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RESUMO

SANTOS, Rosilene Aparecida dos. Criangas que ndo veem o sol. 2022. 155 f. (Tese de
Doutorado — Formato de livro) - Programa Strictu Sensu de P6s-graduacdo em Saude da
Crianga e da Mulher - PPGSCM, IFF/Fiocruz. Rio de Janeiro, margo de 2022.

A presente tese foi escrita em formato de livro. O intuito do trabalho que a compde foi
compreender como € a vida das criangcas em hospitalizacdo de longa duracéo e todo o
contexto de cuidado e tratamento que lhe € oferecido de forma interativa e
interprofissional. Para isso, focou-se no caso de uma Unidade de Internacdo Pediatrica
(enfermaria) de um Hospital Federal do Rio de Janeiro, entre margo e julho de 2020. A
maioria das criancas ali internadas possuia uma (ou mais) condicao crénica complexa de
salde, era dependente de tecnologia para viver e vivenciava hospitaliza¢fes prolongadas.
O caminho escolhido para a construcéo desse conhecimento foi de cunho qualitativo, com
uso de estratégias etnograficas e entrevistas formais e semiestruturadas com sete
profissionais de saude envolvidos na Unidade Pediatrica. Os dados empiricos recolhidos
nesse periodo foram tratados em sua potencialidade de representar a realidade social. Em
seguida foram confrontados com estudos teéricos. Foram cumpridas todas as exigéncias
da Resolucdo N.510 de 07 de abril de 2016 que regulamenta a Pesquisa em Ciéncias
Humanas e Sociais. A pesquisa foi avaliada pelo Comité de Etica em Pesquisa
Institucional e aprovada sob o Parecer: 3.851.868. Todo esse processo esta apresentado e
discutido em 10 capitulos, distribuidos da seguinte forma: Capitulo 1 — Criancas
hospitalizadas: quem sdo e como vivem; Capitulo 2 — Que apoio a crian¢a com condic¢des
crénicas complexas de salude recebe?; Capitulo 3 — Método etnografico para estudo da
enfermaria pediétrica; Capitulo 4 — A enfermaria pediatrica: estrutura fisica, atores e
rotinas; Capitulo 5 — A historia de Natalia; Capitulo 6 — Internacéo prolongada: relevancia
da primeira decisdo; Capitulo 7 — Procedimentos: invasivos, dolorosos, mas a favor da
vida; Capitulo 8 — O lugar da mae na terapéutica do filho hospitalizado; Capitulo 9 —
Interpretacdo da crianca através de dados clinicos; Capitulo 10 — Igual por ser diferente.
Nas consideracdes finais destaca-se quatro aprendizados principais: i - a necessidade de
privilegiar criangas e adolescentes em condi¢Ges complexas de salde; ii - a importancia
de investir na trilha do desenvolvimento biotecnolégico e médico que valoriza a vida
humana; iii - a urgéncia de repensar o ambiente hospitalar para tornd-lo confortavel e
amigavel para esses pequenos seres em desenvolvimento; iv - que é fundamental investir
fortemente na intersubjetividade entre as criangas-pacientes, seus acompanhantes e 0S
profissionais. Em situacBes como as aqui estudadas, nenhuma racionalidade biomédica
pode se considerar unica e soberana. O cuidado é a mais nobre das a¢des humanas que
precisa ser pensado e exercido a muitas maos e a muitos coragdes! A tese é concluida
com agradecimento e parabenizacéo a todos os atores da enfermaria de pediatria estudada.
Sé&o pessoas que, independente do solo e dos espinhos, conseguem florescer, seja lutando
para viver (criangas), seja exercendo a maternidade e ou os cuidados (acompanhantes),
seja no exercicio da atencdo hospitalar (profissionais de satde e dos servicos). O foco
dessa comunidade seleta é o cuidado.

Palavras-chave: Crianca; Hospitalizacdo; Satde; Doenga Cronica; Tecnologia; Empatia.
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ABSTRACT

SANTOS, Rosilene Aparecida dos. Children who don't see the sun. 2022. 155 f.
(Doctoral Thesis — Book format) - Strictu Sensu Postgraduate Program in Children's and
Women's Health - PPGSCM, IFF/Fiocruz. Rio de Janeiro, March 2022.

