinhos, grupo de apoio a adocdo, professores da crianca e a equipe técnica do Forum
como integrantes da rede de apoio que os auxiliam para superar os desafios (Bicca &
Grzybowski, 2014; Queiroz & Brito, 2013; Silva & Santos, 2014).

Vieira, Dotta, Farias e Henriques (2014) destacou a escola como um ambiente externo a
familia que pode favorecer a constru¢do da identidade da crianca que foi adotada, sendo um lugar
de mudanca de valores pessoais e de referéncia ao longo do desenvolvimento psicossocial do
sujeito. No caso da adocdo de criangas maiores, a recuperacdo da perda social devido falta de
recurso e estimulacdo presentes na vida desses individuos. A escola € o segundo lugar de relacéo
entre pares depois da familia, desta forma, esse ambiente pode desempenhar um papel essencial

na organizacgao da identidade e da personalidade das pessoas.
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O acompanhamento psicologico foi apontado nos estudos (Silva & Benetti, 2015; Gomes
& Levy, 2016; Alvarenga & Bittencourt, 2013; Verceze, Silva, Oliveira, & Sei, 2015), como um
dos recursos de enfrentamento e potencializacdo tanto dos pais como das criancas para lidarem
com as mudancas da nova familia. Para a crianca a psicoterapia é apontada como um espaco de
externalizacao e elaboracdo de angustias vivenciadas pelo processo e também de fortalecimento
de vinculo (Gomes & Levy, 2016). Para os pais esse acompanhamento faz com que eles
expressem as suas fantasias e sentimentos sobre a crianca, € uma oportunidade para pensar em
transformacoes (Silva & Benetti, 2015). Também é uma forma de preparacdo desses pais, para
que possam promover o acolhimento dos seus futuros filhos, bem como estimular a criacdo de
vinculos de confianca, fazendo com que suportem os ataques da crianca independentemente de

qualquer situacdo (Alvarenga & Bittencourt, 2013).

Adocao de criancas com deficiéncia e/ou doenga cronica: uma adoc¢ao possivel?

A adocdo de criancas com deficiéncia e ou doenca cronica nao foi muito abordada pelos
estudos recuperados, apenas quatro pesquisas retrataram essa tematica, sendo que trés (Mozzi &
Nuernberg, 2016; Silva, Cavalcante, & Dell’Aglio, 2016; Silva & Cavalcante, 2015a)
demonstravam as peculiaridades desse tipo de adocdo no Brasil e uma (Boberiene & Yazykova,
2014) da Russia. Esse tipo de ado¢do demonstrou semelhancas e diferencas quanto ao contexto
de cada pais. A principal semelhanca foi em relacdo a institucionalizacdo, a realidade dessas
pessoas que sdo direcionadas ao acolhimento, ao qual as familias de origem ndo puderam
oferecer o cuidado necessario para seus filhos, com destaque para os individuos que precisam de
um olhar mais delicado em decorréncia do adoecimento. Tanto no Brasil como na Russia as
criangas com adoecimento quando chegam nas instituicdes de acolhimento precisam de cuidados

especificos que nem sempre o local apresenta os recursos necessarios para oferecer e com isso,
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esse direito permanece negligenciado (Boberiene & Yazykova, 2014; Rosseti-Ferreira et al.,
2012; Silva, Cavalcante, & Dell’Aglio, 2016).

As diferencas em relacdo a promocdo dessas adogdes entre esses dois paises sdo as
politicas publicas que priorizam o bem-estar e a convivéncia familiar e comunitaria dessas
criancas e adolescentes. De acordo com Boberiene e Yazykova (2014), a politica de adoc¢édo da
Rassia restringe os pretendentes de alguns paises, como Estados Unidos, Canada, Nova Zelandia
e Franca, por exemplo. J& no Brasil algumas leis foram criadas dando prioridade para essas
adocOes. A Lei n°12.955/2014 propds alteracdo no paragrafo 9° do artigo 47 do ECA, em que
estabelece prioridade nos processos de ado¢do quando o adotando for uma crianca com
necessidades especiais, ou com algum quadro de adoecimento crénico (Brasil, 2014). De acordo
com Silva, Cavalcante e Dell’Aglio (2016), a partir dos dados apresentados pelo Cadastro
Nacional de Adocdo de 2008 a 2012, foi possivel verificar que o perfil de destaque dos
pretendentes foi: estado civil casado, cor de pele branca, proveniente de familia de baixo e médio
nivel socioecondmico, ndo possui filhos (tanto consanguineo como por adocao) e escolaridade de
nivel médio completo. Esses postulantes a adocdo ndo demonstraram exigéncias quanto a cor e
ao sexo do futuro filho.

Mozzi e Nuernberg (2016) e Silva e Cavalcante (2015b) apontam que esses futuros pais
inicialmente ndo decidiram pela adocdo de criancas e adolescentes com adoecimento. A
motivacao inicial desses pais ndo se difere dos outros tipos de adoc¢do, no entanto, 0 que pode
influenciar na decisdo final é a preparacdo psicologica, os recursos financeiros da familia e
tambem ao acesso a informagdo. A motivagdo foi sendo construida, com a preparacdo sabiam
qual era a realidade das criancas presentes nas instituicbes de acolhimento. Esse mesmo estudo
também aponta como fator que favorece a adocdo dessas criangas a experiéncia anterior da

familia com a condicéo da enfermidade.
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O recurso financeiro e a rotina da familia foram apontados pelos estudos recuperados
como fatores determinantes para esse tipo de adocdo (Mozzi & Nuernberg, 2016; Silva &
Cavalcante, 2015b). Normalmente, dependendo do tipo de adoecimento, a rotina € vivida a partir
das necessidades da crianca devido aos acompanhamentos com diferentes profissionais, como
médicos, fisioterapeutas, fonoaudiologos, entre outros. A dindmica e a rotina da familia sdo
direcionados para prover o melhor cuidado da crianga e com iSso 0 meio precisa se reorganizar
estruturalmente e também no aspecto financeiro, ja& que as despesas sdo direcionadas para a
promocdo de salde do adotado (Silva & Cavalcante, 2015a; 2015b).

As especificidades no cuidado fazem com que a familia se reinvente, alguém passa a ser o
cuidador direto das necessidades basicas da crianca, e com isso a sua vida passa a ter novos
sentidos, como a falta de disponibilidade de tempo e novas responsabilidades. A rede de apoio foi
citada como um recurso para amenizar e enfrentar as dificuldades, sendo assim, a aceitacdo e o
apoio sdo essenciais para essa nova configuracdo familiar. A forma como a familia se relaciona
com o ambiente externo pode interferir também no desenvolvimento e na adaptacdo da crianca
adotada (Mozzi & Nuernberg, 2016; Silva & Cavalcante, 2015a; 2015b). A escola, a familia
extensa e 0s cuidados na rotina sdo lugares e aspectos essenciais para a promover a
interdependéncia e a qualidade de vida ndo s6 da crianga com o0 adoecimento, mas também do

nucleo familiar (Mozzi & Nuernberg, 2016; Silva & Cavalcante, 2015a).

Considerac0es Finais
A revisdo integrativa da literatura permitiu compreender como as adoc¢des necessarias
estdo sendo abordadas na literatura cientifica. No entanto, ficou evidente a existéncia de poucas
publicacdes internacionais. Uma das possibilidades € que o conceito ado¢BGes necessarias seja

uma definicdo brasileira e que deflagre uma demanda nacional e contextual. No Brasil, ha leis
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que favorecem e promovem esses tipos de adogdes, por serem a maioria das criancas que estao
disponiveis para a adocao nas instituicbes de acolhimento. Os artigos internacionais recuperados
retrataram as adogOes de criancas com deficiéncia ou adoecimento, com destaque para a realidade
da Russia e a de criancas maiores, com o enfogque nas adocdes internacionais.

A maioria das publicacbes destacou a realidade brasileira e os tipos de adocOes
pesquisadas foram: adocdo de criancas maiores e alguns estudos sobre adogéo de criangas com
deficiéncia e adoecimento. Apenas dois estudos retrataram a ado¢do de irmaos, mas o enfoque foi
relacionado a adocdo de criancas maiores. Desta forma, ficou evidente o maior aprofundamento
nas questdes que permeiam a realidade das adoc¢des de criancas maiores, com 0 objetivo de dar
visibilidade a esse tipo de ado¢do, demonstrando as principais caracteristicas principalmente em
relacdo a adaptacao e a histdria de vida da crianca e/ou adolescente.

Os estudos relacionados a adocdo de criancas com deficiéncia e adoecimento crénico
retrataram a rotina dessas familias, o direcionamento para o cuidado e também as estratégias
adotadas, a possibilidade de se realizar essa ado¢do com o apoio e cuidado ndo so pela familia
nuclear, mas também pela rede de apoio que essa familia tem acesso. Desta forma, de acordo com
as pesquisas recuperadas, ainda ha poucas pesquisas relacionadas a adog¢do de irmdos e nesse
estudo proposto nenhuma pesquisa retratava as adocGes inter-raciais, 0 que demonstra a
necessidade de maior investigacdo nessa area.

Destaca-se também a necessidade de conscientizagdo dos pretendentes quanto ao perfil
das criancas para adogdo nas instituicdes de acolhimento, o que pode ser potencializado tanto
pelos grupos psicossociais como pelos profissionais da Vara da Infancia e Juventude. Em suma, a
revisao possibilitou conhecer as peculiaridades desses tipos de adog¢des, demonstrando o que tem
sido produzido e a necessidade de reconhecer que se tratam de adocGes possiveis e que, por isso

mesmo, merecem maior destaque na producdo cientifica da area.
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ESTUDO 2

Adocao de criancas com adoecimento crénico: aspectos dificultadores, facilitadores e
adaptativos

Adoption of children with chronic illness: difficult, facilitating and adaptive aspects

Resumo

Este estudo de caso coletivo teve por objetivo compreender os principais aspectos dificultadores,
facilitadores e adaptativos vivenciados por pais com filhos por adocdo com algum quadro de
adoecimento crbénico. Foram entrevistadas quatro familias que adotaram criancas com
adoecimento crénico em uma cidade do interior de Minas Gerais. As entrevistas foram
interpretadas pela Psicologia Positiva. Os pais apontaram como aspectos dificultadores a falta de
informacdo por parte de instituicdes e profissionais de salde, mitos acerca da adocdo, falta de
conhecimento e dificuldades financeiras. As facilidades foram os vinculos e a construcdo da
parentalidade. As principais estratégias de enfrentamento foram relacionadas a familia nuclear,
principalmente quanto ao cuidado para prevencao de situacfes de crises e agravos a salde. Esse
tipo de adoc¢do pode ser favorecido ndo apenas a partir de caracteristicas pessoais dos pais, mas
fundamentalmente pelo fortalecimento de institui¢fes responsaveis por acolher, cuidar e orientar,
adensando as redes de apoio disponiveis.

Palavras-chave: adogéo; doencga cronica; enfrentamento; adaptacéo.

Abstract
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
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families with adoptive children suffering from chronic illness from a city in the interior of Minas
Gerais 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 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.

Introducéo

As adocdes necessarias ou a adocao especial sdo caracterizadas pelo enfoque na adog¢éo de
criangas maiores, com necessidades especiais, com algum tipo de adoecimento, inter-racial, entre
outros, sendo consideradas prioritarias (Brasil, 2009; 2017). A chamada “Nova Lei da Adog¢ao”
(NLNA, Lei n°® 12.210/2009) e a Lei n° 13.509 de 22 de novembro de 2017 reforcam a
importancia dessas adocOes, embora suas investigacGes ainda sejam incipientes na literatura
cientifica. Segundo Ebrahim (2001), tem-se propagado na sociedade a “cultura da adogdo”, que
tem por objetivo ressaltar o que o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) estabelece, em
que a adocdo tem por finalidade oferecer um lar para as criangas que ndo o tém, sem rotular o
adotado quanto a sua condicdo de saude, cor, sexo e idade. Segundo Silva (2014), a Lei n°

12.955/2014 propds uma alteracdo no paragrafo 9° do artigo 47 do ECA, em que estabelece
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prioridade nos processos de adocdo quando o adotando for uma criangca com necessidades
especiais, ou com algum quadro de adoecimento cronico.

De acordo com a literatura cientifica, ha varias definigdes sobre a doenga crénica (Vieira
& Lima, 2002). A Portaria n® 483/2014 define a doenca crénica como aquela em que o quadro
apresenta inicio gradual, com tempo indeterminado, ndo tendo uma 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 (Brasil, 2014; Silva, 2014). Para Moreira, Gomes e Sa (2014), a
condicdo crbnica em criancas e adolescentes pode apresentar algumas caracteristicas: ser
permanente na crianga por mais de trés meses, ou ocorrer um episodio clinico trés vezes ou mais
no ultimo ano e provavelmente ocorre reincidéncia; comprometimento das dimensdes sociais
especificas na infancia, por exemplo, dias de auséncia na escola, limitacbes de atividades
cotidianas; alteraces nas condicdes fisicas, emocionais, de desenvolvimento e comportamentais
qgue necessitem de cuidados especializados em saude e possivel presenca de relacbes de
associacdo entre fatores genéticos/familiares e fatores pré e pds o nascimento.

A doenca cronica na infancia pode ocasionar significativas transformacdes na dinamica e
na vida familiar, devido as particularidades da doenca que sdo refletidas na familia, e pode levar a
um processo de desajuste e modificar a estrutura do sistema, a rotina, interferindo nas relacGes e
papéis estabelecidos anteriormente. Desde a descoberta do adoecimento até o tratamento
cotidiano, as mudancas sao configuradas em torno do cuidado, necessitando que o meio se adapte
e estabeleca uma nova identidade para cada integrante, do mesmo modo que os membros
precisam se adaptar a condi¢do do adoecimento e aos tratamentos necessarios, bem como a rotina
de cuidados em saude (Nobrega, Reichert, Silva, Coutinho, & Collet, 2012; Pedroso, 2014; Silva

& Cavalcante, 2015a).
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As dificuldades emergem na familia de diversas formas, como por exemplo, no acesso aos
servicos de saude, dificuldades financeiras, desemprego, preconceito, desorganizacdo familiar,
alteracdes emocionais, entre outros. O cuidado ndo se restringe ao aspecto assistencial, e sim na
compreensdo de todos os envolvidos, marcando o cotidiano pelas incertezas, desafios e
superacgdes (Pedroso, 2014).

Segundo Silva e Cavalcante (2015b), quando o casal decide adotar uma crianca que
apresenta alguma caracteristica especial, eles compreendem que esta ndo ira apresentar um
processo de desenvolvimento tipico e o cuidado que ela necessita pode ser especifico.
Pressupondo que esses casais adotantes valorizam a solidariedade e a generosidade, podem
buscar na adocdo uma oportunidade de oferecer a crianca ou ao adolescente a oportunidade de
conviver em uma familia, respeitando a singularidade e as caracteristicas desse futuro filho.

As préticas de cuidado prestados a uma crianca ou adolescente com doenca crénica sdo
complexas, sdo voltadas para a promocdo do bem-estar e necessitam serem planejadas, podem
gerar um acumulo de demandas sobre a familia, exigindo uma reestruturacdo dos papéis para ndo
sobrecarregar algum membro. Diante desta contextualizacdo, percebe-se 0 qudo necessario é o
estabelecimento de algumas estratégias de cuidado para auxiliar tanto os pretendentes como a
crianca/adolescente nas atividades diarias. Dessa maneira, conciliar trabalho, estudo e cuidados,
divisdo de tarefas, relacionamento entre irmdos, desenvolver a crian¢a ou o adolescente no seu
préprio cuidado, entre outros, tera como norte a busca por qualidade de vida para todos os
envolvidos (Araujo, Reichert, Vasconcelos, & Collet, 2013; Salvador et al., 2015).

Os estudos que evolvem a adogdo referem-se, em sua maioria, a construcdo da
parentalidade, aos vinculos e a filiagdo adotiva, suas motivacoes, entre outros (Mercon-Vargas,
Rosa, & Dell’Aglio, 2015). Estudos que visem a compreender a adogdo de criangas e/ou

adolescentes com doenca crénica podem contribuir para a reflexdo de que esse tipo de adogéo €
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possivel, demonstrando as facilidades e dificuldades desse processo, as estratégias de cuidado e
enfrentamento adotadas. O cotidiano dessas familias pode apresentar peculiaridades
significativas, no entanto, os integrantes se reestruturam para atender a todas as necessidades do
seu sistema familiar. A partir do panorama apresentado, que destaca a importancia da adogéo de
criancas com adoecimento crénico como parte de uma politica social, e da producédo cientifica
ainda incipiente nessa area, quando comparada a outros interesses de investigacdo no contexto da
adocdo, este estudo tem por objetivo compreender os principais aspectos dificultadores,
facilitadores e adaptativos vivenciados por pais com filhos por ado¢do com algum quadro de

adoecimento crénico.

Meétodo
Tipo de estudo

Trata-se de um estudo de caso coletivo fundamentado na metodologia de pesquisa
qualitativa. O estudo de caso coletivo ou casos mdltiplos tem como objetivo entender os
fendmenos contemporaneos em profundidade, com a atencdo nas caracteristicas holisticas e
significativas dos eventos da vida real e também apresenta a capacidade de lidar com uma ampla
variedade de evidéncias, selecionando-as de acordo com o objetivo do estudo (Yin, 2010).
Participantes

A amostra de conveniéncia foi composta por quatro familias que adotaram criangas e/ou
adolescentes com algum quadro de doenca cronica, sendo quatro maes e trés pais de uma cidade
do interior do Estado de Minas Gerais. Ndo houve restricdes quanto & orientacdo sexual do casal,
quadro de adoecimento cronico, presenca de filhos consanguineos ou de outros filhos por adogéo
e as condicBes socioecondmicas. Em relacdo aos critérios de exclusdo, ndo foram incluidos casais

que passaram por processos de adogOes de criangas e/ou adolescentes com necessidades especiais
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(sindrome de Down; doencas mentais), bem como aquelas que ndo apresentassem algum quadro
de adoecimento cronico.
Instrumentos

Para a realizacdo dessa pesquisa foram utilizados dois instrumentos: (a) Roteiro de
entrevista desenvolvido pelos autores do estudo, composto por perguntas referentes as
caracteristicas sociodemogréaficas, processo de adogéo, principais motivacdes para adotar crianca
e/ou adolescente com algum quadro de adoecimento crénico, repercussao na familia, processo de
adaptacdo, principais dificuldade e facilidades, recursos e estratégias para se adaptarem a nova
realidade, entre outros aspectos; e (b) Diario de campo, com o objetivo de registrar as atividades
e as situacdes chamaram a atencdo dos pesquisadores, como por exemplo o primeiro contato com
a familia, o local das entrevistas, entre outros aspectos. E um recurso para auxiliar no relato dos
comportamentos dos participantes, bem como impressfes e pensamentos dos pesquisadores sobre
determinada situacdo que apenas a audiogravacao ndo abarcou (Trivifios, 1987).
Procedimento

Coleta de dados. Apés a aprovacdo do projeto no Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Triangulo Mineiro (CEP-UFTM) (Protocolo n° 67768417.0.0000.5154),
as quatro familias foram contatadas. O recrutamento dessas familias ocorreu através da indicacao
da coordenadora do Grupo de Apoio a Adocdo da cidade pesquisada (cidade de médio porte do
interior do Estado de Minas Gerais, com cerca de 300 mil habitantes). A mesma se reuniu com a
diretoria do Grupo de Apoio e fizeram um levantamento das adocOGes de criangas com
adoecimento cronico realizadas na cidade. Considerando a abertura dos casais para a participagao
da pesquisa, foram indicados cinco casos. No entanto, uma familia ndo aceitou participar. A
coordenadora do Grupo de Apoio disponibilizou o contato dos possiveis participantes, a fim de

que a pesquisadora fizesse o contato com 0s mesmos. Primeiramente foi realizado o contato
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telefénico com as familias, sendo explicado o objetivo da pesquisa e 0 agendamento do encontro.
No encontro com os participantes, foram explicados todos os termos do trabalho e, ap6s o
preenchimento do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) (Apéndice A), foi dado
inicio da coleta, com a aplicacdo do roteiro de entrevista (Apéndice B) de modo individual. A
coleta foi realizada nas casas dos participantes ou no ambiente de trabalho dos mesmos, em
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. O diario de campo ndo recebeu uma analise
sistematizada, mas foi empregado na discussdo dos resultados, orientando algumas analises e
considerac0es.

Analise de dados. Para a analise qualitativa das entrevistas foi utilizada a analise de
conteddo tematica proposta por Braun e Clarke (2006), que tem como objetivo identificar,
analisar e relatar padrdes (temas) nos dados obtidos. Segundo esses autores, a analise de contetdo
€ uma técnica que possibilita a descricdo do conjunto de dados em detalhes. Esse processo é
composto por seis etapas: (a) Familiarizar-se com os dados; (b) Gerar cddigos iniciais; (c) Buscar
temas: inicio da andlise interpretativa dos codigos; (d) Rever os temas; (e) Definir e nomear
temas; (f) Produzir o relatorio. A partir desse processo analitico e dos objetivos do presente
estudo, foram construidas trés categorias a posteriori para discussao: (1) Aspectos dificultadores
em familias com filhos com adoecimento crénico; (2) Aspectos protetivos na adogdo de criangas
com adoecimento crénico; (3) Estratégias de cuidado e enfrentamento: a¢des praticas do dia-a-dia
em busca da adaptacdo do sistema familiar. Neste terceiro eixo também foi destacado uma
subcategoria, a de “Ac¢des praticas de cuidado para prevengao de agravos”.

O corpus foi interpretado em relacdo ao tema (adogdo) e com o referencial tedrico

proposto para esse estudo, a Psicologia Positiva. A Psicologia Positiva surgiu na década de 1950,
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é uma abordagem cientifica com foco nas qualidades positivas humanas relacionadas ao bem-
estar, com destaque para forcas e virtudes proprias do individuo. Na sua analise € necessario
considerar trés eixos: o estudo da emocdo positiva, o estudo das qualidades positivas (forcas,
virtudes e habilidades) e o das instituicdes positivas (familia, democracia, liberdade), aspectos
estes intimamente associados (Seligman, 2011). Essa abordagem procura contribuir para o
florescimento e o funcionamento saudavel dos individuos, grupos e das instituicdes, atentando-se
em fortalecer competéncias ao invés de reparar as deficiéncias (Paludo & Koller, 2007;

Scorsolini-Comin, 2017; Scorsolini-Comin, Fontaine, Koller, & Santos, 2013).

Resultados e Discussao

Caracterizacdo dos participantes

Na Tabela 1, foi possivel observar as caracteristicas das familias que participaram da
pesquisa. Em média, eles apresentaram 43 anos de idade, a maioria com formacdo em Ensino
Superior, apenas um casal (Caso 4) com Ensino Médio. A renda das familias foi variavel de dois
salarios minimos até dez salarios. Todos os participantes alegaram a crenca em alguma religido,
com destaque para o Catolicismo e o Espiritismo, dois casais (Caso 1 e 0 4) apresentaram crengas
diferentes entre eles. Em relacdo ao tipo de filiacdo, além do filho por ado¢do algumas familias
(Caso 2 e 4) também eram formadas por filhos consanguineos, sendo que esses eram de um dos
cobnjuges, de uma relacdo anterior a atual, desta forma, os filhos consanguineos eram mais velhos
que o filho por adocdo. A idade com que a crianca 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 adogOes de criangas maiores (Caso 2 e 0 3). A Tabela 1 representa a caracterizagdo
dos participantes de acordo com o nome ficticio, idade, nivel de escolaridade, profisséo, renda

familiar, religido, tipo de filiagdo, idade em que a crianca foi adotada, doenca crénica.
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Tabela 1. Caracterizacdo dos participantes (N = 7).

Caso 1 2 3 4
Nome/casal Betty e Barney Martha e Jonathan Jenny Gaia e Odin
Idade 38/ 44 44/48 46 46/38
Escolaridade  Superior Completo/ Superior Completo Superior Ensino Médio

Superior Completo Incompleto
Incompleto
Profissédo Saude/ Negdécios Salide/ Setor Publico Salde Do Lar/ Industria
(area)
Renda 6 10 2 2
Familiar (em
salarios
minimos)
Religiao Espirita/ Catolica Catolica Espirita Evangélica/
Catolica
Tipo de Adocéo (1) Adocéo (1); Adocéo (1) Adocéo (1);
Filiacdo Consanguineo? (1) Consanguineo?
(2;1)
Idade da 8 meses 4 anos 3 anos 4 meses
Adocéo
Idade atual da 4 anos 16 anos 15 anos 8 anos
crianca
Doenca Sorologia Positiva Asma cronica Paralisia Paralisia Cerebral
Cronica do(a) para HIV Cerebral
filho(a)

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 e Odin com um.

Dados semelhantes foram encontrados no estudo de Mozzi e Nuernberg (2016), em que 0s
pais que adotaram criangcas com adoecimento possuiam, em sua maioria, nivel superior. Para
melhor compreensdo dos dados coletados foi possivel construir trés eixos tematicos que
respondessem ao objetivo do presente estudo e que correspondessem as narrativas trazidas nas
entrevistas. No referencial da Psicologia Positiva, o funcionamento humano esta ligado as

qualidades das pessoas e & promocéo do seu funcionamento positivo (Snyder & Lopes, 2009).
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Partindo dessa premissa, conseguimos aplica-la em diferentes contextos e situagdes para
melhor guiar nas opcdes e atitudes do nosso dia-a-dia. No caso da adogdo de criangas com
adoecimento cronico, vamos poder perceber que ha aspectos tanto positivos como negativos no
cotidiano dessas familias. O olhar analitico deste estudo visa a ressaltar a experiéncia dessas
familias, ndo descartando as suas dificuldades enfrentadas, mas revelando que esse tipo de
adocdo é possivel, independente da realidade vivenciada, em um processo de reconhecimento

social e cientifico desses pais.

Eixo 1: Aspectos dificultadores em familias com filhos com adoecimento cronico

O processo de adocdo de criancas com adoecimento é permeado por aspectos tanto
positivos como negativos. Na Psicologia Positiva pode-se considerar as dificuldades como sendo
um fator de risco, ao qual se caracterizam pelos eventos negativos que podem aumentar a
probabilidade de problemas fisicos, psicoldgicos e sociais. E as facilidades funcionam como um
fator de protecdo que se refere as influéncias que transformam ou melhoram as respostas pessoais
(Calvetti, Muller, & Nunes, 2007). No caso da presente pesquisa, essas atribuicdes (dificuldades
e facilidades) podem ser analisadas tanto em relacdo a ado¢do quanto ao quadro de adoecimento
crénico.

Em termos das dificuldades, os pais apontaram a falta de informacdo de instituicdes e
profissionais quanto ao assunto, os mitos da adogdo (atitude altruista e o “roubo” da crianga), a
aceitacdo quanto a filiacdo pela adocdo, a vinculagdo, a ndo aceitacdo familiar e a atuacdo da
Vara da Infancia e Juventude. A escola e o hospital foram dois ambientes destacados pelos pais
em termos da falta de preparagdo quanto a questdes da adogéo:

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, ele tava com
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4 anos e meio. Entdo, ele comecava... porque quando ele veio, a gente trocou 0 nome, e 0
prenome (...) Entdo, era uma questdo que sempre... as vezes vinha um trabalho e a gente
ficava chateada na época, ai eu ia 14 e conversava (Martha)

Essa realidade também esteve presente na fala de Gaia e Barney, em que mesmo avisando
sobre a troca de nomes, a escola “esquecia” e ndo considerava a observagdao dos pais. Outra
questdo apontada sobre o ambiente escolar é a falta de preparacao tanto dos profissionais como
do ensino, em que a discussao sobre as novas configuracdes familiares estdo sendo inseridas aos
poucos e, com isso, algumas situacdes ainda ndo foram modificadas, ao considerar as familias por
adogdo: “As escolas ndo sao 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 mée gravida, dia
das maes, a apostila, a formagdo da familia... Nao se fala em adogdo, sabe?” (Martha).

A literatura tem reconhecido a falta de preparacdo dos professores e do proprio sistema
de ensino formal em lidar com as diferentes configuracdes familiares existentes na
contemporaneidade, inclusive com familias com filhos por adocdo (Veloso, Zamora, & Rocha-
Coutinho, 2016; Zamora, 2015). A falta de preparacdo desses professores faz com que esses nao
pensem nas diversas possibilidades de ser familia na atualidade e, com isso, acabam ndo abrindo
possibilidades do ensino para acolher essas familias, o que reforca em suas atitudes o preconceito
e a exclusdo. E de suma importancia a capacitacdo desses professores, em que na formacio
profissional os projetos politicos pedagdgicos abarquem assuntos referentes a adocdo, para que
tenham conhecimento e sensibilidade na atuacdo com essas criangas, adolescentes e seus pais
(consanguineos ou biologicos).

O ambiente hospitalar também foi evidenciado pela falta de preparo dos profissionais ao
julgarem o casal por ter adotado o filho(a), ja que os pais conheciam o histérico médico da

crianca. Em um dos relatos, nota-se o extremo despreparo dos profissionais de sadde durante um
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“«

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 C0isas e saiu
(...) Ele (médico) encontrou minha sogra, (...) ai ele (medico) falou assim ‘A senhora acredita em
milagres? Se a senhora acreditar’” (Betty). Essa falta de acolhimento e preparo dos profissionais
faz com que a familia se sinta perdida em relacdo ao caminho que deve percorrer, qual o tipo de
tratamento, se a crianca ird sobreviver, entre outros aspectos. Pode-se observar que o0s
profissionais ndo se encontram preparados para realizar esse tipo de trabalho de forma adequada,
principalmente quando envolve assuntos delicados, como a adocdo e o adoecimento cronico.
Com isso, pela falta de capacitacdo esses profissionais reafirmam preconceitos enraizados na
sociedade, ao julgarem as familias pela opcdo de filiagdo, bem como ao ndo acolherem a
demanda da crianca, desacreditando na capacidade da mesma em superar o quadro da doenca, de
ser tratada e cuidada. Desta forma, apresentam dificuldade em transmitir o diagndstico da crianca
e as orientacdes para a familia em relacdo ao cuidado (Fonseca, Santos, & Dias, 2009; Hoher &
Wagner, 2006)

Outra dificuldade apontada pelos participantes foi a atuacdo da Vara da Infancia, a falta de
acompanhamento dos técnicos apos a ado¢do, em que isso hoje € estabelecido com a lei, mas que
esses casais ndo vivenciaram, ainda mais pelas caracteristicas da adocdo. Pelos relatos ha a
queixa desses pais por ndo ter esse apoio da Vara: “Eu ndo sei se isso acontece com quem ndao
tem problema, se depois que adota, se tem algum, assistente social comeca a monitorar mais ou
menos (...) Isso com o Lock ndo teve, nunca veio depois pra ver, nunca veio saber” (Gaia). Essa
falta de apoio da Vara da Infancia e da Juventude pode ocorrer por esses profissionais serem
responsaveis por diversas areas na sua atuacdo no campo juridico, sendo a adogdo uma parcela
das suas atividades. A falta de técnicos e a alta demanda nas Comarcas podem fazer com que a

equipe nédo tenha o tempo desejado para se empenhar nos assuntos relacionados a adog¢ao, bem
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como um acompanhamento mais proximo das familias no pds-adocdo. Essas acdes, vistas como
importantes diante dos dados apresentados, demandariam um alto investimento por parte do
judiciario, haja vista que os profissionais que realizam a avaliagdo psicossocial também
passariam a desempenhar uma nova e complexa funcdo, ndo apenas havendo sobrecarga de
trabalho, mas também o delineamento de acdes especificas e que requerem repertdrios e atuagdes
igualmente especializadas no processo de transicdo para a parentalidade adotiva e de adaptagédo
da crianca/adolescente e da familia (Costa & Campos, 2003; Hueb & Cecilio, 2015; Scorsolini-
Comin, 2015).

Quanto as dificuldades presentes em relacdo ao adoecimento cronico, essas familias
destacaram o medo de perder o filho, o cuidado integral pela mae, a parte financeira, a
alimentacdo, a falta de conhecimento em relacdo a doenca e também o preconceito da sociedade.
Como pode-se perceber, as dificuldades mencionadas ndo se restringem a apenas um dominio,
mas a inter-relacdo entre esses aspectos, de modo que a melhoria de um elemento pode interferir
no modo como a outra caracteristica se apresenta, de modo que abordemos a necessidade de um
cuidado integral que perpassa diferentes esferas e a participacdo de diversos atores no processo,
como elencado anteriormente em relacdo a instituicdes como a escola, o hospital e a Vara da
Infancia. De acordo com Silva, Bellato e Aradjo (2013), conviver com a doenca cronica € estar
em contato com instabilidades, a0 mesmo tempo que a pessoa esta com o quadro estavel, algo
pode desestabilizar, a ambiguidade entre o limite e a terminalidade. O relato de Martha
demonstra essa sensacdo, 0 medo de perder o filho, buscar todas as condi¢des possiveis, mas
mesmo assim, conviver com as recaidas:

Do adoecimento dele, a dificuldade é que é... vocé tem medo de perder, né? (...)eu nunca

tinha tido um filho que internasse, né? E ele estava comigo um més e internou, uma

pneumonia extensa, sabe? (...) Al eu falei ‘Meu Deus, vou perder!” sabe? Ai eu fiquei
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com muito medo, ai eu falava: ‘Meu Deus pra que que vocé p0s ele na minha vida, para

tirar, né? (Martha)

A necessidade de prover o cuidado integral pode se derivar desse medo, em que 0
cuidador apresenta a fantasia de que ele é responsavel por tudo e com isso passa a ter o controle
da situacdo. Desta forma, consequéncias negativas séo refletidas na dinamica familiar, como a
sobrecarga do cuidador principal e também o distanciamento das outras relacdes familiares (Ruiz,
Borges, & Lopes, 2017). Betty relata seu comportamento diante do cuidado com o filho, a
superprotecdo: “Eu vou dar conta, entdo eu ndo queria ninguém me ajudando (...) Eu queria ser
mde na integra, SO que ndo era assim, eu peguei pra mim como se, eu ndo vou terceirizar (...)"
(Betty). E a partir disso os conflitos conjugais foram emergindo, devido ao pouco investimento
nessa relacdo: “Muito ciume dele (marido) em relacdo a minha relacdo com o Bambam, do meu
marido ele sempre falava, ‘Sua vida é para o Bambam, vocé esqueceu de mim” (Betty).

A fala de Betty exemplifica alguns aspectos sobre a transicdo da conjugalidade para a
parentalidade. De acordo com Cecilio e Scorsolini-Comin (2013, 2016) a transi¢cdo para a
parentalidade pode apresentar repercussdes significativas nas relacdes conjugais. O sentimento de
rejeicdo e o distanciamento, por exemplo, podem ser vivéncias que interferem na dindmica do
casal. Com a chegada do(a) filho(a) o casal precisa se reorganizar, devendo haver investimento
emocional na crianca. Esse investimento pode gerar conflitos e desajustes na relacdo dos
cbnjuges, sendo que 0s mesmos precisam se adaptar as novas demandas e mudangas impostas
pela construcdo desse novo sistema. No caso da adogdo de criangas com adoecimento cronico,
essas repercussdes na conjugalidade podem ser ainda mais expressivas, pelo cuidado diario que a
crianca necessita e pela potencial sobrecarga familiar em relacdo a isso.

As familias destacaram o0 aspecto financeiro como o principal fator de risco: “O

financeiro muda totalmente, por que € muito caro cuidar de uma pessoa com deficiéncia quando
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vocé quer dar tudo que ela necessita” (Jenny). A dificuldade financeira é uma realidade presente
nessas familias, por conta dos diversos tratamentos, adaptacdes na residéncia, alimentacdo, entre
outros, os gastos de uma pessoa com adoecimento crénico pode ser trés vezes maiores que 0S
dispensado a uma crianca saudavel, a permanéncia dos pais no trabalho esta relacionada a pratica
do cuidado, como vimos, algumas maes se ausentam do trabalho para poderem prover o cuidado
integral ao filho(a) (Baltor & Dupas, 2013; Fraguas, Soares, & Silva, 2008; Freitas, Silva,
Nobrega, & Collet, 2011).

A alimentacdo pode ser alterada para todos os integrantes da familia, em que alguns
alimentos passam a ser adequados, devido a condi¢do da crianca, se ela pode ou ndo comer, passa
a se incorporar a dieta no dia-a-dia da familia (Fraguas, et al., 2008). A fala de Martha aponta
essa mudanca do cardapio da familia, “4 questdo alimentar também, que tinha que ter os
cuidados dele, né? Que néo era tudo que ele podia comer, sabe? Questao de fazer mais comida
em casa, comida mais natural, mais saudavel, essas questoes” (Martha), todos passaram a se
adaptar a realidade de Clark, os alimentos que ele ndo podia comer, ndo eram consumidos em
casa, foram 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 0s outros participantes, ndo tinham formacao relacionada ao
cuidado com filho. N&o ter o conhecimento sobre o adoecimento do filho(a) foi trazido com
angustia pelo casal: “Foi muita luta, muita batalha, por que eu ndo tinha nenhum conhecimento
de crianga especial. Nao sabia nada o que eu iria fazer, o Lock ndo mamava” (Gaia). Fraguas et
al. (2008) relatam essa demanda de algumas familias, em que a falta de informacdo os limita em
oferecer o cuidado necessario a pessoa adoecida em alguns momentos, por justamente nao

saberem do que realmente a criangca necessita. Esse elemento pode demonstrar as falhas dos
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profissionais de salde ao ndo prepararem essas familias e ndo assumirem seu papel de
educadores em relacéo ao cuidado domiciliar.

Gaia e Odin relataram o desamparo e a falta de comprometimento dos profissionais de
salude em relacdo ao diagnostico do filho, em que foi necessario passar por diversos médicos,
durante anos, para avaliar e identificar as causas dos sintomas que o filho sentia: “4 gente sé6 ndo
tinha, infelizmente, o profissional adequado... € eu vim conseguir a médica pra ele, que adaptou
mesmo, com seis anos”’ (0din). Esse percurso moroso de defini¢cdo dos profissionais em relacédo
ao diagnostico, em que ndo ha uma troca de informacao entre os profissionais e 0s servicos de
salde, bem como a falta de orientacdo concreta, ocasionam angustia e inseguranca no cuidado
ofertado a crianca (Araujo et al., 2013; Baltor & Dupas, 2013).

Além das questbes dos profissionais, essas familias também passam a conviver
diariamente com o preconceito, e esse é relacionado aos diversos ambitos da sociedade, tanto a
profissionais como as pessoas leigas. Jenny relata a dificuldade das pessoas em se relacionar com
pessoas com paralisia cerebral, “é que a pessoa ndo se dirige a pessoa com deficiéncia, a pessoa
sempre se dirige a quem ta do lado, né? A quem ta cuidando (...) Isso é constrangedor!” (Jenny).
Gaia também aponta, ao relatar a sensacdo que tem ao sair com Lock na rua, os olhares que as
pessoas direcionam a eles: “Vocé sai na rua parecendo que vocé esta andando com um ET”
(Gaia). Essas situacdes de preconceitos desgastam e entristecem essas familias, e reflete que esse
acontecimento ocorre devido a falta de sensibilidade e desconhecimento da sociedade da
realidade que essas familias vivenciam (Baltor & Dupas, 2013).

Desta forma, a Escola, o Judiciario e o Hospital foram apontados como institui¢cbes
significativas que essas familias entram em contato durante esse processo de adocdo. De acordo
com Seligman (2011) e Paludo e Koller (2007), as Instituicbes Positivas sdo ambientes que

propiciam o florescimento das pessoas, que permitem o desenvolvimento pleno, saudavel e
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positivo dos aspectos psicologicos e sociais. Essas instituicbes poderiam ser positivas para o
desenvolvimento dessas criancas e suas familias. No entanto, de acordo com as falas dos
participantes, elas acabam fazendo o oposto, ou seja, reforcando o estigma, 0 preconceito e
dificultando tanto o acesso a esses equipamentos quanto a um desenvolvimento adequado. N&o se
trata, no entanto, de apenas apontar as possiveis falhas dessas instituicbes em relacdo ao manejo
de familias constituidas por processos de adocdo ou do contexto de cuidado e educacdo de
criancas com adoecimento cronico. E importante que tais instituicbes sejam alvo de
investimentos, tanto estruturais, financeiros como de formacdo profissional, dando condigdes
para que esses profissionais atuem de modo mais adequado em relacdo a tematica priorizada

nesse estudo, mas também com suporte institucional adequado e constante.

Eixo 2: Aspectos protetivos na adocdo de criangas com adoecimento crdnico

Apesar dos participantes elencarem as dificuldades vivenciadas, eles também apontaram
as facilidades desse convivio, em que o amor, a unido, o vinculo, a parentalidade e o
conhecimento foram citados como fundamentais para lidarem com o dia-a-dia. Ao decidirem pela
adocdo, essas familias apontaram que mudancgas aconteceram, mas que os beneficios foram
maiores e 0 adoecimento passou a ser uma caracteristica do filho(a) que precisava de atencéo e
cuidado.

Eu acho que o que precisa é estar com o coragdo aberto, preparado pra saber que vai

haver momentos em que ele vai chorar de noite, vai ter que ir para o hospital, vocé vai ter

que evitar um ambiente ou um alimento, mas tudo bem. Se é meu filho eu vou fazer isso

mesmo. (Jonathan)

O amor e a aceitagcdo familiar também foram fatores que fortificam essas familias, ao

serem apoiadas na decisdo que tomaram: “A facilidade eu acho que tive muito apoio da minha



Adocéo de criangas com adoecimento cronico 65

familia, muito amor envolvido, vinculos formados com facilidades” (Betty). De acordo com
Snyder e Lopez (2009), o amor é uma emoc¢do positiva que une uma pessoa a outra, essa
capacidade € um componente central nas relacbes humanas, através dele que se estabelece a
profundidade nos relacionamentos, ao qual aproxima as pessoas tanto no aspecto fisico como o
emocional, desta forma, podendo ser um indicador da qualidade dos relacionamentos. Ao receber
o amor da familia, o apoio, esses casais se sentiram amparados para seguir com a decisdo que
escolheram e, com isso, prosseguiram com 0 objetivo de construcdo da nova familia. Com o
fortalecimento das relacdes, os relacionamentos prosperam e facilitam no desenvolvimento
pessoal de todos os envolvidos (Snyder & Lopez. 2009).

O vinculo estabelecido entre a familia nuclear e a familia extensa também foi apresentado
como significativo. A familia, ao ter um sujeito com adoecimento, faz com que haja o
fortalecimento dessas relagcdes, em que o cuidado passa a ser exercido pela familia nuclear e
depois se amplia para a familia extensa (Santos et al., 2014). Através do vinculo, a unido também
passa a ser um fator de sintonia e com isso de melhor adaptacdo para o casal e para 0s outros
membros: “A unido em si, a familia todinha em si mudo, ficou mais unida ainda né?!” (0Odin).

Outro aspecto apontado foi em relagdo a paternidade, em que a ado¢do proporcionou a
oportunidade em aprender a ser pai, literalmente, retirando as duvidas e medos presentes no
imaginario desses pais, como destacado na fala de Jonathan: “As reticéncias que eu tinha com
relacdo a assumir de uma forma muito explicita a minha paternidade em relacdo a Amanda
(enteada), acabaram quando ele chegou. Entéo eu brinco com ela 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 ao

adoecimento. Trés maes tinham experiéncia e algumas atuavam na area de saide, o que auxiliou
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em muitos momentos de crise do filho(a), se ndo sabiam qual procedimento realizar buscavam
informacao e realizavam. A fala de Martha ilustra essa situacdo: “Como eu era da drea da savde
eu aprendi a fazer muita coisa, sabe? (...) eu fazia todos os procedimentos que as vezes
melhorava e tinha um atendimento mais rdpido, sabe? ”. Com 0 conhecimento, o cuidado passa a
ser facilitado, em que as vivéncias e experiéncias do cotidiano, bem como as informacdes
recebidas no decorrer do tratamento, fazem com que o cuidador saiba lidar com as situacGes e
com isso proporcione ao filho(a) o que necessita naquele momento (Garcia et al., 2011). Desta
forma, ser um profissional da area da satde pode indicar uma caracteristica positiva que motiva
essas mdes ao optarem pela adocdo de criancas com adoecimento crdnico, por saberem dos
cuidados basicos com o(a) filho(a) e também como ter 0 acesso aos recursos necessarios para o
tipo de doenca cronica.

O que podemos observar é que o0s principais aspectos protetivos para o desenvolvimento
dessas adocgdes foram: amor, a unido, o vinculo, a parentalidade e o conhecimento. Como
destacado, as dificuldades e facilidades existem em todo processo de assuncdo e exercicio da
parentalidade, ou mesmo de construcdo 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 adaptacGes pareceram maiores
em relacdo ao desenvolvimento tipico de criancas sem quadro de adoecimento ou entdo em
comparacdao com familias que ndo tiveram que lidar com aspectos especificos em relacdo a
adocdo, como a questdo da nomeacdo na escola. Apesar dessas especificidades, deve-se
reconhecer que tais desafios também podem ser encontrados em outras configuracdes familiares,
haja vista que as dificuldades podem ocorrer independentemente do tipo de filiagdo, como vimos

nas falas dos participantes. Assim, o adoecimento é uma caracteristica do filho(a) e os pais



Adocéo de criangas com adoecimento cronico 67

procuraram oferecer 0 melhor cuidado para ele, buscando sempre uma maior qualidade de vida e
melhor adaptacéo aos contextos de desenvolvimento.

A priorizacdo desses aspectos adaptativos e que promovem o desenvolvimento sdo
alinhadas as discussdes da Psicologia Positiva (Scorsolini-Comin et al., 2013), a fim de levar a
construcdo de um modo de vida que se sobreponha as dificuldades cotidianas, priorizando 0s
ajustes e adaptacdes realizados. E nesse processo que o desenvolvimento pode ser melhor
compreendido, justamente apreendido como uma poténcia e ndo como uma fatalidade, o que
poderia ser sugerido ao tratarmos de quadros de exclusdo social e também de adoecimento. As
estratégias construidas e adotadas pelos pais na promocao desse cuidado aos filhos refletem esse

processo de adaptacdo e serdo discutidas a seguir.

Eixo 3: Estratégias de cuidado e enfrentamento — acGes praticas do dia-a-dia em busca da
adaptacdo do sistema familiar

No eixo anterior analisamos as dificuldades presentes no dia-a-dia da familia em que o
filho(a) apresenta algum tipo de adoecimento cronico. Para promover o melhor cuidado uma
rotina pode ser estabelecida e com isso alteracBes significativas sdo realizadas, a dinamica
familiar se altera e cada integrante passa a vivenciar esse processo de alguma forma. Marques,
Botelho, Marcon e Pupulim (2014) apontam que os familiares ndo reagem de forma idéntica a
doenca cronica, e com isso o sistema familiar passa a conviver com essa diferenca de assimilagao
quanto a doenca e também ao cuidado. Assim, 0s integrantes buscam recursos que o auxiliem a
lidarem com as demandas exigidas pelo adoecimento, bem como a nova dinamica familiar.

Com isso, cada familia ira apresentar suas peculiaridades e cada cuidador podera
encontrar sua forma de lidar com as variadas situacGes que sdo colocadas no cotidiano, desta

forma o cuidado pode ser caracterizado por ser individual e préprio de cada individuo (Garcia et
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al., 2011). As familias passam a desenvolver e aperfeicoarem suas habilidades para atenderem as
necessidades que o filho(a) requer, promovendo o bem-estar e o equilibrio do sistema familiar, ou
seja, buscam formas para reagir, enfrentar e se adaptar a nova situacdo vivenciada (Decesaro &
Ferraz, 2006). Essa busca por habilidades e recursos faz com que as familias adquiram e
desenvolvam estratégias de cuidado relacionadas as necessidades apresentadas pela crianca em
razdo do adoecimento. Como forma de solucionar essas demandas, as atividades que foram
acionadas passam a fazer parte da rotina familiar e 0 que antes era vivido com dificuldade, passa
a ser agregado ao cuidado. Desta forma, as estratégias de cuidado ou as de enfrentamento sédo
habilidades encontradas para lidar com situacfes que causam estresse e com iSSO esse recurso
promove a nova adaptacdo ao ambiente, o bem-estar (Baltor & Dupas, 2013; Farinhas, Wendling,
& Dellazzana-Zanona, 2013; Souza & Melo, 2013).

No caso do adoecimento cronico essas estratégias vao depender da complexidade da
doenca, a demanda de cuidados, a fase que a doenca se encontra, bem como ao acesso que a
familia possui guanto ao suporte e a rede de apoio social (Aradjo et al., 2013). Na presente
pesquisa, as principais estratégias de cuidado e enfrentamento foram relacionadas a familia
nuclear, 0s recursos gque conseguiram acionar em relacdo ao cuidado pratico, principalmente
quanto ao cuidado para prevencdo de algumas situacdes que desencadeavam crises e agravos ao
adoecimento do filho(a), como abordado a seguir.

Ac0es praticas de cuidado para prevencdo de agravos

As familias, ao adaptarem as dificuldades provenientes do adoecimento crénico, adquirem
habilidades que facilitam no desenvolvimento do cuidado e passam a serem inseridas na rotina da
familia. Os participantes elencaram estratégias que os auxiliam no cuidado, desde as questdes
relacionadas a residéncia que moram, a sociedade, até caracteristicas pessoais importantes que

facilitam no cuidado prestado. Garcia et al. (2011) apontam que esse cuidado prestado
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normalmente se estabelece de duas formas, a primeira de acordo com suas vivéncias e
experiéncias de vida e a segunda pelas informacdes recebidas por profissionais e pessoas ao
longo do processo terapéutico.

As estratégias no ambito domiciliar incluem a participacéo de todos os integrantes, com o
objetivo de promocdo, manutencdo e funcionalidade estrutural dos cuidados (Marcon et al.,
2009). A partir desse objetivo principal, podemos destacar a divisdo de tarefas como principal
estratégia das familias, em que cada integrante assume uma funcéo 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 mudanca ai do trabalho, eu ia trabalhar e no final do dia ou na hora do almoco a
gente dava banho, trocava ele. A noite (...) eu que vigio a parte da noite (...)".

Apesar de algumas familias serem compostas de outros integrantes, como os filhos
consanguineos, o cuidado principal era revezado apenas pelos pais, os outros filhos apenas
auxiliavam em alguns momentos como, por exemplo, ficar com a crianca enquanto a mae tomava
um banho, situa¢fes pontuais e nos momentos que o outro cdnjuge ndo estava em casa. Outro
momento em que 0s pais revezavam no cuidado era o periodo noturno, principalmente quando
o(a) filho(a) estava em um periodo de crise em decorréncia da doenga: “A gente fazia tudo, tanto
eu como ele (pai) a gente fazia tudo. As vezes a noite, assim, revezava, um dormia e 0 outro
ficava acordado, sabe?” (Martha).