This thesis was written in book format. The purpose of the work that composes it was to
understand what the life of children in long-term hospitalization is like and the entire
context of care and treatment that is offered to them in an interactive and interprofessional
way. For this, we focused on the case of a Pediatric Inpatient Unit (ward) of a Federal
Hospital in Rio de Janeiro, between March and July 2020. Most of the children
hospitalized there had one or more complex chronic health conditions, were dependent
on technology to live and experienced prolonged hospitalizations. The path chosen for
the construction of this knowledge was of a qualitative nature, using ethnographic
strategies and formal and semi-structured interviews with seven health professionals
involved in the Pediatric Unit. The empirical data collected in this period were treated in
terms of their potential to represent social reality. Then they were confronted with
theoretical studies. All requirements of Resolution N.510 of April 7, 2016, which
regulates Research in Human and Social Sciences, were met. The research was evaluated
by Institutional Research Ethics Committee and approved under Opinion: 3.853.868. This
entire process is presented and discussed in 10 chapters, distributed as follows: Chapter
1 — Hospitalized children: who they are and how they live; Chapter 2 — What support do
children with complex chronic health conditions receive?; Chapter 3 — Ethnographic
method for studying the pediatric ward; Chapter 4 — The pediatric ward: physical
structure, actors and routines; Chapter 5 — Natalia's story; Chapter 6 — Prolonged
hospitalization: relevance of the first decision; Chapter 7 — Procedures: invasive, painful,
but pro-life; Chapter 8 — The mother's place in the treatment of the hospitalized child;
Chapter 9 — Interpretation of the child through clinical data; Chapter 10 — Same for being
different. In the final considerations, four main lessons are highlighted: i - the need to
privilege children and adolescents in complex health conditions; ii - the importance of
investing in the path of biotechnological and medical development that improves and
gives more value to human life; iii - the urgency of rethinking the hospital environment
to make it comfortable and friendly for these small developing beings; iv - that it is
essential to invest heavily in intersubjectivity between child-patients, their companions
and professionals. In situations such as those studied here, no biomedical rationality can
be considered unique and sovereign. Care is the noblest of human actions that needs to
be thought and exercised by many hands and many hearts! The thesis is concluded with
thanks and congratulations to all the actors of the studied pediatric ward. They are people
who, regardless of the soil and thorns, manage to flourish, whether fighting to live
(children), or exercising motherhood and/or care (companions), or in the exercise of
hospital care (health professionals and services). The focus of this select community is
care.

Keywords: Child; Hospitalization; Health; Chronic Disease; Technology; Empathy.
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EPIGRAFE

"Exatamente um ano atrds eu estava sentada em uma roda de
médicos, psicologa, servico social, ouvindo eles dizendo que o
Nathan® ndo iria pra casa. Que a Unica solugdo era ele sair da
nutricdo parenteral (0o que por experiéncia médica era pouco
provavel acontecer), ou leva-lo pra S&o Paulo onde ele faria o
tratamento em outro hospital. Aquele dia eu chorei.

Chorei de raiva, chorei de culpa, chorei porque eu era incapaz de
fazer algo que pudesse tirar meu filho daquela situacao.

Depois de chorar todas as lagrimas que meu coragdo me permitiu,
eu levantei e continuei acreditando que o Ndo do homem, nédo
chegaria perto do Sim que Deus tinha pra n6s. Todos os dias eu
tinha medo, medo de continuar vendo meu filho crescer dentro de
um berco de hospital. Medo de ndo ver ele correndo e brincando
livremente como qualquer outra crianga, mas esse medo era
combustivel pra continuar crendo em Deus, porque 0s médicos ja
tinham me dado o diagnostico humano. Entdo eu s6 podia me
apegar a fé pra poder mudar alguma coisa. E valeu a pena. Tem
valido até hoje.

Ver meu bebé crescendo, se desenvolvendo, sendo feliz ao lado da
sua familia ndo tem preco. Hoje Deus me fez lembrar das
promessas que Ele me fez 1a4 naquele tempo. E eu sei que é s6 o
COmMecgo.

Ele faz além do que nossa capacidade humana é capaz de imaginar.
Meu coragao é eternamente grato."”

(Texto publicado pela mée de Nathan, na sua pagina do Facebook
em 23 de junho de 2021).

A'Nathan — Pseud6nimo. O nome utilizado pela mée da crianca em seu texto foi alterado por nds para o
mesmo pseuddnimo utilizado no livro. Obtivemos autorizacdo da mée para compartilhar a sua publicacéo.
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INTRODUCAO

Este livro foi escrito a quatro maos. A primeira autora, Rosilene Santos fez todo
0 percurso do trabalho de campo. Cecilia Minayo acompanhou-a a cada passo, dividindo
com ela reflexdes e emocgdes vividas no percurso dessa construcao.

Embora tratem de casos que carregam muito sofrimento, elas contam histérias de
amor e superacao. Sao historias humanamente relevantes, pois sdo simbdlicas do quanto,
meninos e meninas, aguentam e suportam dores e frustracGes, mées e pais se entregam a
seus filhos, profissionais de salde inventam e reinventam cuidados e interiormente
crescem e se renovam, e de como equipamentos e tecnologias se integram a servigo de
uma atenc¢do cuidadosa.

Aqui, estdo fragmentos e testemunhos de vida de criancas hospitalizadas,
acompanhantes, profissionais de saude e de servicos gerais, que giram em torno delas.

Realizamos um estudo etnografico para compreender a artesania do cuidado que
articula subjetividade e tecnologia. Ou seja, buscamos entender como € viver, a infancia
ou parte dela, no leito de um hospital e como a subjetividade da crianca hospitalizada €
percebida, entendida e atendida pelos profissionais de saide que cuidam dela.