Uma das estratégias caracteristica desse ambiente é quanto a adaptacdo do lar, tanto em
aspectos estruturais como a questdo de higiene, alimentagdo (Marcon et al., 2009; Salvador et al.,
2015). Esses recursos fazem com que as familias previnem agravos decorrentes do adoecimento,
que podem interferir de forma direta ou indireta a condicdo de satde, bem como auxiliam no

melhor cuidado prestado.
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Em relagdo aos aspectos estruturais, os participantes desse estudo destacaram as
adaptacdes na residéncia: “E... adaptacdo, né? Adaptacdo... cadeira... cadeira de banho, uma
cama com mais seguranca, né? Que a gente pde uma gradinha. Ele é... ele é... na casa teve que
aumentar tudo, as portas” (Gaia). Desta forma, a adaptacdo da area fisica da casa faz com que
tenha-se mais seguranca e com isso a facilidade na prestacdo do cuidado (Salvador et al., 2015).
Outra modificacdo desse ambiente é em relacdo a higiene, em que a exigéncia de manter a casa
limpa foi apontada por todas as pessoas, bem como a retirada de objetos que acumulavam poeira,
a presenca destes desencadeavam outros tipos de doenga: “A gente acaba tendo um cuidado pra
evitar os riscos de chegar numa pneumonia de novo” (Jonathan).

Como vimos pelas falas, essas estratégias sdo necessarias para a prevencao das crises,
garantindo seguranca e conforto para o(a) filho(a). Assim, buscam o bem-estar e qualidade de
vida (Salvador et al., 2015). Outra forma de garantir a qualidade de vida para a crianca foi
apontada pelos casais foram os exames de rotina, 0 acompanhamento sistematico da condicdo de
salude. Em relacdo a familia de Betty e Barney, eles avisavam que o filho tinha sorologia positiva,
para que os profissionais mantivessem os cuidados necessarios: “Quando ia fazer um exame de
sangue, ia tirar o sangue, eu comunicava a pessoa, né? Falava: ‘Oh, ele tem sorologia positiva’
(...)” (Betty).

Além dos exames frequentes, a alimentacdo também foi apontada como um recurso
essencial para a manutencao da satde, as familias procuraram a se adequar as dietas que a crianca
necessitava. Importante destacar que além da condi¢do do adoecimento, as criangas que passam
por instituicGes de acolhimento e sdo colocadas para a adogéo, essas podem ter sofrido privacoes
significativas, e uma delas é quanto a alimentacdo, o indice de desnutricdo presente nessas
criancas € alto, e quando associado a doenca cronica, a condi¢do de saude se agrava. A fala de

Martha ilustra esse cuidado, ao qual buscaram se atentar ao que Clark podia ou ndo comer,
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“Alimentar, né? Cuidado com a alimentagdo, cuidado com o que ele podia comer, o que ele ndo

podia” (Martha). E através dessa estratégia a familia precisou se adequar em relacéo a ele e
também a filha de Martha: “Por que também eu ndo podia dar muito pra ela, por que ele, né?
Ele negava, ele ndo aceitava, mas eu achava que ele ficava com vontade. Entéo, eu ficava com
do, entdo mudei muito a alimenta¢do dela por causa dele” (Martha).

Além dessas estratégias do ambiente domiciliar, aspectos pessoais também foram citados
pelos participantes como recursos essenciais para prestacdo do melhor cuidado, como a
esperancga, 0 amor e o conhecimento. Caracteristicas individuais que foram fundamentais nesse
processo.

De acordo com Snyder e Lopez (2009) e Pacico e Hutz (2016), a esperanca faz com que
os individuos estabelecam pensamentos direcionados a um objetivo e a partir disso conseguem
estabelecer acdes/ rotas que possam alcancar esse fim almejado. A partir das falas dos
participantes foi possivel identificar a esperanca relacionada a busca pela a cura da doenca. A fala
de Barney ilustra esse aspecto: “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). A
esperanca faz com que mesmo sendo objetivos que podem ser considerados impossiveis, as
pessoas podem unir forcas e vencer por meio de muito planejamento e esforcos persistentes. No
caso da familia de Barney e Betty, Bambam possuia o virus da sorologia positiva que podia ou
ndo ser negativado, com a persisténcia da familia, os acompanhamentos, Bambam em sua Gltima
oportunidade, foi negativado, desta forma ndo desenvolvendo o virus HIV.

O amor tambem foi apontado como recurso fundamental, o processo de construcdo do
vinculo com o(a) filho(a), alguns de forma imediata, outros com a necessidade de um maior

tempo. Snyder e Lopez (2009) apontam que 0 amor € uma emog&do positiva que se estabelece na
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ligacdo de uma pessoa com a outra, pode ser considerado como um indicador da qualidade dos
relacionamentos. De acordo com os relatos dos participantes, foi possivel observar a construcéo
desse sentimento. No caso da adocdo, discute-se que o amor é construido, € a partir da relagdo
com o outro, no dia-a-dia que ele é formado, atraves das alegrias e das dificuldades. Assim, a
partir da convivéncia o relacionamento se fortalece, se prospera e facilita o desenvolvimento
pessoal de todos os envolvidos. Todas as familias apontaram essa evolucdo da crianca, que a
partir do investimento dos pais, tanto material como emocional, a crianca teve a possibilidade de
se desenvolver com suas caracteristicas e no seu tempo.

O outro aspecto destacado foi o conhecimento, tanto relacionado a profissdo na area da
salde, como em relacdo a experiéncias anteriores, por esses casais ja conviverem com pessoas
com o mesmo tipo de adoecimento do filho e com isso necessitar das mesmas necessidades. O
conhecimento fez com que essas familias soubessem como fazer as atividades do dia-a-dia para
com o(a) filho(a), por exemplo o0 momento de dar banho, a forma de dar a alimentacéo, quais 0s
profissionais recorrerem, entre outros. A fala de Jenny ilustra essa situacao:

Entdo, embora a gente ja tivesse um treinamento pra isso, um treinamento néo, né, 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, a

mesma limitacdo que a Matilda, entéo eu ja sabia fazer isso tudo. (Jenny).

O conhecimento sobre 0 adoecimento cronico presente na crianca faz com que o cuidador
se sinta fortalecido por conhecer o processo de evolucdo da doenca e, com isso, passa a criar
habilidades para controlar a ansiedade e os sentimentos conflituosos (Garcia et al., 2011; Leite,
Collet, Gomes, & Kumamoto, 2010). Desta forma, as familias que utilizam esse tipo de recurso
procuram vivenciar a doen¢a no momento presente, 0 sintoma que surge em cada momento e ndo

concentrarem nos eventos que podem acontecer no futuro. As técnicas utilizadas para proverem o
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melhor cuidado s@o descobertas apenas no cotidiano, o que possibilita novas construcdes e
adaptacdes do conhecimento e também das praticas desses familiares.

Assim, podemos considerar a construcdo do cuidado para com a crianga com adoecimento
crébnico como um movimento ciclico em que o agravo da doenca faz com que a familia se
reinvente e com isso aplique as estratégias ja estabelecidas pelo meio, ou se essas ja ndo sao
eficazes para esse momento, novas estratégias passam a ser criadas e aplicadas no cotidiano.
Garcia et al. (2011) ressaltam que talvez o caminho que facilita no aprendizado para o cuidado de
uma doenca crbnica seja vivenciar esses momentos de agravos de forma mais profunda e
sensivel, permitindo que as angustias se tornem elementos essenciais para o0 desenvolvimento de
novas estratégias de enfrentamento do cuidado.

Sumarizando os principais achados deste estudo, pode-se afirmar que as dificuldades
foram apontadas, principalmente, em relacdo ao papel de profissionais com os quais as familias
convivem (profissionais de saude, de educacao e do Judiciario) e as condi¢Ges econdmicas da
familia, em que os gastos sdo significativos e nem sempre o casal consegue prover 0S recursos
necessarios, haja vista que, muitas vezes, a mae abdica do emprego para se dedicar ao cuidado
integral do(a) filho(a). Outras situacdes também foram elencadas como dificuldades, mas as
familias se adaptaram, adquirindo habilidades que facilitaram o desenvolvimento do cuidado. Os
aspectos facilitadores também foram indicados, como as caracteristicas individuais dos cénjuges,
bem como a dindmica da familia e o apoio da familia extensa. Os participantes elencaram
estratégias que os auxiliam no cuidado, desde as questdes relacionadas a residéncia em que

moram quanto as caracteristicas pessoais importantes que facilitam no cuidado prestado.
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Considerac0es Finais

O presente estudo buscou compreender os aspectos dificultadores, facilitadores e
adaptativos relatados por pais que adotaram criangas com adoecimento crénico. Esses elementos
foram trazidos tanto em relacdo a adogdo como a convivéncia com o adoecimento. Em uma
perspectiva analitica mais ampla, pode-se considerar que esse tipo de ado¢do pode ser favorecido
ndo apenas a partir de condigdes e caracteristicas pessoais dos pais por adocdo, como
disponibilidade, motivacdo e experiéncia com a oferta de cuidado, mas fundamentalmente pelo
fortalecimento de instituicdes responsaveis por acolher, cuidar e orientar, como hospitais, escolas
e o proprio poder Judiciario. A auséncia de informacdes concretas sobre o quadro de adoecimento
e 0 cuidado necessario, por exemplo, promoveram muitas dificuldades nessas familias, o que
também pode inibir que outras familias manifestem a busca por essas criangas no processo
adotivo. Também a sociedade, em um nivel mais amplo, deve ser capaz de acolher e lidar com a
diferenca, reconhecendo que todos devem gozar dos mesmos diretos de acesso e permanéncia em
equipamentos formais de ensino e também de cuidado em saude.

Quanto as dificuldades na execucdo da pesquisa, destaca-se 0 acesso a essas familias.
Reforca-se a importancia de projetos de conscientizacdo e uma maior divulgacdo quanto a esse
tipo de adocdo, em que muitas das vezes ndo ha espacos para a troca de experiéncia desses casais,
bem como a discussdo sobre a atuacdo desses profissionais e seu papel essencial no provimento
de informac0es, orientagdes e cuidados para que essas adogdes sejam bem-sucedidas. Para novos
estudos, indica-se a possibilidade de investigar a familia nuclear de modo integrado, podendo
conhecer melhor as especificidades dessas criancas e adolescentes e como 0S mesmos
reconhecem suas necessidades de cuidado e poténcias para o desenvolvimento positivo.
Trabalhar com esses profissionais também é uma possibilidade que deve ser conduzida em

estudos vindouros.



Adocéo de criangas com adoecimento cronico 75

Referéncias

Aradjo, Y. B., Reichert, A. P. S., Vasconcelos, M. G. L., & Collet, N. (2013). Fragilidade da rede
social de familias de criancas com doenca cronica. Revista Brasileira de Enfermagem, 66(5),
675-681.

Baltor, M. R. R., & Dupas, G. (2013). Experiencias de familias de criancas com paralisia cerebral
em contexto de vulnerabilidade social. Revista Latino-Americana de Enfermagem, 21(4), 1-
8.

Brasil (2017). Lei n° 13.509, de 22 de novembro de 2017. DispGe sobre adocdo e altera a Lei n°
8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianca e do Adolescente). Recuperado de htttp://
http://www2.camara.leg.br/legin/fed/lei/2017/lei-13509-22-novembro-2017-785783-
publicacaooriginal-154279-pl.html.

Brasil (2009, 4 de agosto). Lei n. 12.010, de 3 de agosto de 2009. Dispde sobre adocao. Brasilia.
Diario Oficial da Unido, Secéo 1.

Braun, V., & Clarke, V. (2006). Using thematic analysis in psychology. Qualitative Research in
Psychology, 3(2), 77-101.

Calvetti, P. U., Muller, M. C., & Nunes, M. L. T. (2007). Psicologia saude e psicologia positiva:
perspectivas e desafios. Psicologia Ciéncia e Profisséo, 27(4), 706-717.

Cecilio, M. S., & Scorsolini-Comin (2016). Parentalidades adotiva e biologica e suas
repercussoes nas dindmicas conjugais. Psicologia: Ciéncia e Profisséo, 36(1), 171-182.

Cecilio, M. S., & Scorsolini-Comin (2013). Relagdes entre conjugalidade e parentalidades
adotiva e biologica. Psico, 44(2), 245-256.

Costa, L. F., & Campos, N. M. V. (2003). A avaliacdo psicossocial no contexto da adocao:

vivéncias das familias adotantes. Psicologia: Teoria e Pesquisa, 19(3), 221-230.



Adocéo de criangas com adoecimento cronico 76

Decesaro, M. N., & Ferraz, C. A. (2006). Familias de pessoas dependentes do cuidado: aspectos
das mudancas na Vicéncia do cotidiano. Ciéncia, Cuidado e Saude, 5, 149-157.

Ebrahim, S. G (2001). Adocdo tardia: uma visdo comparativa. Estudos de Psicologia, 18(2), 29-
40.

Farinhas, G. V., Wendling, M. I., & Dellazzana-Zanon, L. L. (2013). Impacto psicoldgico do
diagnostico de cancer na familia: um estudo de caso a partir da percep¢do do cuidador.
Pensando em Familias, 17(2), 111-129.

Fonseca, C. M. S. M. S., Santos, C. P., & Dias, C. M. S. B. (2009). A adocédo de criangas com
necessidades especiais na perspectivas dos pais adotivos. Paideia, 19(44), 303-311.

Fraguas, G., Soares, S. M., & Silva, P. A. B. (2008). A familia no contexto do cuidado ao
portador de nefropatia diabética: demandas e recursos. Escola de Enfermagem Anna Nery,
12(2), 271-277.

Freitas, T. A. R,, Silva, K. L., Nébrega, M. M. L., & Collet, N. (2011). Proposta de cuidado
domiciliar a criancas portadoras de doenca renal cronica. Revista da Rede de Enfermagem do
Nordeste, 12(1), 111-119.

Garcia, R. P., Budo, M. L. D., Oliveira, S. G., Schimith, M. D., Winsch, S., & Simon, B. S.
(2011). Cotidiano e aprendizado de cuidadores familiares de doentes cronicos. Ciéncia,
Cuidado e Saude, 10(4), 690-696.

Hoher, S. P., & Wagner, A. D. J. (2006). A transmissao do diagnostico e de orientacdes a pais de
criangcas com necessidades especiais: a questdo da formacdo profissional. Estudos de
Psicologia (Campinas), 23, 113-125.

Hueb, M. F. D., & Cecilio, M. S. (2015). A preparacdo de postulantes a adocdo € (in)suficiente?

A experiéncia de uma adocéo inter-racial de grupos de irméos. In F. Scorsolini-Comin, A. K.



Adocéo de criangas com adoecimento cronico 77

Pereira, & M. L. T. Nunes (Orgs.), Adocdo: legislacdo, cenarios e praticas. (pp. 161-184).
Séo Paulo: Vetor.

Leite, M. F., Collet, N., Gomes, I. P., Kumamoto, L. H. M. C. C. (2010). Enfrentamento da
condicdo na infancia pelo cuidador familiar: pesquisa qualitativa. Online Brazilian Journal
of Nursing, 9(3), 1-14.

Marcon,S. S., Radovanovic, C. A. T., Salci, M. A., Carreira, L., Haddad, M. L., & Faquinello, P.
(2009). Estrategias de cuidado a familias que convivem com a doenca crénica em um de seus
membros. Ciéncia, Cuidado e Saude, 8(sup), 70-78.

Marques, F. R. B., Botelho, M. R., Marcon, S. S., & Pupulim, J. S. L. (2014). Estratégias de
coping utilizadas por familiares de individuos em tratamento hemodialitico. Texto &
Contexto Enfermagem, 23(4), 915-924.

Mercon-Vargas, E. A., Rosa, E. M., & Dell’Aglio, D. D. (2015). A producdo cientifica e os
aspectos legais no @mbito da adocao nacional e internacional. In F. Scorsolini-Comin, A. K.
Pereira, & M. L. T. Nunes (Orgs.), Adocéo: legislacdo, cenarios e praticas (pp. 29-62). Séo
Paulo: Vetor.

Moreira, M. C. N., Gomes, R.,, & Sa, M. R. C. (2014). Doencas crbnicas em criancas e
adolescentes: uma revisao bibliografica. Ciéncia & Saude, 19(7), 2083-2094.

Mozzi, G., & Nuernberg, A. H. (2016). Adoption of children with disabilities: a study with
adoptive parents. Paidéia, 26(63), 101-109.

Nobrega, V. M., Reichert, A. P. S, Silva, K. L., Coutinho, S. E. D., & Collet, N. (2012).
Imposic¢Ges e conflitos no cotidiano das familias de criangas com doenca cronica. Escola

Anna Nery, 16(4), 781-788.



Adocéo de criangas com adoecimento cronico 78

Pacico, J. C., & Hutz, C. S. (2016). Esperanca: como ela surge e qual o seu impacto? In B. L.
Seibel, M. Poletto.,, & S. H. Koller (Orgs.), Psicologia Positiva: Teoria, Pesquisa e
Intervencao (pp. 163-171). Curitiba: Jurud.

Paludo, S. S., & Koller, S. H. (2007). Psicologia Positiva: uma abordagem para antigas questdes.
Paidéia, 17(36), 9-20.

Pedroso, M. L. R. (2014). Compreensdes de familias de criancas hostitalizadas com doencas
cronicas: trajetorias de cuidado. Tese de Doutorado, Escola de Enfermagem, Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre.

Ruiz, J. M., Borges, C. A. P., & Lopes, D. G. (2017). Cuidando de quem cuida: um relato de
experiéncia. In. S. M. Barroso (Orgs), Desafios (In)visiveis dos cuidadores familiares e
profissionais (pp. 149-173). Rio de Janeiro: Autografia.

Salvador, M. S., Gomes, G. C., Oliveira, P. K., Gomes, V. L. O., Busanello, J., & Xavier, D. M.
(2015). Estratégias de familias no cuidado a criangas portadoras de doencas cronicas. Texto
& Contexto Enfermagem, 24(3), 662-669.

Santos, L. M., Valois, H. R., Santos, S. B. S., Carvalho, E. S. S, Santana, R. C. B., & Sampaio, S.
S. (2014). Aplicabilidade de modelo teorico a familias de criangas com doenca cronica em
cuidados intensivos. Revista Brasileira de Enfermagem, 67(2), 187-194.

Scorsolini-Comin, F. (2017). Aconselhamento psicoldgico e Psicologia Positiva na saude
publica: escuta como producdo de saude. Barbardi, 50(2), 280-295.

Scorsolini-Comin, F. (2015). Préaticas psicologicas no contexto juridico: potencialidades do
aconselhamento nos casos de adocdo. In F. Scorsolini-Comin, A. K. Pereira, & M. L. T.

Nunes (Orgs.), Adocéo: legislacéo, cenarios e praticas. (pp. 185-202). Sdo Paulo: Vetor.



Adocéo de criancas com adoecimento cronico 79

Scorsolini-Comin, F., Fontaine, A.M.G. V., Koller, S.H., & Santos, M.A. (2013). From authentic
happiness to well-being: The flourishing of Positive Psychology. Psicologia: Reflexdo e
Critica, 26(4), 663-670.

Seligman, M. E. P. (2011). Florescer: Uma nova compreensdo sobre a natureza da felicidade e
do bem-estar. (C. P. Lopes, Trad.). Rio de Janeiro: Objetiva.

Silva (2014). A priorizacdo dos processos de ado¢do de criancas e adolescente portadores de
deficiéncia ou doenca crénica segundo a lei n® 12.955/2014. Recuperado em 13 abril, 2016,
de http://www3.pucrs.br/pucrs/files/uni/poa/direito/graduacao/tcc/tcc2/trabalhos2014 _2/dayan_silva.pdf

Silva, A. H., Bellato, R., & Aragjo, L. F. S. (2013). Cotidiano da familia que experiéncia a
condicdo crbnica por anemia falciforme. Revista Eletronica de Enfermagem, 15(2), 437-446.

Silva, F. H. O. B., & Cavalcante, L. I. C. (2015a). Rotinas familiares de criancas com
necessidades especiais em familia adotiva. Psicologia: Teoria e Pesquisa, 31(2), 173-180.

Silva, F. H. O. B., & Cavalcante, L. I. C. (2015b). Adocdo de criancas com necessidades
especiais: as motivacbes dos pais adotivos e a rede de apoio social. In F. Scorsolini-Comin,
A. K. Pereira, & M. L. T. Nunes (Orgs.), Adocéao: legislacéo, cenarios e praticas. (pp. 63-
86). Sdo Paulo: Vetor.

Snyder, C. R., & Lopez, S. J. (2009). Psicologia Positiva: Uma abordagem cientifica e pratica
das qualidades humanas. Sdo Paulo: Artmed.

Souza, M. A., & Melo, L. L. (2013). Sendo mée de crianca hospitalizada com doenca crénica.
Revista Mineira de Enfermagem, 17(2), 362- 367.

Trivifios, A. N. S. (1987). Introducéo a pesquisa em Ciéncias Sociais: a pesquisa qualitativa em
educacéo. Séo Paulo: Atlas.

Veloso, L. F., Zamora, M. H. R. N., & Rocha- Coutinho, M. L. (2016). Criancas e adolescentes

adotivos: como séo vistos pela escola? Arquivos Brasileiros de Psicologia, 68(2), 5-20.



Adocéo de criangas com adoecimento cronico 80

Vieira, M. A., & Lima, R. A. G. (2002). Criancas e adolescentes com doenga cronica:
convivendo com mudancas. Revista Latino-Americana de Enfermagem, 10(2), 552-560.
Zamora, M. H. (2015). Adocdo e a escola: uma perspectiva inclusiva. In Veloso, L. F (Org),

Como criancas e adolescentes adotivos sdo vistos pela escola. (pp. 9-12). Curitiba: Appris.

Yin, R. K. (2010). Estudo de caso: planejamento e métodos. (4% ed.). Porto Alegre: Bookman.



Adocéo de criangas com adoecimento cronico 81

ESTUDO 3

Rede de apoio de familias que adotaram criancas com quadro de adoecimento crénico

Support network of families who adopted children with chronic illness

Resumo

Este estudo de caso coletivo teve por objetivo conhecer a rede de apoio social de pessoas que
adotaram criangas com adoecimento crénico, bem como suas percepcdes em relacdo ao apoio
recebido. Foram entrevistadas quatro familias que adotaram criancas com adoecimento crénico
em uma cidade do interior de Minas Gerais. Foram utilizados Diagrama de Escolta, entrevista e
diario de campo. O corpus foi interpretado pela Psicologia Positiva. A quantidade de membros
nas redes de apoio variou de oito a 27 pessoas, elencando familiares e amigos como convivéncias
frequentes e principais fontes de ajuda. O sistema oficial de salde e 0 Grupo de Apoio a Adocgao
foram locais em que buscaram informacéo e acolhimento. Foram elencados trés tipos de apoio:
emocional, material e de informacdo. Apesar da presenca de uma rede de apoio, ficam evidentes
acOes voltadas exclusivamente para o cuidado frente ao adoecimento, e ndo para o sistema
familiar de forma integral.

Palavras-chave: ado¢do; doenca crbnica; apoio social.

Abstract
This collective case study aimed to get to know the social support network of people who
adopted children suffering from chronic illness, as well as their perceptions regarding the support
received. Four families that adopted children suffering from chronic illness from a city in the

interior of Minas Gerais were interviewed. Escort Diagram, interview and field diary were used.
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The corpus was interpreted through Positive Psychology. The number of members in the support
networks varied from eight to 27 people; relatives and friends being listed as frequent familiarity
and main sources of help. The official health system and the Adoption Support Group were
places where they sought information and refuge. Three types of support were listed: emotional,
material and information. Despite the presence of a support network, actions aimed exclusively at
care in face of an illness, and not at the family system as a whole, are evident.

Keywords: adoption; chronic illness; social support; social support networks.

Introducéo

Com a Nova Lei da Adocéo (Lei n° 12.010/2009) e a Lei n° 13.509 de 22 de novembro de
2017, foram estabelecidas prioridades em relacdo a alguns tipos de adocgOes, sendo essas
classificadas como as adoces necessarias, que incluem as adogfes de criangas maiores, com
necessidades especiais, com algum tipo de adoecimento cronico, inter-racial ou de grupo de
irmados (Brasil, 2010; 2017; Contente, Cavalcante & Silva, 2013; Machado, Ferreira, & Seron,
2015; Silva, 2014). Segundo Weber (2004), no Brasil, esses tipos de adoc¢Bes sdo escassos, por
serem aquelas que sdo mais dificeis de serem realizadas, por envolverem criancas e adolescentes
que sdo estigmatizados como “inadotaveis”.

No entanto, atualmente, tem-se promovido na sociedade uma maior conscientizacdo da
importancia dessas adogdes, propagando a ado¢cdo com o foco na crianca, que evidencia o que €
estabelecido pelo ECA, sendo a ado¢do uma pratica que tem por finalidade oferecer um lar para
as criangas que estdo sem convivéncia familiar, sem rotula-la quanto a sua condicdo de saude,
cor, sexo e idade, ou seja, dar uma familia para uma crianca, independente de qualquer

caracteristica (Ebraim, 2001). Com o intuito de promover esses tipos de adocOes, a Lei n°
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12.955/2014 propbs uma alteracdo no paragrafo 9° do artigo 47 do ECA, que estabelece
prioridade nos processos de adocdo quando o adotando for uma criangca com necessidades
especiais, ou com algum quadro de adoecimento cronico (Brasil, 2014; Silva, 2014).

De acordo com a Portaria n® 483/2014, o adoecimento cronico é definido como aquele que
normalmente apresenta desenvolvimento lento, com periodos extensos de duracéo, com efeitos a
longo prazo e ndo apresenta uma causa especifica, mas diversos fatores, ndo sendo possivel
prever os acontecimentos da doenca (Brasil, 2014). O sistema familiar que convive com um
diagnostico de adoecimento crénico faz com que o ambiente entre em contato com condicdes
incomuns de tensBes. Pode ocasionar uma desorganizacdo nesse meio, em que faz-se necessaria
uma reorganizacao e adaptacdo de cada integrante em funcdo das demandas derivadas da doenca
(Mendes & Bousso, 2009). Para esse processo, € primordial que a familia estabeleca estratégias
para o enfrentamento das adversidades que sdo apresentadas ao longo do tempo, sendo essas
relacionadas com a complexidade e o estagio que a doenca se encontra, como também o acesso
ao suporte na rede de apoio social que a crianca e a familia estdo inseridos (Vieira & Lima,
2002).

Desta forma, no caso das adocBes de criangas com adoecimento crénico é necessario o
envolvimento ndo s6 dos pais por ado¢do, como também a rede de apoio social que o sistema
familiar tem acesso. Embora os termos rede de apoio social e apoio social sejam apresentados
muitas vezes como sendo equivalentes, possuem diferencas entre si (Araujo, Collet, Gomes, &
Nobrega, 2011; Marcon et al., 2009; Pedro, Rocha, & Nascimento, 2008; Silva & Cavalcante,
2015).

A rede de apoio social é definida tanto pela questdo estrutural ou pela institucional, € uma
teia de relagdes que une os diversos individuos que possuem vinculos sociais. Dessa forma, 0s

recursos da rede de apoio recebidos estdo relacionados com esses vinculos estabelecidos. Ja o
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apoio social se refere a dimenséo pessoal, é formado pelos sujeitos que compdem a rede de apoio
social, as pessoas que sdo referéncia para as familias. A rede de apoio social de uma familia é
formada por um sistema de apoio constituido por diferentes pessoas, pertencentes ao circulo de
convivéncia no qual a pessoa adoecida ¢ inserida. A familia e o0 adoecido podem receber apoio
material, emocional, afetivo, de informacéo e interacdo social positiva, contribuindo para o bem-
estar dos envolvidos. A rede de apoio social € uma forma de suporte para o enfrentamento das
situacOes, fazendo com que o individuo ndo prenda sua atencdo apenas nos seus problemas
(Araujo et al., 2011; Araujo, Reichert, Vasconcelos, & Collet, 2013; Almeida, Araujo, & Bellato,
2014; Pennafort, Queiroz, Nascimento, & Guedes, 2016).

O apoio social é constituido por pessoas com quem a familia possui algum vinculo social,
como a familia extensa, vizinhos, colegas de trabalho, amigos, entre outros. Essa forma de
cuidado deve ser constante e se enquadrar em cada momento que a familia esteja vivenciando, ja
que a doenca cronica pode apresentar varias fases e, desta forma, o apoio social pode se
modificar ao longo do processo de adoecimento (Aradjo et al., 2013; Salvador et al., 2015).

A reciprocidade também ¢é uma caracteristica desse apoio prestado pela rede de apoio
social, uma vez que o recurso oferecido implica necessariamente troca, em que sao beneficiados
tanto quem oferece como quem o recebe. Com isso, para que tenha uma reciprocidade nesse
envolvimento, em relacdo ao apoio social oferecido, é preciso que ele va ao encontro das
necessidades de cada individuo, tanto para aquele que o percebe como satisfatério como também
0 outro que se sente importante em pertencer aquela rede (Aradjo et al., 2013).

Assim, a rede de apoio social de familias de criancas com adoecimento cronico pode
constituir uma das estratégias de enfrentamento para melhorar a qualidade de vida, tanto da
crianca, como dos outros membros da familia, desde o inicio da doenga quanto no seu percurso.

A necessidade de conhecer a demanda dos cuidados que essas familias necessitam significa
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mobilizar as pessoas e 0S recursos para atenderem as necessidades desse meio. Apesar do
aumento de pesquisas com o foco na rede de apoio social, ainda pouco se discute quando tal rede
é referente ao adoecimento crénico, uma vez que uma das principais caracteristicas desse tipo de
adoecimento é o cuidado continuo (Araujo et al., 2013; Silva, Moura, Albuquerque, Reichert, &
Collet, 2017).

O cuidado ofertado para a uma crianca ou adolescente com doenca crénica é complexo,
precisa ser individualizado, integrado e dindmico (Rodrigues & Ferreira, 2012). As praticas sao
voltadas para a promoc¢do do bem-estar da crianca e necessitam de planejamento, podem gerar
um acumulo de demandas sobre a familia, exigindo uma reestruturacdo dos pap€is para nao
sobrecarregar algum membro. A rede de apoio social contribui para essa redefinicdo, ja que os
integrantes podem assumir func@es e papéis que flexibilizem o ato de cuidar, atendendo a todas
as necessidades da pessoa adoecida, 0o que corrobora para que o adoecimento seja entendido
como um fenbmeno de dimensdo social (Fraguas, Soares, & Silva, 2008; Pedroso, 2014;
Salvador et al., 2015).

Desta forma, esse tipo de recurso € um importante fator protetivo tanto para o casal
adotante como para a crian¢a ou adolescente, pois possibilita a adaptacao psicologica de todos 0s
envolvidos. A assisténcia e a responsividade social daqueles que ajudam no cuidado interferem
diretamente na saude do adotado e indiretamente nos pais adotantes, em relacdo a autoconfianca e
ao bem-estar, resultando uma melhor adaptacdo da nova configuragdo familiar. Além de
fortalecer e potencializar as praticas de cuidado, pode interferir positivamente na vivéncia da
condicéo crénica (Reppold & Hutz, 2003; Silva et al., 2017).

Segundo Silva e Cavalcante (2015), estudos sobre adog¢des de criangas com necessidades
especiais e 0 apoio social que esses individuos recebem ainda nédo séo tdo frequentes na literatura

cientifica, tanto por essas adog¢des ainda figurarem como um “tabu” como pela dificuldade de
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acessar essas familias. Essa realidade também pode ser estendida aos casos de adogédo de criangas
e adolescentes com quadro de adoecimento cronico. A partir do exposto e reconhecendo a
necessidade de ampliar o conhecimento cientifico acerca de um fenémeno de forte relevancia
social, este estudo teve por objetivo conhecer a rede de apoio social de pessoas que adotaram

criangas com adoecimento cronico, bem como suas percepcdes em relacdo ao apoio recebido.

Método

Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo de caso coletivo fundamentado na metodologia de pesquisa
qualitativa. O estudo de caso coletivo ou casos multiplos tem o intuito de entender os
acontecimentos em profundidade, com atencdo as caracteristicas abrangentes e significativas dos
eventos da vida real, e também apresenta a capacidade de lidar com uma ampla diversidade de
evidéncias presente em cada realidade, selecionando-as de acordo com o objetivo do estudo (Yin,
2010).
Participantes

A amostra de conveniéncia foi composta por quatro familias que adotaram criancgas e/ou
adolescentes com algum quadro de doenca cronica, sendo quatro mdes e trés pais, todos 0s
participantes residiam em uma cidade do interior do Estado de Minas Gerais. Ndo houve
restricBes quanto a orientacdo sexual do casal, quadro de adoecimento crénico, presenca de filhos
consanguineos ou de outros filhos adotivos e as condi¢bes socioeconémicas. Em relagcdo aos
critérios de exclusdo, ndo foram incluidos casais que passaram por processos de adocOes de
criancas e/ou adolescentes com necessidades especiais (sindrome de Down; doencas mentais).

Instrumentos
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Para a realizacdo dessa pesquisa foram utilizados trés instrumentos: (a) Roteiro de
entrevista com o pais, que abordou questdes relacionadas a repercussao da adocdo na familia e
amigos, 0s responsaveis para com o cuidado com o filho(a), entre outros aspectos; (b) Diagrama
de Escolta, que teve como objetivo investigar a relacdo interpessoal do casal no processo de
adocdo de criancgas e/ou adolescentes que apresentam algum quadro de adoecimento cronico. O
modelo escolhido foi 0 de Escolta de Apoio Social elaborado por Kanh e Antonucci (1980, citado
por Paula-Couto, Koller, Novo, & Sanchez-Soares, 2008); e (c) Diario de campo, com o objetivo
de registrar as atividades e as situacbes chamaram a atencdo dos pesquisadores, como por
exemplo o primeiro contato com a familia, o local das entrevistas, entre outros aspectos. E um
recurso para auxiliar no relato dos comportamentos dos participantes, bem como impressoes e
pensamentos dos pesquisadores sobre determinada situacdo que apenas a audiogravacao nao
abarcou (Trivifios, 1987).

Procedimento

Coleta de dados. Apés a aprovacdo do projeto no Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Triangulo Mineiro (CEP-UFTM, CAEE n° 67768417.0.0000.5154), as
quatro familias foram contatadas. O recrutamento dessas familias ocorreu através da indicacdo da
coordenadora do Grupo de Apoio a Adocdo da cidade pesquisada. A mesma se reuniu com a
diretoria do Grupo de Apoio e fizeram um levantamento das adocGes de criancas com
adoecimento cronico realizadas na cidade. Considerando a abertura dos casais para a participagao
da pesquisa, foram indicados cinco casos. No entanto, uma familia ndo aceitou participar,
restando as quatro familias entrevistadas. A coordenadora do Grupo de Apoio disponibilizou o
contato desses participantes. Primeiro foi realizado o contato telefénico com as familias, sendo
explicados o objetivo da pesquisa e 0 agendamento do encontro. No encontro com os casais, apos

a assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) (Apéndice A), houve a
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aplicacdo do roteiro de entrevista (Apéndice C) de modo individual com cada cénjuge e depois 0
Diagrama de Escolta de Apoio Social (Anexo C) com o casal. No final do encontro foi
identificada a rede de apoio social do casal, por meio dos nomes e telefones. A coleta aconteceu
na casa dos participantes ou no ambiente de trabalho dos mesmos, em lugares reservados
preservando o sigilo, foram identificados com nomes ficticios. As entrevistas foram
audiogravadas e posteriormente transcritas na integra e literalmente.

Analise de dados. Para a analise, o corpus foi interpretado de duas formas, primeiro uma
analise vertical, para demonstrar o que foi destacado em cada caso, como cada familia é
composta, bem como caracteristicas da rede de apoio apontada no Diagrama de Escolta. E a
segunda, uma analise horizontal, para compreender os aspectos semelhantes e diferentes dos
casos. Para a analise qualitativa das entrevistas foi utilizada a analise de conteldo tematica
proposta por Braun e Clarke (2006), que tem como objetivo identificar, analisar e relatar padrbes
(temas) nos dados obtidos. Segundo esses autores, a analise de conteudo é uma técnica que
possibilita a descricdo do conjunto de dados em detalhes. Esse processo é composto por seis
etapas: (a) Familiarizar-se com os dados; (b) Gerar codigos iniciais; (c) Buscar temas: inicio da
analise interpretativa dos cddigos; (d) Rever os temas; (e) Definir e nomear temas; (f) Produzir o
relatorio. Para a analise do Diagrama de Escolta, foram seguidas as recomendacdes do modelo
proposto por Kahn e Antonucci (1980, citado por Paula-Couto, Koller, Novo, & Sanchez-Soares,
2008). De acordo com esse modelo, o Diagrama de Escolta considera duas dimensdes para a sua
analise, a estrutura e a funcdo da rede de apoio social citada pelos participantes. A estrutura
refere-se ao nimero de pessoas com as quais o0 individuo pode realmente contar em sua rede, e a
fungéo equivale a qualidade dessas relagdes.

O corpus (entrevistas e diagramas) foi interpretado em relacdo ao tema (adocéo e apoio

social) e com referencial teorico proposto para esse estudo, a Psicologia Positiva. O diario de
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campo nao foi analisado sistematicamente no presente estudo, compondo, nesse momento, um
material complementar caso 0s objetivos ndo pudessem ser atingidos por meio dos demais
instrumentos (entrevistas e diagramas). A Psicologia Positiva surgiu na década de 1950, sendo
uma abordagem cientifica com foco nas qualidades positivas humanas relacionadas ao bem-estar,
com destaque para forcas e virtudes préprias do individuo. Em 2011, Seligman propde que o
estudo do bem-estar deve ser compreendido em cinco dimensdes: a emocdo positiva,
engajamento, sentido, relacionamentos interpessoais e a realizacdo. A andlise desse presente
estudo ira priorizar algumas dessas dimensdes (Seligman, 2011). Essa abordagem procura
contribuir para o florescimento e o funcionamento saudavel dos individuos, grupos e das
instituicBes, atentando-se em fortalecer competéncias ao invés de reparar as deficiéncias (Paludo
& Koller, 2007; Scorsolini-Comin, 2017; Seligman, 2011; Scorsolini-Comin, Fontaine, Koller, &

Santos, 2013).

Resultados e Discussao
Os resultados serdo apresentados de acordo com a analise proposta na secdo método. Na
primeira parte destaca-se as histérias de cada caso, bem como a apresentacdo grafica do
Diagrama de Escolta e as caracteristicas do mesmo, o que proporciona uma compreensao geral de
cada familia, bem como da rede de apoio considerada por eles. No segundo momento, a partir da
analise qualitativa das entrevistas, foi possivel elencar aspectos importantes dessas familias,
estabelecendo, de acordo com o objetivo do estudo e com a analise de contetdo, dois eixos: (1)

“A percepcao da familia em relacao a rede de apoio social” e (2) “Os tipos de apoio social”.

Analise vertical dos casos
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Caso 1: Barney e Betty

Barney e Betty, 41 e 38 anos, respectivamente, casados, ele atua na area de negocios e ela
na de saude, religido espirita e catolica. O casal tem um filho por adocéo, sendo que esse foi
adotado aos oito meses de idade, com quadro de sorologia positiva para HIV. A época da coleta
Bambam tinha quatro anos. A rede de apoio social é composta por 15 pessoas (Figura 1) que
foram indicadas por serem importantes na vida do filho. Essas pessoas foram relacionadas tanto
ao aspecto da adogdo quanto do adoecimento. O casal destacou pessoas da familia extensa,
amigos e profissionais (médico e psicologo) e o Grupo de Apoio a Adocdo como representantes
da rede de apoio. Em relacdo a rede de apoio principal, as pessoas significativas, o casal apontou
a familia extensa, principalmente a avd materna. O contato do casal com a avd materna é diario,
sendo essa responsavel pelo cuidado no dia-a-dia com Bambam. A familia de Barney e Betty
também recebeu dos seus familiares apoio financeiro e emocional.

O casal apontou que as pessoas do primeiro circulo sdo aquelas que eles podem
confidenciar coisas importantes, serem tranquilizados e estimulados em momentos de incerteza e
serem respeitados. Em relacdo ao cuidado direto com o Bambam, apenas a avd materna e a
Madrinha foram indicadas atuantes nessa funcdo. A psicéloga, a médica e a amiga foram
indicadas como as pessoas que podem conversar quando estao tristes, nervosos ou deprimidos e
sobre assuntos relacionados a saude. Eles apontaram que a rede de apoio social pode se
diversificar com o passar do tempo devido a nova dindmica da familia e a convivéncia em outros
ambientes. De acordo com o casal, com a chegada do filho a rotina sofreu modificacGes, tanto no
ambito das atividades do cotidiano, como também na parte social. Antes da adog&o eles tinham
uma vida social mais ativa e saiam muito. Isso foi alterado com a chegada do filho, 0 que também
modificou a convivéncia com pessoas do circulo social. Eles destacaram a influéncia da religido e

da vida social como aspectos que interferem no relacionamento com as pessoas.
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Apoioa
Adogiqg

Figura 1- Diagrama de Escolta e Apoio Social do casal Barney e Betty.

Caso 2: Jonathan e Martha

Jonathan e Martha, 48 e 44 anos, respectivamente, no momento da entrevista estavam em
processo de separacdo, mas ainda ndo regulamentado. Jonathan, aposentado e atuou no setor
publico e Martha na area de salde, religido catdlica. O casal adotou Clark quando ele tinha quatro
anos de idade, com um quadro de saude considerado delicado. Apds investigacdes, o diagndstico
foi estabelecido como asma cronica. Atualmente Clark estd com 16 anos. Além de Clark a familia
também era composta por Amanda, filha consanguinea de Martha, e que também era considerada
como filha por Jonathan.

Ao representarem a rede de apoio social, o casal indicou 27 pessoas (Figura 2), sendo
esses caracterizados por serem da familia extensa, cuidadora contratada, amigos, profissionais
(psicélogo, Vara da Infancia) e também integrantes que eram referéncia dos Grupos de Apoio a
Adocao aos quais tiveram a oportunidade de frequentar. Por a familia extensa do casal ndo residir
na mesma cidade, foram citados como apoio importante, no entanto, ndo participavam da rotina

da familia, auxiliavam em relag&o ao apoio emocional.
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Ao serem questionados em relacéo as pessoas que eram responsaveis pelo cuidado com o
filho, o casal relatou que diariamente apenas eles exerciam essa funcéo. E que quando Clark tinha
de quatro a 11 anos eles contrataram uma cuidadora para cuidar da casa e ficar com o filho para
que eles pudessem trabalhar. Apontaram que a funcdo dessa cuidadora era fundamental, por eles
ndo estarem presentes em alguns momentos de crise do filho e ela conseguia realizar os primeiros
cuidados até o momento deles chegarem.

A rede de apoio principal foi composta por amigos, no caso, as amigas de Martha que sao
profissionais de salde e acompanharam e auxiliavam no cuidado necessario. Todas as amigas
moravam cerca de 30 minutos de distancia da familia, e realizavam atendimentos de urgéncia
qguando eram solicitadas. O tipo de apoio recebido por esse nucleo foi o apoio psicoldgico e o
cuidado com Clark.

Martha indicou as amigas como sendo as pessoas as quais recorre quando o filho precisa
de cuidado, quando ela precisa ser tranquilizada e estimulada em momentos de incerteza, quando
esta triste, nervosa ou deprimida e sobre a sua satde. J& Jonathan indicou 0s amigos, avos, tias e
padrinhos para essas funcgdes, exceto para 0s momentos que esta triste, nervoso ou deprimido. O
casal apontou que é respeitado por todas essas pessoas. Martha ndo soube indicar pessoas que
possa confidenciar coisas importantes e Jonathan ndo indicou pessoas que pode procurar em

momentos em que esta triste, nervoso ou deprimido.
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Figura 2- Diagrama de Escolta e Apoio Social do casal Jonathan e Martha

Caso 3: Jenny

Jenny, 56 anos de idade, vilva, profissional da area da saude e se declarou espirita. O
marido faleceu pouco tempo depois da ado¢do. Adotaram Matilda com trés anos, diagnostico de
paralisia cerebral, atualmente com 15 anos. Ao relembrar de sua rede de apoio social demonstrou
dificuldades em elencar as pessoas, sempre apontando que o cuidado exercido para a filha é
realizado apenas por ela e que quando necessita de ajuda, contrata algum cuidador. Apesar de sua
resisténcia em lembrar quem foram as pessoas que de alguma forma a auxiliaram no cuidado com
Matilda, Jenny conseguiu analisar e apontar algumas pessoas e instituicdes. Ela indicou 14
pessoas que compunham a rede de apoio de sua familia (Figura 3), sendo esses a familia extensa,
cuidadores, amigos, profissionais (psicologo, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional), instituicdo de
trabalho e escola. Os amigos que foram elencados como rede de apoio principal, por conviverem
diariamente, residirem proximos e terem o conhecimento necessario para o cuidado com Matilda.
Essas pessoas ofereceram apoio psicologico, de orientacdo e cuidado com a filha. A familia

extensa também foi indicada, mas ndo como responsavel pelo cuidado, por serem pessoas que
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também necessitam de cuidados em relacdo a saude e também por apresentarem idade mais
avancada. Jenny é a filha mais nova, e seus irmdos também sdo responsaveis em cuidar de outras
pessoas, além de ndo terem a informacdo e 0 manejo necessario para 0 cuidado que Matilda
necessita.

Ao ser questionada sobre 0 que sua rede de apoio social representa, Jenny indicou uma
amiga como aquela em que pode confidenciar coisas que sdo importantes e também pode contar
com o cuidado com Matilda. E o amigo e a psicéloga como as pessoas que pode ser tranquilizada
e estimulada em momentos de incerteza. A sua familia e a instituicdo de trabalho como as
pessoas que pode conversar sobre a sua salde e também ser respeitada. No entanto, destacou que

ndo tem pessoas com quem pode conversar quando esta triste, nervosa ou deprimida.

Terapeutas (Psicdloga/
TO/ Fisio)

Cuidadores

Irméos de
Jenny materna

(a=3) Familia

Trabalho

Psicologa

Figura 3- Diagrama de Escolta e Apoio Social de Jenny

Caso 4: Odin e Gaia
Odin e Gaia, 38 e 46 anos de idade respectivamente, casados, ele atua na area de indudstria

e catdlico, e ela do lar e evangélica. O casal adotou Lock quando ele tinha quatro meses, com o
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diagnostico de paralisia cerebral, atualmente com oito anos de idade. Cada c6njuge possui filhos
de casamentos anteriores, Odin com um filho (19 anos) e Gaia com um casal (27 e 24 anos).

O casal relatou que ndo tem muitas amizades, mas 0s poucos amigos que tinham foram
significativos. O cuidado com o filho se restringiu apenas ao casal, e algumas pessoas que eles
sabiam que podiam recorrer quando fosse necessario. O contato com a familia extensa era
esporadico, ndo tinham uma participacéo ativa na vida da familia. Ao serem questionados sobre a
rede de apoio social de sua familia, o casal destacou oito pessoas que sdo significativas e que a
representam (Figura 4), sendo esses individuos pertencentes a familia nuclear e os amigos. A
familia nuclear foi apontada como a rede de apoio principal, sendo um dos filhos (consanguineo
por parte de Gaia) e sua esposa, que mantinham o contato diariamente, auxiliavam o casal nos
cuidados com Loki. Os dois casais de amigos indicados auxiliaram no processo da adogdo, em
relacdo a documentacdo e o apoio pela decisdo de adotar o filho.

Em relacdo a quem podem confidenciar coisas que sdo importantes e o cuidado com o
filho, o casal indicou o casal de amigos, e o filho de Gaia e a nora. Ja quanto as outras fungdes, de
serem estimulados e tranquilizados em momentos de incerteza e serem respeitados, eles
apontaram apenas o filho de Gaia e a nora. O casal ndo conseguiu indicar as pessoas com que
podem conversar quando esta triste, nervoso, deprimido, bem como sobre a salde deles.

Destacaram que esses aspectos séo apenas entre o casal mesmo, o apoio gue um oferece ao outro.
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Amigos (n=2)
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Figura 4- Diagrama de Escolta e Apoio Social do casal Odin e Gaia

Analise horizontal e integradora dos casos
(1) A percepcéo da familia em relacéo a rede de apoio social

O cuidado da pessoa com adoecimento crénico € complexo e dindmico, necessita ndo so6
do envolvimento da familia nuclear, mas também das pessoas com quem esse meio tem acesso,
por exigir diferentes aptidGes e recursos. Desta forma, a rede de apoio social é uma importante
ferramenta no cuidado a salde, é uma estratégia de cuidado que beneficia tanto a familia como a
pessoa adoecida, tem por objetivo a melhora da qualidade de vida de todos os integrantes do
sistema, tanto no periodo inicial da doenca como no decorrer da mesma. Esse recurso esta
relacionado a prevencdo de efeitos negativos a salde, potencializa o enfrentamento em relacéo a
situacOes estressantes, fazendo com que os efeitos comportamentais e emocionais sejam
positivos. E caracterizada pelo grupo de pessoas com que a familia mantém o contato, s&o

pessoas proximas e significativas, sendo essas a familia extensa, amigos, instituicdes,
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profissionais, entre outros (Araujo et al., 2013; Borges et al., 2016; Morais, Souza, Oliveira, &
Moraes, 2018; Rodrigues & Ferreira, 2012).

Na Psicologia Positiva, de acordo com a proposta de Seligman (2011), também é possivel
conceber a ideia da rede de apoio social como uma estratégia de cuidado que favorece o bem-
estar do nucleo familiar. Para isso, essa rede pode ser entendida atraveés dos conceitos de
relacionamentos interpessoais, engajamento e instituicdes positivas, sendo esses aspectos
independentes, mas que contribuem para o bem-estar.

As familias, ao serem questionadas sobre a sua rede de apoio, no primeiro momento
demonstraram dificuldades em elencar quem as auxiliavam no dia-a-dia. A maioria dos casais
destacaram que o cuidado do cotidiano era restrito a familia nuclear. No entanto, conseguiram
apontar pessoas que foram significativas nesse processo, tanto da familia extensa, amigos e
profissionais da area da saude que deram suporte nos momentos importantes que precisaram de
ajuda e apoio. Os respondentes expressaram afeto e lembraram de recordacdes significativas que
marcaram a familia. Os cuidados relembrados por esses participantes foram considerados
positivos, por terem auxiliado em momentos que a familia necessitava de tal recurso. A familia
extensa, 0s amigos, os Grupos de Apoio a Adocdo e os profissionais da area da salde foram a
rede de apoio social que os participantes apontaram, sendo essas responsaveis por algumas
funcBes que para as familias eram consideradas importantes e careciam naquele processo.

E importante destacar que, de acordo com a visdo da Psicologia Positiva, para a pessoa
florescer, ela precisa de um meio propicio para isso. O florescimento (flourishing) significa um
estado no qual os individuos sentem uma emocao positiva pela vida, apresentam um 6timo
funcionamento emocional e social e ndo possuem problemas relacionados a saude mental, ou
seja, a pessoa percebe que sua vida esta indo bem, se sentindo bem (predominancia de emocdes

positivas), funcionando bem e vivendo uma vida com alguma finalidade (Cintra & Guerra, 2017,
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Scorsolini-Comin et al., 2013). Desta forma, quanto mais pessoas engajadas nessa funcdo, do
apoio e do cuidado, mais o individuo saberd com quem pode contar e com isso ter seguranca para
compartilhar as dificuldades e suas conquistas (Seligman, 2011).