O método etnografico foi escolhido porque ele possibilita a presenca do
pesquisador no cenario que ele quer conhecer. Entao, pudemos observar toda a rotina de
cuidados, a estrutura da enfermaria, a I6gica dos processos de trabalho e as relacGes entre
criangas, seus (ou melhor, suas) acompanhantes, profissionais da saude e de servigos
gerais. As observacOes e conversas (que aconteceram entre marco e julho de 2020) foram
registradas em diario de campo e unidas ao pilar tedrico sobre o tema. Foram realizadas,
também, entrevistas com profissionais de salde, para que pudéssemos compreender
melhor o contexto da vida da crianca internada.

Tudo isso significou trés anos de imersdo na tematica, por meio de reflexdes
teoricas, metodoldgicas e de autoconhecimento. Rosilene ofertou também um minicurso
sobre 0 assunto, socializando suas experiéncias. Foram escritos e publicados dois artigos
sobre o tema, feitas exposi¢Oes em aulas, congressos, lives e houve muita conversa com
profissionais de saude, da limpeza e com acompanhantes das criangas hospitalizadas.

A tessitura destas paginas carrega experiéncias, relagdes, sofrimentos,
aprendizados, poténcias, esperancas, medos, dores e muita vida. As reflexdes e discussoes

sdo baseadas em observacOes, conversas e entrevistas, que buscam compreender a vida
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da crianca hospitalizada, principalmente, sob o aspecto subjetivo que, no contexto
estudado, ndo é facil de ser interpretado. O mais habitual € que sua situacdo passe
incognita, pois vivenciada num corpo com limitagGes para a comunicagdo e a expressao
de si.

Muitas criancas, em especial as com condi¢bes cronicas complexas de saude,
vivenciam grande parte da infancia no hospital porque o quadro de adoecimento é longo,
tém comprometimento de um ou mais 6rgdos e em muitos momentos precisam de
acompanhamento especializado e suporte tecnoldgico para sobreviver. A maioria das que
observamos tém sindrome genética ou malformacdo fetal. Muitas passam a fase de
crescimento e desenvolvimento, ou parte dela, em um espaco dominado por técnicas,
tecnologias e saberes estruturados que fogem totalmente do universo considerado comum
a infancia.

Nestas paginas, construidas pela alianca da vivéncia profissional, académica e de
pesquisa, retratamos vidas que desabrocham cotidianamente frente aos desafios impostos
pelo adoecimento e normas hospitalares, num processo que se move entre conforto e dor,
alegria e sofrimento, riso e choro, vida e morte.

O adoecimento é um processo que desde 0 seu advento vai trazendo novas normas
de vida, de invengdo e reinvencdo para qualquer pessoa. Quando a crianga precisa de
subsidios cientificos e tecnoldgicos da area da salde para seu bem-estar, reabilitacdo ou
cura, ela é hospitalizada e ficando distante da sua casa, de seus familiares e de seu
universo de brincadeiras e de interacBes com os colegas. Dai a necessidade de refletir
sobre esse espaco chamado hospital, que temporariamente sera seu lar. E preciso dizer
que essa temporalidade pode significar meses ou anos.

O conhecimento da dindmica e da ldgica hospitalocéntrica propicia o
desvelamento de uma realidade dura e impactante que, por sua vez, contém uma poténcia
de cuidados baseados em ciéncia e tecnologia a favor de quem necessita dessa instituicao.
No caso das criancas e de suas familias, o trabalho dos profissionais é vivo, extrapola a
biomedicina e requer conhecimentos e sensibilidade em consonancia com as ciéncias
humanas e sociais compreensivas. Para entender como vivenciam os problemas que
afligem os corpos desses pequenos seres é preciso compreender o contexto hospitalar, seu
ambiente social, cultural e familiar e como interagem com os profissionais que cuidam
delas.

O espaco hospitalar € um coletivo de usuarios, familiares, profissionais de saude

e prestadores de servico necessarios ao seu funcionamento. Estar internado numa
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enfermaria hospitalar onde a vida acontece publicamente, no entanto, ndo € sinébnimo de
estar acompanhado, percebido e acolhido. Uma crianca pode se sentir sozinha,
amedrontada, assustada, saudosa, raivosa, entristecida. Quem segue a logica do processo
de trabalho mecanicamente, pautado apenas na biomedicina, cuida das prescri¢fes, mas
ndo se da conta dos sentimentos, emocgdes e necessidades dos pequenos seres que
vivenciam uma valiosa fase de constituicdo de si, apesar de tanta privacdo, sofrimento
fisico e emocional.