A rede de apoio pode sofrer alteracdo ao longo do tempo, recebendo interferéncia em
decorréncia do estagio da doenca e do convivio com as pessoas, podendo se alterar em resposta
aos eventos criticos que a familia vivencia (Morais et al., 2018). Betty destaca essa oscilacdo em
sua fala: “Dificil, né? Porque tanta gente que passa, tanta gente. E que tem as pessoas que se
aproximam por curiosidade, se aproxima e se fazem proximas por curiosidade e depois se
afastam” (Betty).

O envolvimento da rede de apoio com a familia ird depender do fator engajamento, ou
seja, da disponibilidade e do envolvimento necessario para se atender as demandas, quando
acionados. As pessoas que passam a ser referéncia de uma rede de apoio apresentam um motivo
por terem realizado alguma atividade para esse sistema familiar, e a partir disso se reconhece com
0 seu papel em tal funcdo, atribuindo um sentido na posicdo que ocupa para a familia que ajuda
(Scorsolini-Comin et al., 2013).

Pode-se perceber que a quantidade de pessoas presentes na rede de apoio destacada por
eles é variavel, com uma familia tendo acesso a 27 pessoas e outra com oito pessoas. No entanto,
é importante destacar que a qualidade da rede de apoio ndo é determinada pela quantidade de
pessoas, mas sim pelos lacos estabelecidos e quais as necessidades que essa rede esta
conseguindo atender (Morais et al., 2018). Assim, se a familia possui uma maior quantidade de
integrantes na sua rede de apoio, que realizam sua funcdo quando acionado, da forma como esse
sistema familiar necessita, faz com que a crian¢ca com o adoecimento tenha maior potencial para
o florescimento, ou seja, possa desenvolver-se melhor, ter a oportunidade de suprir suas

necessidades e ser estimulada em seu ambiente.
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A adocdo de criancas com adoecimento cronico envolve significativas particularidades,
desde a convivéncia com a familia consanguinea até a adaptacdo com a familia por adocdo. Desta
forma, a crianga se adapta com o adoecimento e também com esses ambientes de convivéncia,
através dos relacionamentos interpessoais que ela estabelece com o meio. De acordo com
Seligman (2011), os relacionamentos interpessoais, sendo eles positivos ou ndo, influenciam no
bem-estar, ou seja, a presenca ou auséncia podera influenciar na qualidade de vida do individuo.
Os aspectos negativos presentes nas experiéncias anteriores podem ndo ser determinantes no
futuro, uma vez que ao ter a possibilidade de novos relacionamentos interpessoais, nesse caso a
familia por adocdo e a rede de apoio social, a crianca com adoecimento cronico passa a ter uma
série de experiéncias que podem potencializar o seu bem-estar e a realizacdo permanente
(Scorsolini-Comin et al., 2013; Seligman, 2011). Os relacionamentos interpessoais, sendo eles
positivos, sdo indispensaveis para o desenvolvimento saudavel das pessoas. No presente estudo,
as familias elencaram os familiares e os amigos como convivéncias frequentes do cotidiano, que
possibilitavam interacdes sociais significativas, os principais meios que acionavam para buscar
ajuda para o cuidado com o(a) filho(a).

A familia, tanto nuclear (filhos e nora) como a extensa (av6s, madrinhas, tias e tios), foi
apontada como presente no decorrer na vida do(a) filho(a), atuando como um fator facilitador que
auxilia no enfrentamento do quadro de adoecimento (Fraguas et al., 2008). Para Betty, a mae
assumiu um papel importante no cuidado com Bambam: “Entdo, eu coloquei da familia, que
assim, minha mée (av0 materna), minha madrinha, que tdo até hoje ne, acaba que com o0s
cuidados em geral né?!”. [Esses parentes, como 0s tios, madrinha e avds sdo presencas
importantes, com participacfes ativas na vida das pessoas e no cuidado com a crianca (Pennafort

et al., 2016).
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Gaia e Odin também retrataram o apoio importante que tiveram de sua familia nuclear,
“Ajudava no cuidado, né? Se eu precisava sair, alguma coisa assim, ele (0 filho) ficava. Se
precisasse dar um banho ele dava, se fosse pra dar uma comida ele dava” (Gaia e Odin). Gaia
demonstra o apoio de um dos filhos no cuidado, em que a ajudava quando era preciso. Alguns
irmaos, principalmente os mais velhos, diante do adoecimento, podem assumir algumas funcées
no cuidado. Eles se apresentam mais maduros e se sentem responsaveis em ajudar no cotidiano,
auxiliando a mée nas situac@es, diminuindo a sobrecarga dessa cuidadora principal. No entanto, é
imprescindivel diferenciar ajuda no cuidado e a delegacéo ao filho de tarefas complexas, as quais
ele ndo possui habilidades necessarias para o cuidado com o irmdo, representando risco para a
vida da crianca adoecida, ja que esse cuidado deve ser especifico e a pessoa com a informacdo e a
pratica passam a ter habilidades importantes para executa-lo (Aradjo et al., 2013).

Os amigos foram apontados pelos participantes como apoio fundamental para algumas
familias, sendo que para Martha, Jonathan e Jenny, como o principal recurso, pois assumiram
papéis que nas outras familias eram atribuidos a parentes, “De convivéncia, de cuidado, de levar
na escola quando eu viajo, é meu brago direito” (Jenny). Os amigos s80 responsaveis, na
maioria das vezes, pelo laco afetivo, 0 apoio emocional, a pessoa para compartilhar momentos de
alegria e tristeza, busca de conforto, a lealdade em manter algo em segredo (Morais et al., 2018;
Silva et al., 2017). Os lacos de amizades presentes no contexto do adoecimento fazem com que
esse relacionamento passe a ter novos significados, as pessoas passam a ser consideradas como
membros da familia (Rodrigues & Ferreira, 2012), denotando maior engajamento emocional. A
fala de Martha ressalta esse envolvimento, em que as amigas sdo consideradas como tias dos seus
filhos, “Das minhas amigas. Eu falo que elas séo tias dele. Varias vezes ja me salvaram, fazendo
fisioterapia, sabe?” (Martha). Nesse caso em especifico, deve-se pontuar que as amigas também

sdo profissionais de saude, de modo que esse apoio acaba sobrepondo o lagco de amizade com a
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funcdo ocupacional dessas pessoas, 0 que parece atender a uma demanda dessa familia com uma
crianca adoecida.

O cuidado pode passar por diferentes nucleos, primeiro se estabelece na familia nuclear,
amplia-se para a familia extensa e depois é complementado pelos amigos e vizinhos, podendo
acessar também o sistema oficial de satde (Primio et al., 2010). No presente estudo, podemos
destacar duas instituicdes positivas, o sistema oficial de satde e os Grupos de Apoio a Adocéo.
Essas instituicdes positivas sdo responsaveis em ajudar, promover satde e, com isso, 0 bem-estar.
Esses ambientes, quando assumem um papel de referéncia, podem se constituir como uma rede
que apresenta alguma funcdo importante na vida daqueles que as acionam (Seligman, 2011;
Paludo & Koller, 2007).

Os participantes destacaram que essas instituicbes eram locais em que buscavam
informacdo e também eram acolhidos em suas necessidades, principalmente quando ndo sabiam
como lidar com o(a) filho(a), tanto no aspecto do adoecimento (sistema oficial de saude) como
nos assuntos relacionados a adocdo (Grupo de Apoio a Adocdo). No entanto, em relacdo as
instituicGes positivas presentes na sociedade, que normalmente sdo evidenciadas pelo suporte e
contato com as familias, pode-se perceber que tanto o sistema educacional como a religido nao
foram apontadas pelos relatos dos participantes, ou seja, ndo foram apresentados como dimensdes
protetivas, que proporcionam suporte.

As familias destacaram a atuacd@o dos profissionais da area da salide como extremamente
importante, principalmente de psicologos, fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais. A fala de
Martha expressa a importancia do psicologo para a familia, em que com esse apoio e a
informacdo conseguiram entender alguns comportamentos do filho, “No primeiro ano ele comia,

comia, até vomitar, sabe? (...) entdo, isso foi muito trabalhado com a psicologa, a psicdloga
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ajudou muito também. Falando muito com a psicéloga, que a gente conseguiu passar por essa
fase” (Martha).

Os servigos de saude normalmente séo apresentados pelas familias como o primeiro local
que acionam para que a doenca seja desvendada, explicada e tratada, € um ambiente responsavel
em fornecer apoio, informacdo, orientacdo, bem como conforto emocional. Esse apoio €
fundamental, uma vez que é através dele que a familia ameniza a tensdo, ansiedade e angustia
diante do processo desconhecido da doenca, é através da constru¢do do vinculo profissional-
familia que formas de enfrentamento sdo estabelecidas e com isso os cuidadores se fortalecem
para oferecer o melhor cuidado (Borges et al., 2016). No caso das familias que ndo encontram na
sua rede de apoio o auxilio de seus familiares, o ambiente hospitalar passa a adquirir novos
papéis, sendo compreendido como um espaco de acolhimento, de escuta. Desta forma, os
profissionais que atuam nesse meio devem ter a sensibilidade e serem disponiveis diante da
demanda que acolhem, j& que esse ambiente pode ser também um estressor quando o desinteresse
do profissional, a desassisténcia € demonstrada na sua atuacdo (Leite, Collet, Gomes, &
Kumamoto, 2010).

Quando as ac¢des dos profissionais, bem como dos programas de salde, ocorrem de forma
desarticuladas, o cuidado para com a familia ndo contempla uma atencdo integral. Esse ambiente
deve promover um cuidado integral e resolutivo, que ndo foque apenas em acgdes exclusivas do
adoecimento da crianga, mas sim reconheca a importancia de se entender a dindmica familiar e os
outros individuos que pertencem a esse meio (Araujo et al., 2011; Baltor & Dupas, 2013). Esse
cuidado voltado para com a familia pode diminuir a sobrecarga desta e, com isso, € de suma
importancia incluir praticas de cuidado com esse objetivo nas politicas publicas, em que se

estabeleca a integracdo do cuidado em todos os niveis de atencdo a saide, com a finalidade de
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melhorar a vida do sistema familiar e por consequéncia a qualidade de vida das criangcas com
adoecimento (Dezoti, Alexandre, Freire, Mercés, & Mazza, 2015).

Dessa forma, a presenca da rede de apoio, sendo ela engajada em suas acdes, pode
promover o florescimento das pessoas, permitindo o desenvolvimento do sistema familiar
(Paludo & Kaoller, 2007; Seligman, 2011). Tanto a familia como os amigos foram considerados
relacionamentos interpessoais significativos para o sistema familiar. As instituicGes positivas
destacadas, o sistema oficial de satde e o Grupo de Apoio a Adogdo, compdem a rede de apoio
social que eles tém acesso. Esses representantes foram fundamentais na articulacdo do cuidado
para com a crian¢ca com adoecimento. Por meio da disponibilidade e do comprometimento da
funcdo ocupada por cada relacionamento tanto com a familia, como com o cuidado direto com o

filho, todos os integrantes se articularam para o melhor funcionamento do sistema familiar.

(2) Os tipos de apoio social

Os participantes desse estudo elencaram trés tipos de apoio recebido pela sua rede de
apoio social: emocional, material e o de informacdo. O apoio emocional foi exercido tanto por
familiares, amigos, como por profissionais. Na fala de Betty é possivel analisar a importancia
desse apoio, “Apoio emocional... Primeiro ela foi fonoaudiologa do Bambam, depois também
essa questdo de tirar davidas e desabafar, emocional (...) cuidado com a familia, né? Ajuda a
cuidar da familia também”. Esse apoio se caracteriza pelas relacdes de empatia, escuta,
compreensdo, expressdo de confianca e cuidado, a partir dele a familia tende a superar o impacto
da doenca (Araujo et al., 2013; Borges et al., 2016). No caso do adoecimento cronico esse tipo de
apoio é fundamental, uma vez que devido aos acontecimentos derivado da doenca, 0 estresse
passa a ser presente nesses nucleos familiares, em decorréncia das alteracGes ocasionadas pela

cronicidade. A necessidade de suporte € evidenciada, em decorréncia do sentimento de
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desamparo. Esse auxilio emocional é benéfico, pois minimiza o sofrimento frente as dificuldades
que essas familias sdo acometidas. As demonstracdes de afeto beneficiam tanto a crianga como
sua familia, encorajam o sistema familiar a enfrentarem o problema de salde que precisam
conviver, bem como a projecdo dos proXimos passos, a esperanca passa a ser renovada e 0 meio
se fortalece para conviver com a doenca, enfrentando cada estagio desse processo (Silva et al.,
2017).

O apoio material, em que ha a ajuda através do provimento de recursos, bem como de
dinheiro (Aradjo et al., 2013), foi observado nos entrevistados, principalmente pela familia
extensa. No caso do casal Barney e Betty, em decorréncia do desemprego que ocorreu logo apos
a adogdo, a familia ampliada se empenhou para ajudar o casal, “4 gente teve o apoio financeiro
da minha familia, a familia extensa da minha parte” (Betty). A familia de uma crianga com
adoecimento sente diretamente o impacto financeiro ocasionado pela demanda da doenca e, com
isso, novos arranjos precisam ser realizados. Ao terem a quem recorrer quanto aos gastos
decorrentes do tratamento da doenca, possibilita-se dar continuidade ao tratamento adequado e
também o cuidado necessario, minimizando uma das situacdes estressoras, que € o gasto advindo
do adoecimento (Silva et al., 2017).

Além do apoio financeiro pela familia extensa, esse estudo também apontou 0 recurso
oferecido pelo governo para criangas com paralisia cerebral. De acordo com Jenny, esse beneficio
que o governo disponibiliza auxilia nas despesas da familia, “O financeiro, a unica coisa que
continuou é que ela continuou recebendo o beneficio, esse beneficio eu pago a escola dela”
(Jenny). As familias buscam no Governo Federal a assisténcia necessaria para continuar o
tratamento. A protecdo legal e a criacdo de politicas publicas especificas, eficazes, voltadas para
esse publico sdo essenciais, uma vez que essas familias precisam receber o apoio e as criangas o

cuidado de qualidade (Barbosa, Reis, Lomba, Alves, & Braga, 2016).
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O ultimo recurso destacado pelas familias foi 0 apoio de informacéo, que se caracteriza
pelas orientacdes, adverténcias, sugestdes e informacdes (Araujo et al., 2013; Borges et al.,
2016). Para os participantes as pessoas que ofereciam esse tipo de apoio foram o0s amigos,
profissionais e os Grupos de Apoio a Adocdo. Jenny destacou 0s amigos, por compartilharem
experiéncias e eles a orientarem quanto aos aspectos tanto de cuidado pratico como burocratico
com Matilda, “Orientacdo, basicamente essa orienta¢do geral” (Jenny). Tanto a familia de
Martha e Jonathan como a de Barney e Betty ressaltaram o apoio que receberam dos Grupos de
Apoio a Adocao que participaram durante o processo, “Ixi... a gente foi em varios (Grupos de
Apoio a Adocdo) (...) sempre para aprender mesmo (...) o Grupo de Apoio, pra gente, se tornou
parte da nossa vida” (Martha). Para eles esse meio os auxiliava com informagdes importantes e
tiravam suas davidas quanto a adocdo do(a) filho(a), como podemos observar em suas falas, “Eu
espero que esse abraco que eles tem 14, que esse apoio, que todos possam participar, que é muito
importante. Nao s6 o convivio, mas o dia a dia, porque a gente nunca ta sabendo de tudo, sempre
aprendendo” (Barney).

Os cursos de preparacdo para a adocdo e os Grupos de Apoio a Adogdo apresentam um
papel importante nas familias por adocdo e também podem ser consideradas instituicbes
positivas, assim como trazido no conceito de Seligman (2011). O primeiro por ser no inicio, em
gue os pais precisam passar por ele para serem habilitados para a adocdo, e 0 segundo por ser um
espaco que os pais podem frequentar tanto antes da adogdo como depois. Esses ambientes
procuram sensibilizar os pais em relacéo as diversas questdes presentes na filiacdo por adocéo, €
um espago que procura refletir sobre a decisdo de adotar, as motivagdes, os medos e fantasias
inerentes esse tipo de filiagdo. E a possibilidade das familias pensarem sobre os conflitos e
dificuldades caracteristicos dos relacionamentos entre pais e filhos, bem como a melhor

elaboragdo desses conteudos enquanto esperam a chegada da crianga, ou seja, a ‘“gestacao
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simbolica” e depois com o pds-adocdo (Sequeira & Stella, 2014). O grupo faz com que as
familias sejam acolhidas diante de suas inquietacGes e recebam o devido apoio e amparo para
prosseguir no dia-a-dia, ja que muitos participantes passaram pelas mesmas situacdes, como por
exemplo, a adaptacao inicial da familia, os preconceitos presentes na sociedade, entre outros. E
também a possibilidade de mudanca em decorréncia dos temas abordados, ja que o grupo faz com
que os futuros pais modifiqguem os esteredtipos que séo atribuidos a adocdo e sejam acolhidos
diante de suas dificuldades (Sequeira & Stella, 2014; Scorsolini-Comin & Santos, 2008).

Outra possibilidade de grupo que ndo foi apontado pelos participantes, por nao
frequentaram, mas que a literatura ressalta como fundamental, sdo os grupos de apoio a
familiares de criangas com doencga crénica. Tanto o Grupo de Apoio a Adogdo como o de apoio a
familiares com doenca cronica sdo ambientes que favorecem a troca de experiéncia e o
fortalecimento dos lacos entre pessoas que compartilham das mesmas dificuldades. Esses
ambientes possibilitam com que essas familias estabelecam um vinculo apoiador, formando uma
rede solidaria fortalecida, em que uns ajudam os outros de acordo com a sua experiéncia. Podem
ser considerados instituicdes positivas por apoiarem essas familias, acolhendo suas angustias e
quando possivel auxiliando no melhor cuidado para com a crianca, sdo ambientes que
proporcionam o apoio emocional e também o informacional (Barbosa et al., 2017; Scorsolini-
Comin et al., 2013; Seligman, 2011; Silva, Bellato & Araujo, 2013; Silva et al., 2017; Simon,
Budd, Smith, Garcia, Gomes, & Carvalho, 2015).

Em relacdo ao apoio informacional na area de salde, esse € imprescindivel, uma vez que
através dele as informacdes recebidas pelos profissionais, as familias amenizam a angustia e a
ansiedade diante do desconhecido, pois a descoberta do diagnostico completo pode demorar um
espaco de tempo significativo. Esse ambiente, ao oferecer o cuidado tanto para a criangca com

adoecimento como para a sua familia, faz com que se proporcione a esses envolvidos um espaco
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de escuta qualificada. Nesse contexto, o profissional passa a conhecer a realidade daquela familia
externa ao ambiente hospitalar/clinico, bem como compreender a dindmica da familia em relacao
ao processo do cuidar, atendendo as demandas daquele sistema familiar, ou seja, proporcionam
um ambiente humanizado e de qualidade para todos os envolvidos (Aradjo et al., 2013; Barbosa
etal., 2016).

Esse cuidado humanizado por parte dos profissionais faz com que os familiares se sintam
seguros e preparados na realizacdo dos procedimentos que a crianca necessita, uma vez que essas
pessoas passam a entender os cuidados necessarios que a doenca exige. Desta forma, praticas de
educacdo em salde precisam ser realizadas por parte dos profissionais para com a familia. A
equipe de salude deve se constituir como uma rede de apoio social para atender essas familias de
acordo com a demanda de cuidado da crianca com adoecimento crénico (Barbosa et al., 2016;
Silva et al., 2017).

Esses foram recursos que essas familias tiveram acesso e que os ajudaram a enfrentar as
dificuldades tanto relacionadas a condi¢do do adoecimento crénico, como também aos aspectos
caracteristicos da filiacdo por adogdo. A presenca dessas pessoas € 0S recursos que cada um
disp0s para a familia fizeram com que os lacos sociais afastassem o foco centrado nos problemas
do cotidiano. No entanto, é possivel perceber que em relacéo aos tipos de apoio social, as familias
ndo foram atendidas em sua totalidade. As acdes da rede de apoio sdo voltadas para a pratica do
cuidado. Apesar de o apoio emocional ter sido mencionado, ndo foram evidenciadas praticas
voltadas para oferecer carinho e expressdes de afeto com essas familias. 1sso pode ser explicado
pelo fato de o adoecimento despertar, frequentemente, demandas especificas, materiais e
instrumentais, necessidades essas que acabam se sobrepondo aos aspectos afetivos desses pais e
cuidadores O apoio, desse modo, volta-se essencialmente a crianga/adolescente adoecido e ao que

se compreende como um cuidado mais basilar, relegando a afetividade para um segundo
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momento, assim como as necessidades de cuidado dos préprios pais e cuidadores (Salvador et al.,
2015). Também nédo ficou evidente a interacdo social positiva, pois essas familias ndo relataram
momentos de lazer e recreacdo. Pode-se concluir que, apesar da presenca de uma rede de apoio,
ficam evidentes acfes voltadas para o cuidado para com o adoecimento, e ndo para o sistema

familiar de forma integral.

Consideracoes Finais

O presente estudo buscou conhecer a rede de apoio social de pessoas que adotaram
criangas com adoecimento crénico, bem como suas percep¢des em relacdo a esse apoio recebido.
Os principais tipos de apoio demandados foram os de ordem material, informacional e emocional.
A familia nuclear e a extensa, 0s amigos e os profissionais foram apontados como os integrantes
da rede de apoio social. A familia e os amigos foram elencados como participantes essenciais
nesse processo, sendo a primeira uma provedora de apoio financeiro e emocional, participando do
cuidado diario. Para os casos em que a familia ndo residia na mesma cidade, 0s amigos
assumiram essa funcao, sendo que auxiliavam em atividades com o foco no adoecimento, apoio
emocional e de informacgdo. Desse modo, na perspectiva da Psicologia Positiva, a familia e os
amigos constituem relacionamentos interpessoais significativos e que contribuem para o bem-
estar, ndo sO pela oferta de apoio, mas também por compreenderem os habitos, as demandas e
também os aspectos emocionais que circundam a adocao.

Os profissionais de saude também foram elencados, principalmente pelo apoio emocional
e o de informacdo. A atuacdo desses profissionais também foi apontada, em que 0S mesmos
devem oferecer praticas de cuidado para a familia para que esta se sinta auxiliada e preparada
para prover o cuidado necessario para com o(a) filho(a). Nota-se a auséncia de mencles a

profissionais de educacao na rede de apoio dessas familias, o que pode ser melhor investigado em
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estudos vindouros. Os Grupos de Apoio a Adocdo também foram listados como importante
recurso para o apoio informacional, uma vez que constituem um espaco no qual as familias
podem buscar auxilio e acolhimento, haja vista que também € frequentado por pessoas que
passam por situacdes semelhantes, em um importante processo de identificacao.

Quanto as limitacbes da pesquisa, destaca-se o dificil acesso a essas familias. Outras
estratégias metodoldgicas poderiam ter sido construidas, como os grupos focais com esses pais e
possivelmente com as redes de apoio, 0 que demandaria um processo ainda mais complexo de
contato, recrutamento e composicdo de amostra. Investigacdes mais aprofundas em torno das
instituicGes mencionadas como positivas, como 0s grupos de apoio a ado¢do, podem trazer outros
apontamentos sobre como ocorre o0 cuidado e o estabelecimento do apoio social nesses contextos
de atencdo. A partir da analise foi evidenciada a importancia de se pensar em politicas publicas
com o foco na demanda dessas familias, em que as praticas sdo voltadas para com o cuidado com
a crianca com adoecimento, mas atuacfes com os familiares também precisam ser realizadas
como forma de fortalecé-los e encoraja-los para o dia-a-dia. Assim, ac6es especificas, eficazes e
voltadas para esse publico sdo essenciais. A equipe de salde deve se constituir como uma rede de
apoio social para atender essas familias de acordo com a demanda de cuidado da crianca com
adoecimento cronico, promovendo uma atencdo nao exclusivamente voltada para o tratamento,
mas para a promoc¢ao de um cuidado que envolva o fornecimento de informacdes, o acolhimento
de davidas e 0 manejo de emoces por vezes expressas por essas familias.

Por mais que o apoio possa ser representado em diferentes dimensdes, observa-se a
necessidade de que as mesmas dialoguem e se interpenetrem, de modo que haja acolhimento
emocional no ato de informar sobre as condi¢bes de saldde, por exemplo, na busca por uma
atencdo integrada e interdisciplinar. O binémio cuidar/educar parece adquirir aqui novas nuancas,

de modo que o cuidar deve ser um processo mais amplo e composto por diferentes vértices que
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incluem a educacdo, o provimento de recursos materiais, as necessidades de formacdo e de
informacdo, de acolhimento emocional, de pertencimento social, bem como de reflexbes
constantes sobre a oferta de uma atencdo de qualidade por parte de todos que compdem 0s
diversos circulos desse cuidar, fortalecendo e potencializando os processos de florescimento

pessoal e de amadurecimento de nossas instituicdes.
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ESTUDO 4

A rede de apoio social de criangcas com adoecimento cronico: sentidos sobre a adocéo e 0
apoio oferecido
The social support network of children with chronic illness: meanings on adoption and the

support offered

Resumo

Este estudo teve por objetivo investigar, junto a rede de apoio social de familias que adotaram
criancas com adoecimento crdnico, sentidos sobre adocdo e apoio oferecido. Foram entrevistadas
dez pessoas da rede de apoio de quatro familias que adotaram criangcas com adoecimento crénico
em uma cidade do interior de Minas Gerais. A andlise foi conduzida a partir da Psicologia
Positiva. A adocdo foi caracterizada como ato de amor e opcéo relacionada a infertilidade e
caridade, juntamente com elementos da espiritualidade. Em termos do apoio oferecido as
familias, a atuacdo como membro da rede de apoio social foi potencializadora de sentido de vida,
uma Vez gque essas pessoas conseguiram empregar recursos pessoais para contribuir com o
desenvolvimento de outrem. Compreender a importancia dessas redes pode ser til para informar
melhor os pretendentes a adocdo em termos das possiveis necessidades que podem ser
deflagradas ao longo do processo de adaptacéo, contribuindo para adog¢des bem-sucedidas.

Palavras-chave: ado¢édo; doenca crénica; redes de apoio social.

Abstract
This study aimed to investigate, along with the social support network of families who adopted

children suffering from chronic illness, feelings on adoption and the support offered. Ten people
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from the support network of four families who adopted children suffering from chronic illness
from a city in the interior of Minas Gerais were interviewed. The analysis was conducted through
Positive Psychology. Adoption was characterized as an act of love and an option related to
infertility and charity, along with spirituality elements. In terms of the support offered to families,
acting as a member of the social support network was a potentate of life, since these people were
able to use personal resources to contribute to the development of others. Understanding the
importance of such networks can be useful in better informing adoption candidates in terms of
possible needs that can be triggered throughout the adaptation process, contributing to successful
adoption.

Keywords: adoption; chronic illness; social support networks.

Introducéo

No Brasil, com a promulgacdo da Lei n° 12.010/2009 (Nova Lei da Adocdo), novos
significados foram atribuidos a adocdo. Dentre eles, 0 maior incentivo para promover politicas e
programas para estimular as adoc¢des necessarias, sendo essas a adogao inter-racial, de criancas
maiores, grupos de irmdos e de criancas com necessidades especiais ou com algum tipo de
adoecimento. Esse incentivo também é evidenciado na Lei n°® 13.509 de 22 de novembro de 2017.
Essas leis reforcam a importancia desses tipos de adogdes, uma vez que a maioria das criangas
que estdo disponiveis para a adocdo apresentam esse perfil (Brasil, 2009; 2017; Ferreira & Sa,
2015; Mozzi & Nuernberg, 2016).

De acordo com os dados do Cadastro Nacional de Adocéo, acesso realizado em Junho de
2018, existem 43.628 pretendentes nacionais cadastrados, sendo que desses, 63,12% aceitam

adotar criancas sem a presenca de algum tipo de adoecimento. Ja em relacdo ao numero de



Adocéo de criangas com adoecimento cronico 117

criancas, temos 4.947 disponiveis para adocao, 34.61% apresentam algum tipo de adoecimento e
cerca de 65% até o momento ndo foram diagnosticadas. De acordo com Mozzi e Nuernberg
(2016), apesar da relevancia e diversidade dos estudos referentes a adocdo, das iniciativas
recentes do governo e da prevaléncia do perfil desejado pelos pretendentes, percebe-se que os
estudos relacionados a adocéo de criangas com adoecimento cronico estdo bem aquém do ideal.

O adoecimento cronico requer cuidados prolongados, normalmente sdo complexos, sendo
importante que sejam ofertados continuamente para que o estado se salde ndo seja agravado. No
caso de criancas com doenca cronica esse cuidado é exercido principalmente pelo nucleo familiar
(Araujo, Collet, Gomes, & Noébrega, 2011; Silva, Bellato, & Aradjo, 2013. A dindmica familiar
pode vivenciar significativas mudancas, uma vez que a rotina passa a ser alterada, tanto da
crianca como dos demais individuos que pertencem ao sistema familiar. O cotidiano sofre
alteracdes em decorréncia das atividades necessarias para 0 acompanhamento da crianca, além
dos efeitos dos tratamentos. A familia pode enfrentar uma desorganiza¢do, uma vez que Varios
aspectos do cotidiano podem ser afetados, a esfera financeira pode sofrer impacto, ja que a
condicdo crbnica de saude pode demandar um maior investimento financeiro, devido as
necessidades de tratamento extras, servico de salde e 0s materiais de suporte (Amador, Gomes,
Coutinho, Costa, & Collet, 2011; Arautjo, Reichert, Vasconcelos, & Collet, 2013; Baltor &
Dupas, 2013).

As familias procuram oferecer o melhor cuidado para a crianca, existe uma busca em
melhorar a condicdo de saude do filho e com isso procuram mobilizar o nucleo familiar para ter
0S recursos necessario para oferecer qualidade de vida a pessoa adoecida, fazer com que ela
consiga se desenvolver bem, mesmo tendo a condicdo cronica (Dezoti, Alexandre, Freire,
Mercés, & Mazza, 2015). Assim, para melhor adaptacdo das familias quanto a modificagdes

decorrentes da doenca, podem ser necessarias estratégias para o enfrentamento das situagoes,
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sendo relacionadas tanto as atividades préaticas para o cuidado da crianca, como também ao
ambiente familiar e outros meios de convivéncia da familia (Aradjo et al., 2013; Vieira & Lima,
2002). A partir disso, € possivel entender a dinamica do cuidado de uma crianca com
adoecimento crénico, que deve ser amplo, holistico, Unico e realizado por diversas pessoas,
profissionais e tratamentos. A presenca de uma rede de apoio social pode oferecer esse suporte
para todos os membros do sistema familiar, ndo apenas para a pessoa adoecida (Araujo et al.,
2011).

A rede de apoio social pode ser compreendida como um grupo de pessoas com que as
familias podem manter contato, estabelecendo uma relacdo proxima e significativa. Esses
membros podem pertencer a familia, ao circulo de amizade, a comunidade e as instituicdes, entre
outros. O apoio social refere-se ao tipo de auxilio que essas pessoas colocam a disposi¢ao ou sdo
solicitadas pelas familias (Borges et al., 2016; Morais, Souza, Oliveira, & Moraes, 2018). A rede
de apoio social pode auxiliar as familias em diferentes aspectos: financeiro, afetivo, emocional,
de informacao, entre outros. Desta forma, esse sistema pode beneficiar no processo de adaptacao
do cuidado e também proporcionar qualidade de vida para todos os envolvidos (Dezoti et al.,
2015).

No caso da adocdo de criancas com adoecimento crénico, a rede de apoio social pode ter
sua importancia elevada, tanto em relacdo ao processo por adoc¢do, como também aos cuidados
especificos com o adoecimento. De acordo com Silva e Cavalcante (2015), a rede de apoio social
pode contribuir para o estabelecimento e a consolidacdo dos vinculos socioafetivos com as
criancas que foram adotadas. Essas relacfes sdo definidas como proximas e significativas, por
auxiliarem no enfrentamento das situacdes adversas, desde a adaptacdo quanto a filiagdo como os

agravos do adoecimento. As autoras apontam que a rede de apoio pode funcionar como
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mecanismos facilitadores de comportamentos adaptativos, ou seja, facilitam a ressignificacdo do
sistema familiar, em que novos papéis sao estabelecidos para uma melhor convivéncia da familia.

Desta forma, é possivel perceber que a rede de apoio social pode representar um papel
fundamental na adogdo de criancas com adoecimento cronico. A partir da literatura cientifica,
pode-se observar que os estudos relacionados ao tema da rede de apoio social, de forma geral, sdo
realizados com os pais e também com as criancgas que possuem essa condi¢do cronica (Aradjo et
al., 2013; Silva, Moura, Albuquerque, Reichert, & Collet, 2017; Simon et al., 2013), buscando
entender a percepcao deles quanto ao suporte recebido pela rede de apoio social. A visdo dos
pais/cuidadores tem sido priorizada nesses estudos, com pouco espaco para a perspectiva da
prépria rede de apoio social (Mozzi & Nuernberg, 2016; Silva & Cavalcante, 2015). A partir
disso, € possivel verificar a importancia de entender também a compreensdo da rede de apoio
sobre a adoc¢do de criancas, tanto de modo geral, como também de criancas com adoecimento
crénico. O que é representado no imaginario social dessas pessoas e a forma como eles
perceberam a sua atuacdo na vida dessas familias, como eles compreendem o apoio que
disponibilizaram para as familias que adotaram criancas com adoecimento. A partir desse
panorama, este estudo teve por objetivo investigar, junto a rede de apoio social de familias que

adotaram criancas com adoecimento cronico, os sentidos sobre a adog¢do e o apoio oferecido.

Método
Tipo de Estudo
Trata-se de um estudo de carater qualitativo desenvolvido a partir do referencial da
Psicologia Positiva.

Participantes
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A amostra por conveniéncia foi composta por dez pessoas que representam a rede de
apoio social de quatro familias que adotaram criancas com quadro de adoecimento crénico, sendo
oito mulheres e dois homens. Todos os participantes residiam em uma cidade do interior do
Estado de Minas Gerais. A rede de apoio entrevistada pertence ao grupo de pessoas mencionadas
pelos pais que adotaram criancas com adoecimento crénico como sendo importante no processo
de adocdo, adaptacdo e cuidados em relacdo aos filhos, em um estudo anterior. O critério para ser
entrevistado como membro da rede de apoio social foi ser mencionado pela familia e ser ilustrado
no primeiro circulo do Diagrama de Escolta de Apoio Social no estudo anterior, que representa as
pessoas que foram e sdo mais significativas no processo de adocdo e cuidado com o(a) filho(a),
levantamento este realizado em estudo anterior, com o0s pais de criangas com adoecimento
cronico.

Instrumentos

Para a realizacdo dessa pesquisa foram utilizados dois instrumentos: (a) o roteiro de
entrevista desenvolvido pelos autores do estudo, composto por perguntas referentes as
caracteristicas sociodemogréaficas, a participacdo dessa pessoa no processo de adocdo, o
significado da adocdo, estratégias e recursos para ajudar o casal adotante, a frequéncia com que
acompanhava a familia, os tipos de atividades realizadas, entre outros; e o (b) Diario de Campo,
com o objetivo de registrar as atividades e as situacdes que chamaram a atencdo dos
pesquisadores, como, por exemplo, o primeiro contato com a rede de apoio, o local das
entrevistas, entre outros aspectos.

Procedimento

Coleta de dados. Apés a aprovagdo do projeto no Comité de Etica em Pesquisa da

Universidade Federal do Triangulo Mineiro (CEP-UFTM, CAEE n° 67768417.0.0000.5154),

quatro familias foram contatadas. O recrutamento dessas familias ocorreu por meio da indicacdo
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da coordenadora do Grupo de Apoio a Adogdo da cidade pesquisada. A mesma se reuniu com a
diretoria do Grupo de Apoio e fizeram um levantamento das adocbes de criancas com
adoecimento crénico realizadas na cidade. A coordenadora do Grupo de Apoio disponibilizou o
contato desses participantes. Primeiro foi realizado o contato telefénico com as familias, sendo
explicados o objetivo da pesquisa e 0 agendamento do encontro. No final do encontro com eles,
foi aplicado o Diagrama de Escolta e Apoio Social e com isso foi identificada a rede de apoio
social da familia, por meio dos nomes e telefones. Assim, ap0s 0 encontro com o0s pais, a
pesquisadora entrou em contato com a rede de apoio indicada por eles, explicando o objetivo do
estudo, a confirmacdo da participacdo e o agendamento do encontro. No encontro com esses
participantes, ap6s a assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (Apéndice B),
houve a aplicacdo do roteiro de entrevista semiestruturado (Apéndice D). A coleta aconteceu na
casa dos participantes ou no ambiente de trabalho dos mesmos, em lugares reservados. Esses
participantes foram identificados com nomes ficticios. As entrevistas foram audiogravadas e
posteriormente transcritas na integra e literalmente. O diario de campo, empregado na coleta, ndo
foi analisado para o presente recorte.

Analise de dados. Como os dados do presente estudo fazem parte de uma investigacédo
maior sobre as redes de apoio de familias que adotaram criancas com adoecimento cronico, foi
realizado um recorte das entrevistas a partir do objetivo aqui proposto, ou seja, elencando os
sentidos sobre a adogcdo e o apoio oferecido. A fim de atender a esses objetivos, foram
construidos eixos tematicos a priori, sublinhando nas entrevistas 0s momentos nos quais a rede
de apoio destacava tanto suas concepcdes sobre adogdo quanto os sentidos em relacéo ao cuidado
prestado em apoio a essas familias. A partir desse processo analitico foram construidos dois eixos
tematicos para discussdo: (1) O significado da ado¢do de criancas para a rede de apoio social e

(2) Apoio oferecido as familias de criangas com adoecimento cronico. Esses eixos foram
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interpretados em relacdo ao tema (adoc¢éo e rede de apoio social) e com o referencial tedrico da
Psicologia Positiva. A Psicologia Positiva surgiu na década de 1950, com forte influéncia de
humanistas como Rogers e Maslow. Posteriormente recebeu maior repercussao internacional com
os estudos de Seligman, na década de 1990 (Scorsolini-Comin, 2014). E uma abordagem
cientifica com foco nas qualidades positivas humanas relacionadas ao bem-estar, com destaque
para forcas e virtudes proprias do individuo. Na analise segundo a Psicologia Positiva, é
necessario considerar trés eixos: o estudo da emocao positiva, o estudo das qualidades positivas
(forcas, virtudes e habilidades) e o das instituicdes positivas (familia, democracia, liberdade),
aspectos estes intimamente associados (Seligman, 2011). Em 2011, Seligman também propGe que
0 estudo do bem-estar deve ser compreendido em cinco dimensfGes: a emoc¢do positiva,
engajamento, sentido, relacionamentos interpessoais e a realizacdo. A andlise desse presente
estudo ird priorizar essas dimens@es (Seligman, 2011). Essa abordagem procura contribuir para o
florescimento e o funcionamento saudavel dos individuos, grupos e das instituicdes, atentando-se
em fortalecer competéncias ao invés de reparar as deficiéncias (Paludo & Koller, 2007; Seligman,

2011; Scorsolini-Comin, 2017; Scorsolini-Comin, Fontaine, Koller, & Santos, 2013).

Resultados e Discussao
Caracterizacdo dos participantes
Na Tabela 1, foi possivel observar as caracteristicas dos participantes da pesquisa, que
representam a rede de apoio social de familias que adotaram crian¢as com adoecimento cronico.
A média de idade foi de 41 anos, variando de 22 a 60 anos, a maioria com Ensino Superior (n =
7), um com Ensino Superior Incompleto e dois com Ensino Médio. A maioria das profissdes séo
da area da saude (n = 6): Fisioterapia, Fonoaudiologia, Medicina e Educacdo Fisica. Apenas um

participante alegou ndo ter uma crenca religiosa e espiritual e um relatou acreditar em Deus, mas
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ndo tinha uma religido especifica, os outros destacaram o Espiritismo (n = 4), Catolicismo (n = 3)
e o Protestantismo (n = 1). O estado civil foi apresentado de forma diversificada, sendo pessoas
solteiras, casadas e divorciadas. A maioria (n = 8) possuiam filhos consanguineos, apenas um
tinha filiacdo consanguinea e por adocdo. Em relacdo a representacdo da rede de apoio social,
esses participantes citaram qual o tipo de relacionamento com as familias: amizade (n = 3),
amizade/profissional (n = 4), avdé materna (n = 1), nora (n = 1), filho (n = 1). Participaram do
estudo nove mulheres e dois homens. A Tabela 1 representa a caracterizacdo dos participantes de

acordo com o nome ficticio, idade, escolaridade, profissdo, religido, estado civil, tipo de filiacdo e

vinculo com a familia.

Tabela 1. Caracterizacao dos participantes (N=10)

Nome Idade Escolaridade  Profisséo Religiao Estado Tipo de Vinculo
Civil filiacdo coma
familia
Fernanda 37 Superior Fisioterapia Espirita Solteira Néo Amiga
Completo
Jodo 49 Superior Empresario Né&o Solteiro Consanguineo  Amigo
Completo
Juliana 39 Superior Fisioterapia Catolica Casada Consanguineo  Amiga/
Completo Profissional
Lorena 22 Ensino Médio Do Lar Evangélica  Solteira Consanguineo  Nora
Completo
Maria 60 Superior Aposentada Espirita Divorciada Consanguinea  Avd
Incompleto materna
Mariana 43 Superior Fisioterapia Espirita Casada Consanguineo ~ Amiga/
Completo Profissional
Martha 44 Superior Fonoauditlogia Cat6lica Divorciada Consanguineo  Amiga/
Completo e por Adogéo Profissional
Paula 54 Superior Educacdo Espirita Divorciada Consanguineo  Amiga
Completo Fisica
Pedro 24 Ensino Médio  Laborista de Acredita Solteiro Consanguineo  Filho
Completo solo em Deus
Raphaela 43 Superior Medicina Catolica Casada Consanguineo  Amiga/
Completo Profissional

A literatura cientifica aponta que as familias de criancas com adoecimento crénico

identificam na sua rede de apoio social integrantes de sua familia extensa ou nuclear, os amigos e
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os profissionais de saude (Araujo et al., 2011; Leite et al., 2013; Lise et al., 2017). Na presente
amostra, pode-se observar que o vinculo da amizade foi 0 mais evidente, sendo que algumas
dessas pessoas também eram profissionais da area da salde (Fisioterapeutas, Fonoaudiéloga e
Médica), sendo que, além do relacionamento afetivo, também podem ter auxiliado no manejo da
crianca em relacdo ao adoecimento.

Para a Psicologia Positiva, a compreensdo da atuacdo da rede de apoio social das familias
que adotaram criancas com adoecimento crénico pode ser analisada pela busca do bem-estar, ou
seja, as pessoas prestam o apoio as familias segundo alguma finalidade, que deve ser analisada de
acordo com as cinco dimensdes que compdem o bem-estar. De acordo com Seligman (2011), o
bem-estar € composto pela emocao positiva, engajamento, relacionamentos interpessoais, sentido
e realizacdo. Pertencer a uma rede de apoio social pode significar uma qualidade positiva para o
individuo. Ao oferecer o apoio a familia a pessoa pode buscar o florescimento, ou seja, a busca
de emocdes positivas para sua vida, se sentir bem ajudando em alguma coisa e fazendo algo com

alguma finalidade (Cintra & Guerra, 2017; Scorsolini-Comin et al., 2013; Seligman, 2011).

Eixo 1: Significados da filiacdo por adoc¢do para a rede de apoio social

A adocdo, de modo geral, pode ser compreendida como a possibilidade de proporcionar
uma familia as criancas que, por algum motivo, ndo puderam ser criadas pelos seus pais
consanguineos. Ela também possibilita que os pais por adogcdo exercam a parentalidade
(Levinzon, 2009). Essa concepcao de adocgéo e recente, tendo sofrido significativas mudancas ao
longo do tempo. De acordo com Schettini, Amazonas e Dias (2006) e Queiroz (2009), atualmente
as familias por adocdo vém adquirindo visibilidade na sociedade, em que crencas, mitos e

preconceitos presentes no imaginario social aos poucos estdo sendo reavaliados. Essas



Adocéo de criangas com adoecimento cronico 125

concepcdes, tanto dos pretendentes a pais por adog¢do, como das pessoas que convivem com essas
familias precisam ser evidenciadas, dando voz a todos os individuos que participam desse meio.
A rede de apoio social também pode atribuir significados em relacdo a filiacdo por
adocdo. Os participantes dessa pesquisa, quando questionados sobre sua opinido acerca da
adocdo, trouxeram elementos relacionados a espiritualidade, caracterizando-a como um ato de
amor, opc¢do de constituir familia e também aspectos relacionados a infertilidade e a caridade. A
fala de Juliana retrata que ainda persiste no imaginario social a relacdo da impossibilidade ter
filhos consanguineos e a prética da filiacdo por adocdo, “Essencial na vida das pessoas que ndo
tém condicdes de ter um filho biolégico né... eu acho que quem néo pode ter filhos bioldgicos,
partir pra adog¢do seria necessario” (Juliana- amiga/profissional). Ja a caridade pode ser
entendida como uma atitude “louvavel” dessas familias, conforme observamos na fala de
Mariana, “Eu entendo por ado¢dao vocé acolher... eu acho que assim é uma atitude muito
louvavel né, das familias que realmente buscam essas crian¢as”’ (Mariana- amiga/profissional).
De acordo com Valério e Lyra (2014) e Levy e Jonathan (2004), a crenca da adogédo
relacionada a infertilidade e a caridade ainda é presente no imaginario social. Essas pesquisas
apontaram que 0s mitos e 0s preconceitos relacionados a esse tipo de filiacdo ainda continuam
sendo difundidos devido a redundancia de mensagens que se perpetuam na cultura coletiva ao
longo dos anos. Apesar de uma maior conscientizacdo dos assuntos relacionados a adocdo na
sociedade, podemos observar alguns resquicios de elementos enraizados culturalmente. No
entanto, de acordo com o presente estudo, foi possivel visualizar falas que expressem outras
concepcdes sobre o ato de adotar uma crianga, com destaque para a possibilidade de se constituir
familia, retratada na fala de Raphaela, “E uma familia que t& disposta a ter uma maneira

diferente de ter filhos, é também uma ligacdo igual, eu vejo isso muito parecida com filho
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biolégico, mas é uma op¢do daquela familia de se constituir de uma outra forma” (Raphaela-
amiga/profissional).

Na Psicologia Positiva é possivel analisar esses elementos como forcas de caréater, ou seja,
caracteristicas positivas que se refletem em sentimentos, pensamentos e comportamentos (Seibel,
2016). As forcas de carater fazem com que os individuos alcancem o florescimento, a busca pelo
desenvolvimento pleno e saudavel, sendo ele psicologico, biolégico ou social. Desta forma,
aspectos relacionados a humanidade, transcendéncia e a coragem, sdo exemplos de forcas de
carater. No caso da adocdo podemos relaciona-los quanto a expectativa em relacdo a esse
processo e a percepcao da rede de apoio social quanto a motivacdo das familias que optam pela
filiacdo por adocao.

De acordo com as falas dos participantes, a transcendéncia foi apontada através dos
relatos que se referiam a espiritualidade. A fala de Paula ilustra essa questdo, “Eu acho que
adocdo é um encontro de almas (...) porque, inclusive, as pessoas assumem as caracteristicas,
parecem que elas ficam parecidas, o jeito de ser né” (Paula- amiga). Outras falas também
retrataram esse aspecto, cujas justificativas em relacdo a adocdo estdo associadas a algo sagrado.
De acordo com Snyder e Lopez (2009), a espiritualidade esta relacionada com o conceito de uma
forca maior, transcendente, sagrada e divina. A fala de Martha retrata essa ligacao espiritual:

“Ja tem uma ligacédo emocional ou afetiva com a gente a mais tempo...porque vocé acha

que quer ter filhos, que acha que é por vocé nao poder ter filho bioldgico e vocé vai se

justificando, (...) hoje eu que ja t6 com filho grande, eu acho que € porque ele sempre foi
meu, tinha que ser assim e nao tem uma explicacéo, eu acho que quando a gente vai pro
lado espiritual te conforta, mas também ndo te dd uma resposta. E por que é meu”

(Martha- amiga/profissional).
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A humanidade também é uma forca de carater, a qual estd relacionada a qualidades
interpessoais (Snyder & Lopez, 2009). Ela foi representada na fala dos participantes pela
definicdo da ado¢do como um ato de amor, “Eu acho que é uma coisa de coragdo, que vem de
dentro da gente sabe, que é um amor maior” (Lorena- nora). Para a Psicologia Positiva, 0 amor
esta relacionado a valorizacdo dos relacionamentos proximos, principalmente quando na relacado
existe solidariedade e cuidado continuo (Snyder & Lopez, 2009). Desta forma, a concepcao
demonstrada pela rede de apoio pode estar pautada no aspecto da solidariedade, em que essas
familias optaram em acolher uma crianca, em ajuda-la em suas necessidades.

E importante evidenciar que a motivacdo relacionada a caridade, ou seja, de ajudar o
outro, tem sido cada vez mais combatida tanto pela literatura cientifica, pelos cursos
preparatorios para a adocgdo e nas avaliacOes realizadas pelos profissionais da Vara da Infancia e
Juventude. Coloca-se em discussdo a tendéncia de associar a adog¢do a filantropia ou a caridade
(Cecilio & Scorsolini- Comin, 2016; Hueb, Farinelli, Azor, Cordeiro, & Tuma, 2014). Esses
aspectos sdo importantes para o tipo de relacdo construida entre adotantes e adotados (Costa &
Kemmelmeier, 2013). Segundo Levinzon (2009) e Weber (2010a), essas concepcdes sobre a
filiacdo por adocdo podem interferir no vinculo parental. Deve-se ficar explicito que a adocdo é
um processo de filiacdo e ndo o anseio em desempenhar a caridade, ou seja, é a oportunidade de
exercer a parentalidade, independentemente do fato de estar ajudando ou ndo uma pessoa. Desta
forma, desmistificar essas concepcoes retratadas pela rede de apoio social se torna essencial.

Ao serem questionados quanto ao momento que receberam a noticia que as familias iriam
adotar uma crianga, 0s participantes destacaram reacdo de surpresa, questionaram o porqué da
filiagdo por adogdo e também enfatizaram a coragem dessas familias. A fala de Fernanda
demonstra o seu impacto pela noticia, “De surpresa pela coragem. Porque a gente sabe o quanto

é dificil né. Entéo eles chegaram em todos os meios de ter por eles, até ter essa ideia da adocéo e
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comunicaram a gente. E de surpresa mesmo, porque é coragem” (Fernanda- amiga). Ao
atribuirem esses significados ao ato de adotar, esses participantes puderam demonstrar 0 quanto a
filiacdo por adocdo ainda causa surpresa na sociedade. Na Psicologia Positiva, a coragem € uma
virtude que esta relacionada as situacdes que estabelecem oposicao a algum objetivo (Snyder &
Lopez, 2009). No caso da adogéo, as situacdes de oposicdo podem estar relacionadas tanto dentro
do nucleo familiar, a familia extensa e também na sociedade. Sabemos que a adocdo tem suas
peculiaridades, sendo assim, a presenca de mitos e preconceitos ainda circundam o tema.