O trabalho com criancas com condicdes crénicas e complexas de salde,
principalmente no inicio da atuacdo profissional, pode ser muito desafiador para os
profissionais de salde, pois costuma interferir em seu estado emocional, os faz
questionarem os padrdes de comportamento aprendidos e os desafia a serem criativos e
compassivos. Pensar sobre motivacdes e significados atribuidos a préatica profissional, ao
adoecimento e a vida pode ser um caminho para interpretar a forma como os profissionais
olham as criangas, tocam-nas, falam sobre elas e interagem com elas.

A opcéo de descortinar a vida da crianca hospitalizada tem o intuito de sensibilizar
olhares para elas, para suas familias e para os profissionais de salde que sdo a mola
propulsora desse ambiente, pois ao viabilizar seu trabalho, promovem vida, sobrevida e
dignidade no viver e no morrer.

Nesse livro, mesclamos experiéncias, testemunhos, vivéncias, falas e observacoes.
O crescimento e o desenvolvimento das criancas hospitalizadas se ddo num hospital que
é, por natureza, um espaco cientifico, tecnoldgico, de ensino e de pesquisa. O hospital é
um lugar de tratamento, cuidado e cura, mas também de aprendizado para especializacdo
e residéncia de todas as categorias de saude, e de capacitacdo que se da em ato, na pratica.
E, portanto, um espaco privilegiado de formacdo onde se discute sobre a vida que
acontece ali e sobre os fendBmenos mais importantes para o ser humano, vida e morte. No
caso deste estudo, cuidar da crianca internada em seu aprisionamento no leito hospitalar
constitui o apice das possibilidades de combinagdo do atendimento biomédico de alta
complexidade - do qual ndo podemos abrir mdo — com a profunda sensibilidade humana
que suaviza a dor e reconhece no pequeno ser em formacgéo, suas possibilidades de
expressdo, de crescimento e de desenvolvimento.

Testemunhar a vida das criangas hospitalizadas foi um privilégio. Ha muito
aprendizado sobre a area biomédica, mas 0 ato de assistir a vida driblando a morte, as
deformac6es e as limitacGes impostas pelo processo de adoecimento torna-se um estimulo

para valorizarmos ainda mais a riqueza do ser humano e de como ele rompe limites e
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segue em frente. Essa experiéncia fez eclodir em nos o desejo de compartilhar a poténcia
indescritivel das criangas que crescem e se constituem em um berco ou cama de hospital.

Esse livro esta estruturado em 10 capitulos e considerages finais.

O capitulo 1, Criancas hospitalizadas: quem sdo e como vivem, retrata o perfil,
limitacGes e potencialidades, dependéncias e superacdes, das criangas internadas na
enfermaria de pediatria. Ressalta a importancia de concebé-las de forma integral, corpo e
subjetividade, para mitigar os efeitos dos sofrimentos oriundos do processo de
adoecimento e hospitalizacdo e as auxiliarem no desabrochar de seus potenciais fisicos,
emocionais e cognitivos.

O capitulo 2, Que apoio a crianca com condicGes crénicas complexas de satde
recebe? traz uma reflexdo geral sobre a situacdo demografica, historica, institucional e
familiar da crianca com condi¢bes cronicas complexas de salde e dependentes de
tecnologia; trata do cenario legal dos direitos dessas criancas; ressalta como o setor de
salde dos Estados Unidos (EUA) e Canada, tratam da questdo, comparativamente ao
Brasil; apresenta os desafios para o campo da assisténcia e da gestdo dos sistemas de
salde publico e privados, frente ao aumento na prevaléncia de criancas com condicdes
crbnicas e complexas de saude.

O capitulo 3, Método etnografico para estudo da enfermaria pediatrica,
explica como foi 0 processo da pesquisa, 0 caminho escolhido para a construgdo desse
conhecimento, as estratégias utilizadas e como foi a vivéncia da pesquisa.

O capitulo 4, A enfermaria pediatrica: estrutura fisica, atores e rotinas,
demonstra como € a divisdo e composicdo do espaco fisico da enfermaria; aponta as
funcdes dos profissionais que ali atuavam e como € o seu cotidiano; apresenta as criancas
internadas, a luz de um olhar descritivo.

O capitulo 5, A histéria de Natalia, conta um pouco da vida de uma menina de
13 anos de idade, com diagnostico de Doenca de Pompe (uma enfermidade genética e
hereditaria que causa fraqueza muscular progressiva), esta internada na enfermaria ha
mais de 7 anos. Nesse capitulo, é narrado detalhadamente toda a rotina de Natéalia, do
acordar ao adormecer e os cuidados ofertados até enquanto ela dorme. E uma histdria
“dura”, mas repleta de superacdo, resiliéncia e significado!

O capitulo 6, Internacdo prolongada: relevancia da primeira deciséo, discute
sobre o ambiente de internagcdo hospitalar, especialmente as prolongadas, chamando a
atencdo para a importancia da analise e consideracao dos fatores objetivos (clinicos) e os

subjetivos (experiéncias, crencas, valores, historias e perfis) para se proporcionar uma
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hospitalizacdo menos traumatica possivel. Essas demandas véo além da questdo fisica e
microbioldgica. Engloba a fase de desenvolvimento da crianga, possibilidades de vida,
capacidade de interpretacdo da realidade, via de alimentacdo, presenca de acompanhante,
tipo de banho, dentre outros.

O capitulo 7, Procedimentos: invasivos, dolorosos, mas a favor da vida, traz
reflexdes sobre a intersubjetividade que ocorre entre a crianga e seus cuidadores nos
momentos de realizacdo de procedimentos invasivos e dolorosos. A crianga com condicao
crénica complexa de salde é submetida a uma série de procedimentos que sdo inerentes
ao cuidado e tratamento, necessarios para a sua sobrevivéncia. Esse capitulo instiga
questionamentos acerca da autonomia, passividade, submissdo, adaptabilidade e
protagonismo da crianga hospitalizada; discute questdes como grau de entendimento e
compreensdo, de interacdo e de aceitacdo por parte das criancas e como o profissional de
salde lida com essa questéo.

O capitulo 8, O lugar da mae na terapéutica do filho hospitalizado, retrata um
pouco da vida das maes de criangas que passam muito tempo hospitalizadas. Nele esta
descrito como sdo suas acomodac0es e rotina na enfermaria; como atuam no cuidado com
os filhos; os seus relatos acerca da vivéncia do adoecimento do filho e da hospitalizacéo;
seus medos, angustias, esperancas, dores e vitdrias. Mostra o protagonismo, a forca e a
importancia da presenca dessas mulheres que transbordam vida e amor. E um capitulo
gue mostra a dureza de enfrentar a realidade de adoecimento, de privacdo, de dor e as
vezes da perda de um filho, mas mostra muita beleza, superacéo e vitorias.

O capitulo 9, Interpretacdo da crianca através de dados clinicos, apresenta a
relacdo entre os dados clinicos objetivos e a subjetividade das criangas. Elementos como
monitoramento da frequéncia cardiaca, pressdo arterial, saturacdo de oxigénio e
gasometria arterial, propiciam uma leitura rapida e eficaz da situagdo organica da crianca
e podem revelar, também, a subjetividade. As histérias aqui contadas e discutidas
mostram as formas que as criangas adoecidas e com limitacGes ou impossibilidades de
comunicagdo encontraram para se expressarem; e como a sensibilidade e a sofisticagédo
do olhar do profissional de satde propicia um cuidado mais humano e mais qualificado e
mitiga as iatrogenias.

O capitulo 10, Igual por ser diferente, discute o protagonismo da crianga com
condicéo crénica complexa de saude e suas singularidades. Aqui, a doenca é interpretada
como uma dimensdo da vida, que requer constante adaptacdo dos corpos e das pessoas.
Para essas criancas as dimensdes do corpo, do tempo e das fases da vida tém uma
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modulagdo diferente. O capitulo aborda a dureza do “ser diferente” e “viver de forma
diferente”’; como que contornar a doenca e sobreviver a sua dindmica ¢ uma expressao de
forca, de resisténcia e de reinvencdo; como se da a adaptagdo dos profissionais de salde
com essa clientela; quais sdo as perspectivas, as potencialidades e os desafios nesse

campo.
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Capitulo 1

CRIANCAS HOSPITALIZADAS: QUEM SAO E COMO VIVEM

Como é viver em um leito de hospital, em uma das fases de maior poténcia do
crescimento e desenvolvimento humano? As palavras hospital e crianga parecem néo
combinar, no entanto, e, infelizmente, muitas passam internadas boa parte de suas vidas.
N&o é esta casa (hospedagem) que se espera que uma crianca fique por muito tempo.

As razdes que levam a hospitalizacdo por periodos prolongados sao varios tipos
de necessidades de cuidado especializado: terapias medicamentosas que devem ser
administradas por via venosa por profissionais de saude; dependéncia de tecnologias
comuns ao ambiente hospitalar que requerem pessoas especializadas para manipula-las;
cirurgias complexas, instabilidade clinica, e outros.

E mais comum que imaginemos adultos e idosos acamados. Soa estranha a ideia
de uma crianca presa ao berco ou a cama, dependendo de aparelhos para respirar, com
sondas e cateteres inseridos em seu corpo, monitorizados, sem condigdes de se
alimentarem pela boca, sem poder se mover e brincar livremente ou sem conseguir fazer
as eliminacoes fisioldgicas pelas vias consideradas normais.