Ao destacarem a opc¢édo pela adogdo dessas criancas como ato de coragem ou bravura, 0s
participantes também podem expressar um preconceito velado. De acordo com Weber (2010b), a
sociedade tece preconceitos sobre aqueles que sdo estigmatizados, o que nos faz pensar sobre o
motivo de a rede de apoio apontar a “coragem” dessas familias. As pessoas podem apresentar o
medo do diferente, do que ndo ocorre de forma usual na concepcdo deles. As opiniGes da
sociedade em geral sobre a adocdo sdo caracterizadas por ideias preconcebidas e estereotipadas
(Weber, 2010b).

No caso das adogGes de criangas com adoecimento cronico, 0s participantes trouxeram em
suas falas elementos que retratam a presenca da espiritualidade, coragem e aspectos relacionados
ao altruismo. As familias, ao optarem por esse tipo de adocdo sdo vistas como pessoas que
valorizam a solidariedade e a generosidade (Silva & Cavalcante, 2015). A fala de Paula retrata a
realidade das adogdes de criangas com adoecimento, que ndo sdo frequentes, sendo que 0s
aspectos relacionados a espiritualidade e ao amor sdo apresentados como justificativas para a
identificacdo dessas familias, “Eles superaram o paradigma da adog¢do, adotar uma crian¢a com
deficiéncia eu acho que néo é o plano de muita gente néo (...) 0 amor bateu, encontrou a alma,

foi um encontro de alma, e é esse que eu quero e pronto” (Paula- amiga).
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A espiritualidade foi apontada mais uma vez como a justificativa para a realizacdo da
adocdo. No caso de criangas com adoecimento, 0s relatos apresentam essa concepcao ainda mais
enraizada. Lorena expressa essa identificacdo, a dificuldade das pessoas em preferir por essas
adocoes.

“E coisa de Deus mesmo, ndo tem explicacdo, porque nem todo mundo quer, se hoje a

gente chegar la para adotar uma crianca, tem uma crianca especial te esperando, vocé

vai pensar muitas vezes... Deus escolheu ela, ele escolheu ela, ela escolheu ele. Foi para
isso que ela veio na terra” (Lorena- Nora).

De acordo com Ferreira e Sa (2015), nas adogbes de criancas com adoecimento as
explicacbes sdo atribuidas a Deus, como uma forma de justificar a deficiéncia da crianca, bem
como uma forma de compreender o motivo por se escolher e passar por tal experiéncia. Os
participantes também trouxeram aspectos relacionados ao perfil de criancas que as familias
desejam adotar, em que a opc¢do de seus amigos/familiares ndo foi a usual. A literatura aponta
essa discrepancia entre o desejo dos postulantes a adocdo e o perfil das criancas que estdo
presentes nas instituicbes. A adocdo de criancas com adoecimento ndo é uma atitude comum,
uma vez que essas criangas ndo preenchem os critérios dos perfis usualmente requeridos pelos
pretendentes a adocdo (Ferreira & S&, 2015; Mozzi & Nuernberg, 2016). Fernanda aponta o
orgulho que teve dos amigos ao decidirem por adotar Bambam.

“Orgulho porque vocé vé que a maioria quer adotar um menininho lindo, recém-nascido e
perfeito, ndo que o Bambam néo seja perfeito, mas ele requeria um cuidado que nem todo
mundo ta preparado para ter. (...) que é uma missao muito dificil” (Fernanda-Amiga).

A presenca de relatos que envolviam o amor incondicional que atribuem a essas familias
para a realizacdo esse tipo de adogdo também foi apresentado nas falas, “As pessoas que fazem

opcdo por uma pessoa com deficiéncia sdo aquelas pessoas que eu acho que amam
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incondicionalmente” (Paula-amiga). De acordo com Ferreira e Sa (2015) e Ribeiro, Zerbinnatti,
Leopaci e Leite (2010), o amor é apresentado como um fator motivador para a realizacdo das
adocOes de criancas com adoecimento, que passam a ser definidas como um ato de amor
incondicional. No entanto, esse movimento de valorizacdo de uma atitude altruista e
espiritualizada por parte dos pais/maes por adocdo pode ser questionado no sentido de favorecer,
de fato, a assuncdo da parentalidade, do desejo de ser pai/mde. Ao destacarem 0s aspectos
altruistas envolvidos na adocdo, a rede de apoio valoriza essas familias por uma atitude de
coragem, de desapego e de disponibilidade em relacdo a outrem. Essas familias passam a ocupar
uma posi¢do de destaque por sua “bondade” e “generosidade”, de modo que a construcdo da
parentalidade, do desejo de ser pai/mée acaba sendo obscurecido por uma funcéo essencialmente
social da busca pela adocdo dessas criancas. O que devemos ter em mente é que toda
parentalidade envolve desafios, abnegacdes e necessidades de adaptacdo. Ao sublinhar os
aspectos caritativos dessas familias, também mostram-se co-participes desse processo, 0 que pode
efetivamente contribuir para o estabelecimento de fontes de apoio social seguras e duradouras.
No entanto, essa ajuda parece se dar de modo calcado na falta, no que as criangas ndo possuem,
na dificuldade que os pais/mdes podem experienciar, com reduzido espaco para as
potencialidades dessas criangas e também dessa filiacao.

Desta forma, ao dar voz a esses participantes podemos compreender o que pensam sobre
adocdo, tanto no contexto geral como no caso de adogOes de criangas com adoecimento cronico.
Aspectos relacionados a infertilidade e a caridade ainda s&o encontrados nos relatos. Mas, outros
argumentos também foram levantados, principalmente quanto as justificativas por esse tipo de
filiacdo. A espiritualidade, a humanidade e a coragem foram as forcas de carater que a rede de
apoio social apontou como recursos pessoais que as familias utilizam para a realizacdo dessas

adoc0es, assim, observamos que novos sentidos estdo sendo atribuidos a essa tematica, ainda que



Adocéo de criangas com adoecimento cronico 131

tais aspectos reforcem elementos classicamente criticados pela literatura no campo da adocgéo
(Mergon-Vargas, Rosa, & Dell’ Aglio, 2015; Otuka, Scorsolini-Comin, & Santos, 2009; Schettini,
Amazonas, & Dias, 2006), haja vista a necessidade de que essas familias estejam dispostas a
exercer a parentalidade, o que envolve a criacdo de vinculos e ndo necessariamente a ado¢do de
repertorios de ajuda centrados no que supostamente essas criangas nao possuem ou necessitam. O
exercicio da parentalidade envolve necessariamente o cuidado, embora o fornecimento de
cuidado ndo seja a funcdo prioritaria do ser pai/mée. Esses sentidos sobre a adogdo também
podem ser Uteis para explorar, futuramente, como esses membros da rede de apoio social

compreendem esse suporte oferecido no transcurso do cuidado a essas criancas/adolescentes.

Eixo 2: Apoio oferecido as familias de criangcas com adoecimento crénico

O adoecimento cronico pode proporcionar significativas mudangcas em um sistema
familiar, sendo que essas alteracdes estdo relacionadas a rotina, gastos financeiros e a demanda
de cuidados continuados. Vérios integrantes da familia podem se mobilizar para proporcionar o
melhor cuidado para a pessoa adoecida (Araujo et al., 2013; Simon et al., 2013). Ja no caso da
adocdo de criancas com adoecimento, essas adaptacdes estdo relacionadas tanto ao tipo de
adoecimento crdénico como também ao processo filiativo por adoc¢do, uma vez que esse meio esta
construindo seus vinculos. Essas modificagfes ocorrem tanto na estrutura como na dindmica da
familia (Schettini, Amazonas, & Dias, 2006; Silva & Cavalcante, 2015). Segundo a literatura
cientifica, nesses casos essas alteracdes podem ser de grande impacto ou mesmo serem adaptadas
aos poucos. Assim sendo, os familiares realizam ajustes e se adequam de acordo com as
necessidades da crianca (Althoff, Renck, & Sakae, 2005; Silva & Cavalcante, 2015; Spagnola &

Fiese, 2007).
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Os participantes desse estudo apontaram o que perceberam das modificagbes do sistema
familiar de seus familiares/amigos. A fala de Pedro retrata as modificagdes que presenciou no seu
sistema familiar, ele como filho de uma familia que adotou uma criangca com adoecimento
crénico, “No comego mudou tudo (...) tudo que fazia ja parou de fazer, até masica que escutava,
(...) até adaptar com ele, até ele acostumar, porque tudo ele assustava, (...), ele ndo entendia
(...)a gente fazia algum gesto que ele ndo entendia” (Pedro-filho). Os amigos também relataram
0 que perceberam, em que os pais voltaram a rotina para o cuidado do(a) filho(a), inclusive,
algumas méaes pararam de trabalhar para cuidar da crianca. No entanto, destacaram que as
mudancas aconteceram devido a chegada de um filho, independente de ser por ado¢do ou
consanguineo, e observaram que as adaptacdes eram em funcdo do adoecimento, para oferecer o
melhor cuidado. A fala de Raphaela ilustra essa adaptacéo.

“Ela tava cansada, mas aquele cansaco assim igual, apesar dele ser maiorzinho, igual

quando a gente leva um filho para casa mesmo, aquela questdo da adaptacéo que a gente

cansa mesmo, independentemente de ser filho adotivo ou filho bioldgico (...) quem tem
familia e filho sabe que é assim mesmo” (Raphaela- amiga/profissional)

Os relatos dos participantes vado ao encontro do que Cecilio e Scorsolini-Comin (2016)
apontaram em sua pesquisa. Ao conversarem com pais por adogdo, 0s mesmos relataram nédo
acreditar na existéncia da diferenca entre os filhos consanguineos e aqueles por adocdo. Assim, 0
que se pode determinar na dindmica familiar sdo as construcdes das relagdes e como as mesmas
sdo significadas. Desta forma, independente do tipo de filiagdo, a chegada de um filho implica a
realizacdo de novos arranjos na dindmica familiar. O envolvimento de algum tipo de adoecimento
pode motivar a incluséo de pessoas além do nucleo familiar. Assim, o empenho da rede de apoio
social pode oferecer suporte ndo s6 para a crianga, mas também a familia de uma forma geral;

logo, as dificuldades podem ser vivenciadas de uma forma menos dolorosa (Silva, et al., 2017).
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E importante evidenciar como a rede de apoio social se mobiliza para ajudar as familias
que adotaram criancas com adoecimento crénico. De acordo com Seligman (2011), o ser humano
busca atingir o bem-estar, ou seja, a busca pelo florescimento. Isto significa que procuram
acionar recursos para ter um desenvolvimento positivo, cultivar sentimentos bons e alcancar os
objetivos que determinou para sua vida (Cintra & Guerra, 2017; Paludo & Koller, 2007;
Scorsolini-Comin et al., 2013). Assim, segundo Seligman (2011), “o bem-estar ndo pode existir
apenas na sua cabeca: ele € uma combinacdo de sentir-se bem e efetivamente ter sentido, bons
relacionamentos e realizacdo. O modo como escolhemos nossa trajetdria de vida é maximizando
todos esses cinco” (p. 36). A partir disso, das cinco dimensdes propostas para a compreensdo do
bem-estar (a emocdo positiva, 0 engajamento, o sentido, a realizacdo e os relacionamentos
interpessoais), podemos entender o motivo pelo qual as pessoas pertencem a uma rede de apoio
social, e qual a sua fungédo na vida das pessoas que elas auxiliam.

Ao ajudar outra pessoa algumas sensacfes e sentimentos podem ser despertados. As
emoc0des positivas sao definidas pelo o que sentimos, estdo relacionadas ao prazer, entusiasmo,
éxtase, calor, conforto e demais sensacdes (Seligman, 2011). Os participantes conseguiram trazer
os sentimentos referentes a participacdo na vida das familias que adotaram criangas com
adoecimento cronico, sendo os sentimentos relacionados principalmente a parte afetiva. A fala de
Mariana aponta a questdo do amor, o carinho que tem com a familia “A gente que tem esse
comprometimento afetivo com a familia, € muito bom (...) Era essa nossa ajuda que foi assim de
coragdo e profissional, né¢” (Mariana-amiga). Ja Maria destacou a questdo do cuidado, o prazer
em poder cuidar do neto no cotidiano, “Fu t0 cuidando... é a melhor coisa” (Maria-av0). Esses
sentimentos podem motivar a rede de apoio em suas proprias vidas e, ao permitir vivencia-los,
essas pessoas estdo experimentando elementos de uma vida satisfatoria (Seligman, 2011,

Scorsolini-Comin et al., 2013).
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Outro fator que pode ser compreendido pela atuacdo da rede de apoio social € o
engajamento, que esta relacionado a uma posi¢ao de entrega. Para Seligman (2011), “entregar-se
completamente, sem se dar conta do tempo, e perder a consciéncia de si mesmo durante uma
atividade envolvente” (p. 22). Desta forma, essa dimensdo tem a finalidade de entender o
envolvimento das pessoas em alguma atividade. No caso da rede de apoio social, pode-se
relacionar com a disposicdo dessas pessoas para com a familia, a frequéncia de contatos, e a
disponibilidade da ajuda. Pelos relatos dos participantes todos se colocaram a disposicdo das
familias e eram acionados de acordo com a necessidade das mesmas. A fala de Juliana demonstra
0 seu apoio diante do adoecimento de Clark, “4 partir do momento que o Clark saiu do hospital,
(...). eu ia na casa dela, a gente passava, eu atendia ela de segunda a segunda, feriado, final de
semana a gente dava esse apoio pra ela” (Juliana-amiga). Todos demonstraram dedicacdo e
cuidado com a familia, sempre se mostrando disponiveis para 0 que fosse necessario. Percebe-se
na fala de Mariana as tentativas de assessorar a crianga até em momentos criticos para nao
agravar ainda mais o quadro de adoecimento: “ a gente se oferecia, né ‘Oh Martha, se precisar
de alguma coisa a gente ta a disposi¢do’, entdo a gente ia prestar o atendimento e muitas vezes a
gente foi entre as crises, (...) pra gente evitar que ele tivesse” (Mariana-amiga). Desta forma,
pelos relatos, nota-se 0 engajamento da rede de apoio com as familias, em que procuravam
atender conforme os recursos de que disponibilizavam.

O terceiro elemento, o sentido, é o propdsito que muitas pessoas buscam em suas vidas.
Essa dimensdo estabelece que os individuos buscam pertencer e servir a algo que acreditam,
sendo que esse seja maior do que o préprio eu (Seligman, 2011). Ou seja, acreditam em uma
causa e procuram reafirma-la. No presente estudo, podemos associar o sentido aquilo que os

participantes atribuem quanto ao seu auxilio no cuidado com a familia.
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Os entrevistados trouxeram que de alguma forma contribuiram para com as familias, a
fala de Juliana relata a sua relagdo com o sistema familiar e a sua contribuicdo para o
desenvolvimento da crianca com adoecimento: “E como a gente tinha um la¢o de amizade forte,
a gente tava ali qualquer hora que ela precisasse a gente tava dando apoio, entdo acho que o
que favoreceu o desenvolvimento dele né?” (Juliana-amiga). No entanto, Jodo relatou a
necessidade de fazer mais pela familia, e a suposicdo de que o cuidado exercido pode ndo ser o
suficiente: “Ajudo ela no dia a dia, em viagens, a cuidar e a participar do dia-a-dia dela, apesar
que devia ser mais né, mas na correria acaba deixando a gente falhar nessa parte ai” (J0do-
amigo). Raphaela também trouxe aspectos relacionados a fala de Jodo, s6 que no sentido de que
talvez seu apoio ndo fosse significativo, que outras pessoas tinham fungdes mais importantes:
“Entdo, ndo acho que eu tenha sido fundamental, eu era aquela pessoa de apoio, que eu sei que
eles sabiam que podia contar, tava ali mais ndo era tdo... acho que teve pessoas mais
importantes que eu no processo’’ (Raphaela-amiga).

A quarta dimensdo, a realizacdo, também conhecida por conquista, refere-se que o
objetivo da Psicologia Positiva é descrever as situacdes de como as pessoas fazem para realmente
alcancar o bem-estar (Scorsolini-Comin et al., 2013). Em relacdo a participacdo da rede de apoio
social nas familias que adotaram criangas com adoecimento, podemos entender as funcGes que a
rede de apoio era responsavel, ou seja, quais as atividades que realizavam para auxiliar o sistema
familiar.

De acordo com a literatura cientifica a rede de apoio social pode oferecer ao sistema
familiar de criangas com adoecimento apoio material, emocional, afetivo, de informacéo e
interacdo social positiva (Aradjo et al., 2011; Aradjo et al., 2013; Almeida, Aradjo, & Bellato,
2014). Pelos relatos dos entrevistados, podemos perceber que ofereciam as familias apoio

material, emocional e de informacao.
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Os familiares (avo, filho e nora) relataram o apoio material, ndo s6 financeiro, mas
também de cuidados, eram as pessoas que ficavam com a criangca quando 0s pais precisavam
realizar algumas atividades. A fala de Maria retrata as funcdes pelas quais € responsavel: “Nossa,
eu sou responsavel por muita coisa (risos)... eu que cuido da roupa dele, alimentacéo dele, o
banho, horario de remédio, ela também, mas como ela fica fora, entdo assim ta tudo por minha
conta” (Maria-av0). O relato de Pedro também demonstra o cuidado que teve com o irméo, e as
funcBes que ele exercia na familia: “Igual pegar, andar, tentar ensinar ele a andar (...) ele vai
andar com vocé, ele vai dando os passinhos do jeito dele (...) E isso foi nds que ensinou, acho
que nesse ponto nos teve uma fungdo” (Pedro-filho).

Ja os amigos trouxeram as funcdes relacionadas ao apoio informacional e 0 emocional.
No primeiro, as pessoas profissionais da area da salde auxiliavam as familias em momentos de
crise, tentando amenizar a situacdo tanto para a familia como também proporcionar alivio para a
crianca. As falas de Juliana, Mariana e Raphaela trazem esse aspecto: “Recorreu na parte
respiratoria (...) Porgue ele era bem congestionado, o narizinho e o pulméo bem cheinho. Entao
ela ficava morrendo de medo e ele tinha varias pneumonias também consecutivas. Entdo a gente
dava esse apoio nessa parte respiratoria” (Juliana-amiga/profissional). Desta forma, percebemos
que o apoio ndo se restringiu pelo laco afetivo, mas também as pessoas que tinham conhecimento
sobre o0 adoecimento puderam auxiliar as familias em momentos de crises das criancas.

A fala de Jodo também trouxe o apoio que ele pode proporcionar em relacdo ao trabalho,
em que procurou auxiliar nas atividades da instituicdo que um dos pais eram responsaveis: “Na
area da instituicdo, a parte administrativa de esporte a gente participava muito, fazia muita
coisa junta, dividindo eventos, responsabilidade de eventos e no dia a dia da instituicdo ne, que
acaba envolvendo muito a vida pessoal nossa né” (Jodo-amigo). J& o apoio afetivo foi relatado

nas falas de Paula e Fernanda, que procuravam escutar as angustias dos pais e auxiliavam sempre
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que eram requisitadas, “Se ela (a mde) precisava de alguém para falar sobre, entdo eu tava ali,
entendeu? Nunca para desanimar, sempre para estimular” (Paula-amiga).

Desta forma, os participantes conseguiram destacar como realizavam as fungdes nas
familias e demostraram que o ato de ajudar, ao diminuir a angustia daquele sistema familiar, era o
importante. Assim, pode-se perceber que o convivio da rede de apoio com as familias é definido
por relacdes interpessoais positivas; ou seja, 0 quinto e Gltimo elemento do bem-estar. Essas
relacbes podem ser consideradas fontes de apoio em momentos dificuldade, ansiedade. Pelos
relatos, percebe-se que os participantes compartilham com os seus familiares ou amigos tanto
momentos de alegria como de dificuldades. Eles procuraram estar presentes e oferecer estratégias
que pudessem aliviar o sistema familiar, bem como auxiliarem em situacdes consideradas dificeis
(Scorsolini-Comin et al., 2013).

Em suma, pode-se perceber que ao auxiliar familias que adotaram criancas com
adoecimento crénico a rede de apoio social busca atingir o bem-estar, ao conseguir por meio da
ajuda ao outro se desenvolver tanto no aspecto pessoal como no social, ou seja, com essa
experiéncia buscam florescer. A rede de apoio social, a partir dos seus recursos, procurou
proporcionar as familias o auxilio necessario para atender as suas necessidades e com isso
oferecer o melhor cuidado para a crianga com adoecimento cronico. Assim, quando os integrantes
da rede de apoio social conseguem cumprir com suas funcgdes, eles podem ser referéncia de apoio
e cuidado dessas familias. Na perspectiva da Psicologia Positiva, portanto, pode-se dizer que a
atuacdo como membro da rede de apoio social é potencializadora de sentido de vida, uma vez que
essas pessoas conseguem empregar suas habilidades e recursos pessoais para contribuir com o
desenvolvimento de outras pessoas. Ao se engajarem nessas atividades de ajuda, ampliam o
sentido que atribuem a proépria vida, mostrando-se satisfeitos com o fato de se engajarem nessas

redes e poderem prover uma série de cuidados, segundo suas disponibilidades fisicas,
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emocionais, ocupacionais e socioeconémicas. Ao ouvir esses membros das redes de apoio, nota-
se que 0s mesmos nao trazem a baila possiveis sofrimentos ou mesmo cansaco em relacdo a
oferta de ajuda, mas sim a potencializacdo de um sentido de vida, o que contribui para a
continuidade dessas ajudas e pela tentativa de serem uteis as familias que adotaram criancas com
adoecimento cronico. Ha que se enfatizar que esses cuidados ndo se restringiram ao periodo da
adocdo e da adaptacdo mais imediata, mas atravessam o crescimento e desenvolvimento dessas

criancas, haja vista que os desafios tém sido modificados com o tempo e as novas demandas.

Considerac0es Finais

O presente estudo buscou entender como a rede de apoio contribuiu para 0s processos de
adocdo de criangas e adolescentes com algum quadro de adoecimento crénico. A rede de apoio
ilustrada na pesquisa representava integrantes do circulo de amizade e também da familia nuclear
e extensa. Essas pessoas procuraram oferecer o suporte necessario para as familias que adotaram
criancas com adoecimento crénico, de acordo com as demandas e também dos recursos que
disponibilizaram. Em relacdo ao conceito de adocdo 0s participantes trouxeram aspectos
relacionados a infertilidade, caridade, espiritualidade e também a possibilidade de construcdo de
familia, havendo uma potencializacdo dos aspectos caritativos e altruistas em funcéo do tipo de
adocdo. Algumas falas ainda apresentam resquicios de crengas e mitos que circundam o tema,
como a generosidade de quem adota e mesmo a coragem de aceitar uma crianca com
adoecimento, o que pode dificultar a assuncdo de uma parentalidade calcada na vinculacéo e no
exercicio das funcbes parentais, independentemente de se estar ajudando alguém ou ndo. Ao
escutar esses participantes foi possivel entender a concepcao de adocéo além da viséo dos pais e
da crianga, sendo essencial conhecer 0 que as pessoas que convivem com essas familias

compreendem do assunto, ja que contribuem para o desenvolvimento desse sistema familiar.
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Esses sentidos atribuidos a adogdo podem estar envolvidos na oferta de cuidado por parte da rede
de apoio social, 0 que deve ser investigado mais a fundo em estudos vindouros.

Em relacdo a atuacdo desses individuos no dia-a-dia da familia, pode-se perceber que séo
pessoas significativas, que foram requisitadas em momentos que o sistema familiar precisava de
auxilio. A atuacdo desses membros possibilitou que tanto a crianca como 0s integrantes se
desenvolvessem, independente do tipo de apoio oferecido, desde os cuidados com a satde do(a)
filho(a), como ter o apoio emocional, ter alguém para conversar, SA0 recursos necessarios para as
familias que adotam criancas com adoecimento crbnico e ter uma rede de apoio social
proporciona 0 acesso a esses recursos. E importante evidenciar que a rede de apoio entrevistada
no presente estudo possui a peculiaridade de ser composta por profissionais da area da saude.
Essas pessoas foram responsaveis nao so pelo lago afetivo, como também pelo conhecimento em
relacdo ao adoecimento, assessoraram as familias em momentos de crise, e também procuraram
evita-las, oferecendo um cuidado diario de prevencdo dos agravos.

Desta forma, de acordo com a compreensdo da Psicologia Positiva, podemos entender que
pertencer a uma rede de apoio social tem os seus significados, em que ajudar € um beneficio para
todas as pessoas envolvidas, tanto para quem recebe como o individuo que ajuda. Assim,
podemos entender que ao ajudar o outro, a rede de apoio social também procura atingir o bem-
estar, em que tanto o sistema familiar como a rede se desenvolvem no aspecto social, como no
pessoal, ou seja, as pessoas florescem, ampliam as suas potencialidades de acdo no mundo e em
relacdo as préprias vidas.