Ser crianga e estar hospitalizado significa perder momentos importantes de uma
infancia livre, ter privacdo da familia, da natureza, da escola, da sociedade e dos amigos,
0 que impacta no crescimento e no desenvolvimento fisico, emocional e social. Falar
dessas perspectivas logo no inicio deste livro é importante porque ndo temos a intengédo
de vitimizar a crianga hospitalizada, mas achamos relevante deixar clara sua situagéo de
dependéncia de cuidados profissionais e de aparelhos para a sobrevivéncia, seu
sofrimento, suas dores e a auséncia de muitas coisas que lhe sdo caras. Porém, mais que
isso, queremos focar na potencialidade da vida que pulsa nos corpos adoecidos, na
importancia da riqueza escondida em sua etapa de crescimento e desenvolvimento, na
beleza da adaptacdo bioldgica de seus corpos, na relevancia de nos relacionarmos com
elas utilizando toda a ciéncia e a tecnologia que contribuem para que a vida flua e
aconteca, apesar de tantas adversidades, restri¢cdes e imposicoes.

Na enfermaria de pediatria onde fizemos a pesquisa, a maioria das criangas estava

internada ha um longo periodo. Uma delas estava ha mesma cama ha alguns anos. Dessas,
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a maioria tinha sindrome genética ou malformacao fetal. O quantitativo atual de criangas
adoecidas que precisam de frequentes hospitalizacfes ou séo dependentes de tecnologia
para viver é resultado, segundo Moreira et al (2017), da mudanca no perfil epidemioldgico
e demografico, iniciado em meados do século XX no Brasil, em especial no que concerne
as doencas cronicas. Neonatos e criangas que antes morriam, hoje sobrevivem, gracgas ao
aprimoramento da engenharia biomédica, das técnicas cirdrgicas e de demais cuidados
oferecidos.

A correlacdo entre hospitalizacdo infantil, perfil epidemioldgico, ciéncia e
tecnologia € nitida no retrato que tentamos tracar da enfermaria em que estivemos
presentes ao longo de quatro meses. Esse periodo coincidiu com a reducgdo de leitos para
internacdo por medidas preventivas contra a Covid-19. S6 permaneceram hospitalizadas
as criancas com extrema necessidade de cuidados humanos e tecnoldgicos, sendo pequena
a rotatividade de pacientes. Os diagnosticos das que permaneciam eram: Doenca de
Pompe; Citomegalovirus congénito; Sindrome megabexiga-microcdlon-hipomotilidade
intestinal; sequela de acidente vascular encefélico; esofagite quimica; encefalopatia
epiléptica; Sindrome de Townes Brockes; méa formacao cardiaca; pneumonia; Sindrome
de Dandy-Walker; hidrocefalia; amiotrofia muscular espinhal tipo 1; intestino curto;
fistula enterocutanea de alto débito; fibrose cistica; bronquiolite; doenga pulmonar
cronica (deficiéncia de surfactante + pneumotorax de repeticdo); sepse neonatal tardia;
acidose metabolica; desnutricdo; erro inato do metabolismo; pénfigo bolhoso;
cetoacidose diabética; psoriase; broncodisplasia pulmonar; pré-afogamento (com
sequelas); osteogénese imperfeita; volvo intestinal; artrogripose; convulsdo de dificil
controle; lipofuscinose. Além dessas patologias havia uma crianca em fase de
investigacdo de sindrome genética e uma com diagndéstico de prematuridade extrema.

As limitacOes e desafios para essas criangas sdo gigantescos. Para muitas, ndo se
trata apenas de reclusdo em berco ou cama de hospital. S&o prisioneiras de seus proprios
corpos, com restricbes de movimentos e impossibilidade de se comunicar e de reivindicar
atencdo, cuidado ou pedir socorro. Tais limitagcdes ocorrem, por vezes, pela idade ou por
sinais e sintomas das doencas que as cometem.

Para atender essas criangas sdo utilizadas diversas tecnologias, classificadas por
Merhy (2014) como: duras (equipamentos tecnoldgicos), leve-duras (saberes
estruturados) e leves (relagdes, vinculo e gestdo). A associacao entre as varias tecnologias

acontece o tempo todo. Mesmo quando se trata de um cuidado que envolve manipulagéo
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de um aparelho ou infusdo de uma medicacdo é necessario relacionar-se pessoalmente
com a crianga, levando em conta o respeito a sua dignidade e subjetividade.

O profissional de satde ndo apenas executa um procedimento, ele se vincula a
crianca sob seus cuidados.

Por conta das doencas, dos comprometimentos que elas causam e das novas
formas impostas ao corpo, muitas vezes é necessaria a realizacdo de procedimentos
Invasivos para que as criangas possam continuar crescendo, se desenvolvendo e tenham
alguma qualidade de vida. Citamos como exemplos os procedimentos para possibilitar ou
melhorar a entrada ou a saida de ar dos pulmdes (tragueostomia); a entrada de alimentos
(gastrostomia); a saida de excregdes (vesicostomia, cecostomia, ileostomia, colostomia);
a derivacdo ventricular externa (drenagem do liquido cefalorraquidiano); o cateter venoso
totalmente implantado; o cateter venoso semi-implantado (infusdo de nutricdo parenteral
total, nutricdo parenteral parcial, medicacGes venosas muito vesicantes); 0 acesso venoso
profundo; o acesso venoso periférico (hidratacdo venosa para reposicao de eletrélitos ou
medicacdes) e outros.

Os procedimentos citados vao marcando os corpos das criangas, como se fossem
paginas de um livro vivo, mas essas incisdes sdo também um elo, uma forma de
comunicagdo, uma via de entrada e saida de seus corpos, o que possibilita o equilibrio e
a vida. As necessidades fisicas, até as basicas, como a respiracdo, a alimentacdo e a
excrecdo, vao sendo supridas com o auxilio de tecnologias acopladas a crianca.

Para suporte respiratério, por exemplo, encontramos criangas usando BIPAPS
(dispositivo com diferentes niveis de pressao, sendo uma sobre a inspiracéo e outra sobre
a expiracdo) acoplados a traqueostomia ou a face; macronebulizacéo ou cateter nasal para
oxigenioterapia. Duas delas nao apresentavam nenhum reflexo de tosse e nem capacidade
para eliminar as secrecOes, necessitando do procedimento Cough Assist (simulagdo de
tosse real por meio de um aparelho, conectado a canula de traqueostomia), para
eliminacdo de secrecdes respiratorias.

Para algumas criancas, os alimentos eram administrados por gastrostomia
(gavagem simples ou por bomba infusora), por sonda nasoenteral ou por via oral. As
medicagdes eram dadas por via endovenosa, intramuscular, subcutanea, transdérmica,
topica ocular e oral.

As eliminacdes de diurese por algumas criancas ocorriam de modo espontaneo (na
fralda, comadre, frasco plastico ou vaso sanitario); outras precisavam de cateterismo

vesical de alivio (insercdo de uma sonda até a bexiga) ou por vesicostomia. E as fezes
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ocorriam por via retal, cecostomia, ileostomia ou colostomia. Algumas dessas criangas
tinham programagcdo de reverséo da ostomia para restaurar o transito normal das fezes,
passando assim a evacuar pelo anus.

O aporte tecnologico € vital para essas criancas internadas, significando uma
extensdo de seus corpos, como se fosse um dérgéo externo a eles acoplado. Por isso, nesse
ambiente, 0 uso dessas tecnologias (duras, duras-leves e leves) parece natural. Os
profissionais de salde, a maioria dos acompanhantes e as criangas mais velhas e sem
comprometimento neuroldgico lidam com elas com bastante destreza e segurancga, até os
termos técnicos, assim como 0s equipamentos lhes parecem familiares.

Das criancas hospitalizadas, algumas ja poderiam estar em seus lares. Quando o
quadro clinico é estavel e as tecnologias das quais elas dependem podem ser adaptadas
em suas moradias, ha possibilidade de a familia ser treinada para os cuidados ou terem o
suporte de equipes médicas especializadas. “No Brasil, as modalidades de cuidado
domiciliar variam desde a visitacdo domiciliar a pacientes cronicos para orientacdes e
supervisao, sem assisténcia propriamente dita, até o estabelecimento em domicilios de
um aparato médico-hospitalar de grande intensidade e densidade de cuidados”.
(CARVALHO et al, 2019, p. 26)

A n&o estadia das criancgas que se enquadram no perfil para serem cuidadas no
domicilio se justifica pela dificuldade da regularizacdo dos processos, tanto do hospital
como das condicdes das casas, assim como da liberacdo de verbas publicas que viabilizem
0 suporte tecnoldgico (de aparelhos e de material de consumo) e profissional. Devemos
ressaltar a caréncia de estrutura familiar e social. As exigéncias minimas de qualidade de
vida e saude que tém impacto na assisténcia adequada a uma crianca em condicdes
crénicas complexas (alimentacdo, saneamento basico, moradia em local seguro e
estrutura adequada, medidas preventivas de agravos a salde) sdo escassas para muitas
familias. Entdo, além dos casos de real necessidade de hospitalizacdo, o cenario que
descrevemos contempla uma parte de meninos e de meninas que tém o tempo de
hospitalizagéo estendido por questfes sociais.

Toda crianga tem o direito de crescer e se desenvolver no seio familiar e num
ambiente social adequado, para que atinja seu maximo potencial como ser humano. Se
ela ndo pode ir para casa e para 0 mundo, cabe uma pergunta crucial: como podemos levar
um pouquinho da casa e do mundo até ela, dentro de um hospital? Como aproximar um

pouco da realidade extramuro para dentro de uma enfermaria?
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E preciso concebé-la como um ser humano integral: toda crianca é corpo e
subjetividade! Por mais que isso parega Gbvio, consideramos importante discutir, com
base na prética observada, estratégias de atencdo e lapidacdo da sensibilidade para ler até
nas nuangas desse ser em sofrimento, as necessidades de seu corpo, sua mente e seu
coracao.