Quanto as limitacOes da pesquisa, € importante explorar outros aspectos relacionados a
essas redes, como as suas proprias historias de vida e demandas em termos de rotina, trabalho e
cuidado com as proprias familias, o que pode contribuir para explicar como essas redes

conseguem se articular na oferta de apoio. O fato de que muitos membros eram pertencentes a
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prépria familia do casal pode ter contribuido para a oferta de um apoio mais integral, de ajuda
com as rotinas, como relatado pela avo e pelo filho de dois casais. Ha que se considerar que esses
cuidados também estdo presentes em outras configuracdes de familia e que nao sdo especificos
das familias compostas por adog¢do, nem mesmo dos quadros de adoecimento. A situacdo de
adoecimento, no entanto, oportuniza uma maior atencdo em relacdo ao cuidado prestado, o que
também pode ter aproximado uma rede da qual fazem parte profissionais de saide. Compreender
essas redes e sua importancia pode ser util no sentido de informar melhor os pretendentes a
adocdo em termos das possiveis necessidades que podem ser deflagradas ao longo do processo de
adaptacdo, ampliando as possibilidades de adog¢bes bem-sucedidas. Por fim, sugere-se maiores
investigacGes com as redes de apoio social, tanto a respeito da tematica adogcdo como também do
adoecimento crénico, uma vez que a literatura disponivel tem sublinhado a participacdo dos pais

e das proprias criancas.
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CONSIDERACOES FINAIS DA DISSERTACAO

A partir do que foi exposto nos quatros estudos, a revisdo integrativa da literatura
cientifica e os trés estudos empiricos realizados, foi possivel observar alguns aspectos das
adocOes de criancas com adoecimento. A revisdo integrativa da literatura cientifica ressaltou a
importancia de pesquisas relacionadas a esse tema, uma vez que tanto a produc¢do nacional como
a internacional se apresentaram escassas, sendo que poucos estudos tinham como foco esse tipo
de adocdo. No entanto, deve-se enfatizar que no contexto nacional leis foram criadas para abordar
a necessidade desses tipos de adocGes, para promoverem e favorecerem as criancas que
apresentam esse perfil, possibilitando a elas o direito da convivéncia familiar e comunitéria.
Desta forma, a presenca de leis e de trabalhos de conscientizacao sobre a realidade dos perfis das
criancas que estdo presentes nas instituicbes de acolhimento pode favorecer com que essas
criancas sejam notadas pela sociedade, ampliando a visibilidade social.

Os estudos empiricos trouxeram aspectos que foram ao encontro dos achados da revisdo
integrativa da literatura cientifica, demostrando particularidades da realidade das familias que
adotaram criancas com adoecimento. Aspectos positivos e negativos foram apontados pelos pais,
desde a adaptacdo do sistema familiar até as estratégias adotadas para favorecer o cotidiano da
familia. Importante destacar que a fundamentacdo teorica, a Psicologia Positiva, ndo pretende
apontar apenas 0s aspectos positivos, mas dar visibilidade aos recursos e estratégias que as
pessoas acionam para que o desenvolvimento do sistema ocorra com qualidade,
independentemente das dificuldades. A partir dos dados apresentados, pode-se considerar que
esse tipo de adocdo pode ser favorecido ndo apenas a partir de condi¢bes e caracteristicas
pessoais dos pais por adocdo, mas principalmente pelo fortalecimento de instituicdes

responsaveis por acolher, cuidar e orientar.
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A partir disso, observa-se a necessidade de investimento nas instituicbes a que essas
familias tém acesso. A atuacdo desses pontos de referéncia foi apontada tanto pelos seus aspectos
positivos como pelos negativos. A Escola, o Judiciario, o Hospital e os Grupos de Apoio a
Adocdo foram destacados como instituicdes significativas com que essas familias entram em
contato durante esse processo de adocdo. Sugere-se investigacGes aprofundadas em relacdo a
essas instituicdes mencionadas, abarcando outros apontamentos sobre como ocorre 0 cuidado e 0
estabelecimento do apoio social nesses contextos. Também sugere-se maior investimento nessas
familias: o cuidado ndo deve ser apenas atribuido a pessoa adoecida, mas sim o cuidado integral
do sistema familiar, reconhecendo as necessidades e potencialidades de todos os membros da
familia. Atividades praticas com os familiares tornam-se essenciais, com objetivo de fortalecé-los
e prepara-los para o dia-a-dia. Essas familias precisam ser acolhidas em suas necessidades para
que tenham recursos ao oferecer o melhor cuidado para a criangca com adoecimento. A presenca
da rede de apoio social foi destacada pelas familias, mas os recursos oferecidos sdo direcionados
ao adoecimento, percebe-se que a parte afetiva/emocional dessas familias ainda se encontra
fragilizada.

Apesar de importantes reflexdes da rede de apoio social quanto a filiagdo por adocéo,
nota-se discursos preconcebidos e preconceituosos por parte dessas pessoas. A filiacdo por
adocdo tem ganhado espaco na sociedade, mas a partir das falas da rede de apoio social é possivel
perceber alguns resquicios de crencas e mitos que circundam o tema, 0 que evidencia que mais
trabalhos devem ser realizados com esse publico, afim de desmistificar essas concepcdes
presentes no imaginario social.

A rede de apoio social procurou atender as demandas das familias conforme os recursos
que eles disponibilizaram. A maioria dos individuos eram integrantes da familia do casal, o que

pode ter contribuido no auxilio prestado. Ha que se considerar que esses cuidados também estdo
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presentes em outras configuracdes de familia e que ndo séo especificos das familias compostas
por adocdo, nem mesmo dos quadros de adoecimento. A partir disso sugere-se maiores
investigacGes com as redes de apoio social, tanto a respeito da tematica da adocdo como também
do adoecimento crénico, uma vez que a literatura disponivel tem abordado a participacdo dos pais
e das proprias criancas. Também € importante explorar outros aspectos relacionados a essas
redes, como as suas proprias histérias de vida e demandas em termos de rotina, trabalho e
cuidado com as proprias familias, o que pode contribuir para explicar como essas redes
conseguem se articular na oferta de apoio.

Desta forma, podemos destacar a relevancia da presente Dissertacdo, que conseguiu
ampliar as discussfes em relacdo a adocdo de criancas com adoecimento crénico, conhecendo
tanto os relatos dos pais como também das pessoas que auxiliaram no cuidado. Compreender
tanto os aspectos que foram apontados pelos pais como da rede de apoio social pode ser relevante
no sentido de informar melhor os pretendentes a adocdo em termos das possiveis necessidades
que podem ser deflagradas ao longo do processo de adaptacdo, ampliando as possibilidades de

adocOes bem-sucedidas.
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TERMO DE ESCLARECIMENTO
(Para participantes Pais por adocao)

Adogao de criancas com quadro de adoecimento cronico: investigagdo sobre a rede de apoio
social

O objetivo desta pesquisa é compreender o processo de adogdo de criancgas e adolescentes
com algum quadro de adoecimento cronico, pela perspectiva dos pais e também pela rede de
apoio social. Ao aceitar participar desse estudo vocé estara contribuindo para que saibamos mais
sobre o tema, possibilitando novas discussdes sobre a adocdo de criancas com adoecimento
cronico, preparacdo para esse tipo de adocéo e as estratégias e enfrentamentos dessa configuracao
familiar.

Caso esteja de acordo, vocé participara de uma Unica entrevista, com duracdo aproximada
de uma hora, cujas perguntas sdo relacionadas a a sua experiéncia como pais por adocdo de
criangas com adoecimento cronico. Tudo o que vocé disser sera utilizado somente para este
estudo e mantido sob absoluto sigilo, uma vez que utilizaremos um nome ficticio para néo
identifica-lo(a), garantindo o seu anonimato. Dessa forma, considerando as condigdes de
realizacdo da pesquisa, 0 local serd um ambiente reservado que melhor permita a execugdo da
coleta de dados contanto que se resguarde a privacidade e o conforto material e psicoldgico dos
participantes. A entrevista sera audiogravada, se Vocé assim o permitir, para evitar que nada do
que for dito seja perdido, fazendo com que nenhum detalhe importante passe despercebido pelo
pesquisador.

N&o sdo esperados beneficios diretos e imediatos para as participantes. No entanto,
existe a possibilidade de que os participantes sejam levados a refletir sobre o processo adotivo,
as questdes que envolvem o perfil do filho por adog¢do, 0 modo como compreendem a adogao de
criangas com adoecimento crénico. Também é possivel que a participacdo na pesquisa auxilie
em um posicionamento critico referente a adogdo de criancas/adolescente com adoecimento
crénico e a participacdo da rede de apoio social, possibilitando reflexdes que tenham a pesquisa
como fonte disparadora.

Mesmo ndo correndo nenhum risco em participar desta pesquisa, alguns contetdos
abordados podem trazer algum tipo de desconforto psicologico. Caso aconteca de vocé
experimentar algum tipo de desconforto, podera conversar com o(a) pesquisador(a)-responsavel,
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que é psicologo(a) e psicoterapeuta. Se necessario, sera oferecida a possibilidade de vocé receber
atendimento psicoldgico a cargo desse(a) profissional ou de outro(a) por ele indicado, vinculado
ao Centro de Estudos e Pesquisas em Psicologia Aplicada da Universidade Federal do Triangulo
Mineiro (CEPPA-UFTM).

Vocé podera interromper a realizacéo da entrevista a qualquer momento, caso néo se sinta
a vontade ou ndo concorde em responder alguma pergunta. Vocé também podera retirar seu
consentimento a qualquer momento da realizacdo da pesquisa, sem que haja qualquer 6nus ou
constrangimento para tal. A sua participacdo € voluntaria e vocé ndo receberd quaisquer
beneficios ou bdnus caso aceite participar.

Contato dos pesquisadores:
Pesquisador(es):

Nome: Fabio Scorsolini-Comin

E-mail: fabioscorsolini@gmail.com

Telefone: (16) 99151-3850

Enderecgo: Rua Getulio Guarita, 159, Bairro Abadia.

Nome: Camila Aparecida Peres Borges

E-mail: camilaappborges@gmail.com

Telefone: (34)992576034

Endereco: Rua Getulio Guarita, 159, Bairro Abadia.

Em caso de davida em relagéo a esse documento, favor entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Tridngulo Mineiro, pelo telefone (34) 3700-6776.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE, APOS ESCLARECIMENTO

Adocao de criangas com quadro de adoecimento: investigagao sobre a rede de apoio social

Eu, , li e/ou ouvi o

esclarecimento acima e compreendi para que serve o estudo e a quais procedimentos serei
submetido. A explicag@o que recebi esclarece os riscos e beneficios do estudo. Eu entendi que sou
livre para interromper minha participagdo a qualquer momento, sem justificar minha decisao e
que isso ndo afetara o tratamento/servigo que estou recebendo. Sei que meu nome ndo sera
divulgado, que nao terei despesas e nao receberei dinheiro para participar do estudo. Concordo
em participar do estudo, “Adocdo de criancas com quadro de adoecimento cronico: investigacao

sobre a rede de apoio social”, e receberei uma via assinada deste documento.

Uberaba, ............. [ oo | ST

Assinatura do voluntario

Assinatura do pesquisador responsavel Assinatura do pesquisador assistente

Telefone de contato dos pesquisadores: Fabio Scorsolini-Comin (16) 99151-3850; Camila
Borges (34)992576034

Em caso de davida em relagéo a esse documento, favor entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Triangulo Mineiro, pelo telefone (34) 3700-6776.
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APENDICE B
‘:\
=

Universidade Federal do Triangulo Mineiro
Comité de Etica em Pesquisa
Rua Madre Maria José, n® 122 — Bairro Abadia — CEP 38025-100 — Uberaba, Minas Gerais
34 3700-6776 — e-mail: cep@pesqgp.uftm.edu.br
TERMO DE ESCLARECIMENTO
(Para participantes da Rede de apoio social)

Adogao de criangas com quadro de adoecimento cronico: investigagao sobre a rede de apoio
social

O objetivo desta pesquisa € compreender o processo de adocao de criancas e adolescentes
com algum quadro de adoecimento cronico, pela perspectiva dos pais e também pela rede de
apoio social. Ao aceitar participar desse estudo vocé estard contribuindo para que saibamos mais
sobre a tematica, possibilitando novas discussdes sobre a adogdo de criangas com adoecimento
crbnico, o papel da rede de apoio, 0 envolvimento, estratégias e participacdo dessas pessoas no
cotidiano da familia.

Caso esteja de acordo, vocé participara de uma unica entrevista, com duracdo aproximada
de uma hora, cujas perguntas sdo relacionadas ao seu envolvimento e participacdo na familia por
adocdo. Tudo o que vocé disser serd utilizado somente para este estudo e mantido sob absoluto
sigilo, uma vez que utilizaremos um nome ficticio para ndo identifica-lo(a), garantindo o seu
anonimato. Dessa forma, considerando as condicdes de realizacdo da pesquisa, o local sera um
ambiente reservado que melhor permita a execucao da coleta de dados contanto que se resguarde
a privacidade e o conforto material e psicolégico dos participantes. A entrevista sera
audiogravada, se vocé assim o permitir, para evitar que nada do que for dito seja perdido, fazendo
com que nenhum detalhe importante passe despercebido pelo pesquisador.

N&o sdo esperados beneficios diretos e imediatos para as participantes. No entanto,
existe a possibilidade de que os participantes sejam levados a refletir sobre o processo adotivo,
as questdes que envolvem o perfil do filho por adogéo, 0 modo como compreendem a adocao de
criancas com adoecimento cronico. Também é possivel que a participacdo na pesquisa auxilie
em um posicionamento critico referente a adogdo de criancas/adolescente com adoecimento
crbnico e a participacdo da rede de apoio social, possibilitando reflex6es que tenham a pesquisa
como fonte disparadora.

Mesmo ndo correndo nenhum risco em participar desta pesquisa, alguns contetdos
abordados podem trazer algum tipo de desconforto psicologico. Caso aconteca de vocé
experimentar algum tipo de desconforto, podera conversar com o(a) pesquisador(a)-responsavel,
que é psicologo(a) e psicoterapeuta. Se necessario, sera oferecida a possibilidade de vocé receber
atendimento psicoldgico a cargo desse(a) profissional ou de outro(a) por ele indicado, vinculado
ao Centro de Estudos e Pesquisas em Psicologia Aplicada da Universidade Federal do Triangulo
Mineiro (CEPPA-UFTM).

Vocé podera interromper a realizacao da entrevista a qualquer momento, caso ndo se sinta
a vontade ou ndo concorde em responder alguma pergunta. Vocé também podera retirar seu
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consentimento a qualquer momento da realizacdo da pesquisa, sem que haja qualquer 6nus ou
constrangimento para tal. A sua participacdo é voluntaria e vocé ndo receberd quaisquer
beneficios ou bdnus caso aceite participar.

Contato dos pesquisadores:
Pesquisador(es):

Nome: Fabio Scorsolini-Comin

E-mail: fabioscorsolini@gmail.com

Telefone: (16) 99151-3850

Enderecgo: Rua Gettlio Guarita, 159, Bairro Abadia.

Nome: Camila Aparecida Peres Borges

E-mail: camilaappborges@gmail.com

Telefone: (34)992576034

Endereco: Rua Getalio Guarita, 159, Bairro Abadia.

Em caso de ddvida em relagio a esse documento, favor entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Tridngulo Mineiro, pelo telefone (34) 3700-6776.



Adocéo de criangas com adoecimento cronico 168

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE, APOS ESCLARECIMENTO

Adocao de criangas com quadro de adoecimento cronico: investigagao sobre a rede de apoio
social

Eu, , li eou ouvi o

esclarecimento acima e compreendi para que serve o estudo e a quais procedimentos serei
submetido. A explicag@o que recebi esclarece os riscos e beneficios do estudo. Eu entendi que sou
livre para interromper minha participacdo a qualquer momento, sem justificar minha decisdo e
que isso ndo afetard o tratamento/servico que estou recebendo. Sei que meu nome ndo serd
divulgado, que ndo terei despesas e ndo receberei dinheiro para participar do estudo. Concordo
em participar do estudo, “Adocdo de criangas com quadro de adoecimento cronico: investigacao
sobre a rede de apoio social”, e receberei uma via assinada deste documento.

Uberaba, ............. [ oo | ST

Assinatura do voluntario

Assinatura do pesquisador responsavel Assinatura do pesquisador assistente

Telefone de contato dos pesquisadores: Fabio Scorsolini-Comin (16) 99151-3850; Camila
Borges (34)992576034

Em caso de davida em relagéo a esse documento, favor entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Triangulo Mineiro, pelo telefone (34) 3700-6776.
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APENDICE C

Roteiro de Entrevista Semiestruturado para os Pais

Dados do participante

Nome (ficticio):

Idade:

Nivel de Escolaridade:

Profissdo/ocupacéo:

Estado civil:

Renda familiar:

Crenca religiosa ou espiritual:

Filhos (consanguineos e por adogao):

Idade do (s) filho (s):

Tipo de adoecimento do filho por adocéo:

¢ O que vocé entende por adocao?

e Gostaria que me contasse como é ter um filho por adocéo.

¢ Por que vocé e seu(ua) esposo(a) decidiram adotar? Como chegaram a essa concluséo?

¢ Quais foram as suas principais motivagoes?

¢ Qual o perfil inicial de crianca que vocé queria adotar? Como foi a construcdo desse perfil?
e Como a familia extensa reagiu a essa decisdo? Como contaram as outras pessoas?

e Como voceés realizaram a Ado¢do? Passaram por algum processo? Se sim, como aconteceu?
e Houve preparacdo para a Adogao? Se sim, como foi essa preparacao?

e Houve mudanca do perfil da crianca no decorrer desse processo? Se sim, por que? Quais
mudancas aconteceram?

e Como foi adotar uma crianga/ adolescente com adoecimento crénico?

e Em que momento vocés foram comunicados sobre o diagndstico da crianca/ adolescente?

e VVocés tiveram alguma preparacédo especial?

¢ Quanto tempo foi o processo de Adogao?

e Como foi o periodo de convivéncia?

e Como foi a chegada da crianca/adolescente na sua casa? Como foi a adaptacdo da
crianga/adolescente com vocés? Como foi a adaptagdo com essa nova realidade?

e Quais foram as dificuldades e facilidades desse processo de adog¢ao?

e Como se estabeleceu a rotina da familia?
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e Como se deu o relacionamento do casal apds a ado¢éo?

e Para vocé o que é cuidado?

¢ O que vocé percebeu do envolvimento do seu esposo(a) no cuidado com a crianga?

e Por conta do adoecimento, foi necessario criar estratégias de cuidado? Se sim, quais?

eComo a familia extensa e o0s amigos reagiram em relacdo ao diagnostico da
crianga/adolescente?

e \/océs tiveram algum tipo de apoio? Se sim, qual?

e Quem participou no cuidado com a criang¢a? O que cada um é/era responsavel?

¢ \Vocés participam de algum Grupo de Apoio a Adocdo? Se sim, como se da essa participacdo?

e Para vocé quais sdo as principais caracteristicas desse tipo de adocdo (criancas com
adoecimento cronico)?

e Como foi participar desse estudo? Gostaria de relatar algo que ndo foi abordado nessa

entrevista? VVocé acha necessario estudos como esse? Por que?
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APENDICE D
Roteiro de Entrevista Semiestruturado para a rede de apoio
Dados do participante

Nome (ficticio):

Idade:

Nivel de Escolaridade:

Profisséo:

Estado civil:

Filhos:

Renda familiar:

Ligacdo com a familia:

Crenca religiosa ou espiritual:

¢ O que vocé entende por Adocao?

¢ Qual é a sua participacdo na vida do (nomes do casal)?

e Conte-me como era o seu relacionamento com (nomes do casal) antes da Adogé&o.

e Como foi receber a noticia que (nomes do casal adotante) iriam adotar uma crianca?

¢ \Vocé teve alguma participacdo nessa decisao? Se sim, em que aspecto?

¢ Quando soube que a crianca/ adolescente tinha doenca crénica?

¢ \Vocé sabe qual o diagnostico da crianca/ adolescente? Qual é€?

e \/océ sabe quais os cuidados que precisa ter com (nome da crian¢a/adolescente) por conta da
doenca?

¢ O que vocé achou do (nome do casal adotante) adotar uma crianga/adolescente com doenca
cronica?

e Houve aceitacdo da familia e amigos com a adocdo da crianca/ adolescente? Como vocé
percebeu essa aceitacdo?

e Como é o seu relacionamento com a familia? Apds a Adoc¢édo da crianca/adolescente.

e O casal recorreu a vocé em algum momento? Como que foi?

e E quando a crianga passou a morar com (nomes do casal adotante), vocé percebeu alguma
mudanga na rotina? Se sim, quais mudancas foram essas?

¢ \Vocé ajudava a familia em alguma atividade? Se sim, qual? Como era?

e Como foi participar desse estudo? Gostaria de relatar algo que ndo foi abordado nessa

entrevista?
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ANEXQOS
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Tibulo Ag adocles neceasdrias no contexto brasileiro:
caracteristicas, desafios e visibilidade
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ANEXO B

UNIVERSIDADE FEDERAL DO ¢ Plabaforma
TRIANGULO MINEIRO - UFTM asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titule da Pesquisa: Adogdo de criangas & adolascentes com guadro de adoacimeanta: investigacdo sobra a
a rede de apoio social na parspectiva da Psicologia Positiva

Pesquisador: Fabio Scorsalini Comin

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 6TTEB417.0.0000.5154

Instituigao Proponente: Cantra de Esludo e Pasguisa em Psicologia Aplicada
Patrocinador Principal: Capes Coordenagio Aparf Pessoal Mivel Superior

DADCS DO PARECER

Nimero do Parecer: 2162841

Apresentagio do Projeto:

Segundo o pesquisador: "0 t&rmo adogio 8 definido pelo Estaiuto da Crianga e do Adolescenta (ECA) como
a possibilidade de estabelecar com alguém gque ndo conhecs, por meio da Lei, lagos da filiagao e
patemidade lagitimos (Websar, 2010). Do acorda com o ECA, toda a crianga ou adolescanta tem o dirsito de
s& dasanvalver am sua familia de ongam, & quando assa condigdo ndo & possivel, em familias adotivas. A
adocio & uma madida protetiva e tem por objetivo proparcionar 8 crnanga ou ao adolescante um ambiente
adequado para o seu desenvolvimento e a convivéncia familiar. Os adolantes devem apresentar idade
acima dé 18 anos & com uma diferanca de 16 anos de idade antré adotante & adotado, independents do
aestado civil, cor, sexo & orientagdo saxual (Pereira & Azambuja, 2015; Rosa, Boris, Melo, & Santos, 2016).
O processo adotivo j8 se encontrava presante em outros momentos histdricos, ja que a maioria dos povos
acolhia criancas em suas familias biolégicas (Webar, 2010). E um campo que com o passar dos anos
ganhou raconhacimento da sociedade e na area académica, mas precisa sar explorado am alguns
aspecios. Da modo geral, os molivaos por optar em adotar uma crianga ou adolescante asteve vinculado a
diversos significados. Mo Brasil, a adogdo esteve relacionada a caridade, havendo a distingdo entre filhos
bioldgicos & adotivos, sendo um raécurso para o5 casais inférieis. Apanas na ConstituigSo Federal de 1988
que essa diferenca foi abolida. Por meio do ECA,
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T R S SRR, ST MK protundidade.
Consideragdes sobre 0s Termos de apresentacfio obrigatdria:

Todos documentos estdo de acordo com o protocolo do CEP/UFTM, Resolugdo 466/12 & Morma
Oparacional 001/13.

Recomendacfes:

TCLE - Acrescentar o telefone do CER/UFTM,

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

De acordo com as atribulgbes definidas na Resolugdo CNS 466/12 @ norma operacional MMr203, o

colegiado do CEP-UFTM manifesta-se pela aprovagao do protocolo de pesquisa proposto, situacao definida
em reunide do dia 23/06/2017.

Consideragbes Finais a critério do CEP:
A aprovagio do protocolo de pesquiza pels CEPIUETM di-sa em decorréncia do atendimento & Resolugiia
CNS 486/12 e norma operacional 001/2013, nao implicando na qualidade clentifica do mesma.

Conforme prevé a legislagdo, sfo responsabilidades, indelegdveis e indeclindveis, do pesquisador

FAr @ apresantar os relatdrips
Para isso devera ser utilizada a opgdo ‘notificagio’ disponivel na

responsavel, dentre outras: comunicar o iniclo da pesquisa ao CEP; elabo
parcials (semestralmente) & final.
Flataforma Brasil.

: Acaito
do Projeto ETO 30, 85041
tros Autorizacao_InstituicacCEPP A, docx 20062017 | Camila Aparecida Aceito
185012 | Peres B
TCLE { Termos da Modelo_de_Termo_de_ Consentimento_| 08062017 Camila Aparecica Aceitn
Assenfimanto / Rede_da_apolo_ docy 0B:42:04 | Peres Borges
Justificativa de
FhCiE
TCLE / Termos de Hud-&ln_ds_T-am-u_de_Eunsantlmanm_ 09062017 | Carmnila Aparecida Aceilo
Assentimanta / Pais.docx 08:41:42 | Pares Borges
Justificativa da
Ausancia
I_El'hl:llrlﬂl Flusa Madra Maria Josd, 122
| Bairra: Nossa Sra. Abadia CEP: 38 028.100
UF: MG Municipio: LUBERARA

Telebore: (24137006770




Adocéo de criangas com adoecimento cronico 177
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e TRIANGULO MINEIRO - UFTM

UNIVERSIDADE FEDERAL DQ

Conlifueacso do Pancsr 2152841

Projeto Detalhado /| Fratocolo_CEP_Projeto_Mesirado_Cami 180475075 Fabio Scorsalin, Aceito
Brochura la_Baorges.doc 19:01:23 in
Investigador —
Cutros Anexo_A_Diagrama_de_FEscolia.docx 181042017 | Fabio Scorsalini Aceito
18:58:06 | Comin
Chatros Apendice_D _Roleiro_de_entrevista se 18042017 | Fablo Scorsaling Aceito
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ANEXO C

Diagrama de Escolta de Apoio Social