O corpo das criangas com doencas complexas e quadros clinicos criticos, na
hospitalizacdo, é tocado, invadido, modificado, desvelado, furado, revisado, examinado,
vasculhado, as vezes até cortado e costurado (nos casos cirurgicos, por ex.) pelos
profissionais de saude, mas elas ndo sdo suas doengas, por isso, concomitantemente a
impressao das histdrias que marcam seus corpos, ha sentimentos, emogdes e resiliéncia
que se manifestam na forca de sua subjetividade.

A subjetividade, segundo Cardoso Jr. (2005, p. 345) “¢ uma expressdo de nossa
relacdo com as coisas, atraves da histdria, entdo, 0 modo mais imediato por qual essa
relacdo se expressa é o corpo, entendido ndo apenas como corpo organico, mas também
como o corpo construido pelas relagbes com as coisas que encontra durante sua
existéncia”. Trata-se de algo experimentado na singularidade de um corpo e de uma
corporeidade Unica, que influi na constituicdo do sujeito. (DEJOURS, 2004)

A subjetividade € a constituicdo do ser de cada pessoa, construida aos poucos,
com pecgas do cotidiano social e cultural. Ela abarca ideias, significados, emocoes,
fantasias, sonhos, sentimentos, experiéncias e vivéncias (BOCK, FURTADO E
TEIXEIRA, 2001). Dessa forma, ela ¢, ao mesmo tempo social, antropolégica e
psicolégica. No que tange a criangca, precisamos refletir sobre os impactos da
hospitalizagcdo em sua vida, nessa fase preciosa de crescimento e de desenvolvimento,
para que sejam mitigados os efeitos de seus sofrimentos e desabrochem seus potenciais

fisicos, emocionais e cognitivos.
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Capitulo 2

QUE APOIO A CRIANCA COM CONDICOES CRONICAS COMPLEXAS DE
SAUDE RECEBE?

Além de uma reflexd@o geral sobre a situacdo demografica, historica, institucional
e familiar que cerca uma crian¢a em condi¢des cronicas complexas, este capitulo tem dois
focos: o primeiro trata do cenério legal dos direitos: a criagdo do UNICEF, as Convencoes
Internacionais a favor da Infancia; as Leis, Normas e Programas Brasileiros, seguindo as
trilhas internacionais. O segundo ressalta como o setor satde de duas na¢des proximas a
nos, os Estados Unidos (EUA) e o Canada, tratam da questdo, comparativamente ao nosso

Pais.

1. Definindo as condigfes dessas criangas e seu contexto:

“Elas sdo acometidas por doengas crbnicas graves ou até incuraveis. Sofrem com
limitagbes para respirar, se alimentar, se mover, entre outras. Dependem da
atencdo e dos cuidados de uma rede especializada de profissionais, assim como
da dedicacdo quase integral de suas familias. Elas demandam muitos servigos e
recursos do sistema de sadide. Contudo, muitas vezes as criangas com condigdes

cronicas complexas de salde (CCC) sdo invisiveis para a sociedade.”
(LOBATO, 2021)

As condi¢bes cronicas abarcam doencas ndo transmissiveis, transmissiveis
persistentes, os distdrbios mentais de longo prazo e as deficiéncias fisicas ou estruturais
continuas. Hoje no mundo, sabemos que elas estdo aumentando e sdo consideradas o
maior problema de salde para na¢Ges desenvolvidas. O mesmo fato vem ocorrendo em
muitos paises em desenvolvimento. Esse aumento € fruto de uma confluéncia de fatores:
transicdo demografica com o recuo nas taxas de natalidade; aumento na expectativa de
vida e avancos cientificos e tecnologicos no campo da medicina, da satde publica e das
condigdes de vida. Ha uma elevacdo na incidéncia e na prevaléncia de problemas cronicos
(que antes matavam) e que hoje impactam significativamente os sistemas de salde e 0s
orcamentos publicos, a organizagdo dos servicos sociais e de salde e as interacbes com

os pacientes, conforme ressalta o Relatorio sobre “Cuidados Inovadores para Condigoes
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Cronicas — Componentes Estruturais em A¢ao” da Organizagdo Mundial de Saude (OMS,
2003).

No cenario brasileiro ressaltamos o aumento de incidéncia e prevaléncia de
doencas cronicas e degenerativas, na faixa etaria de adultos, particularmente de pessoas
idosas, mas atingindo também criancas e jovens. No caso aqui estudado, 0s servicos de
salde tiveram que ampliar seu olhar para atender essa nova pediatria com servigos
especializados.

A crianca dependente de tecnologia é aquela que precisa de dispositivos médicos
(artefatos tecnologicos e farmacoldgicos) para compensar a perda de funcdes vitais, e de
continuos cuidados de enfermagem para que sobreviva e ndo tenha o agravamento do
quadro de sua deficiéncia. Em geral, elas exigem atencdo especial de cuidadores
familiares ou contratados (MOREIRA e GOLDANI, 2010; SANTOS e MINAYO, 2020).

A maioria das criangas da enfermaria que estudamos se enquadra no perfil de
“condicao cronica complexa de saude”, conforme Cohen et al. (2011). Elas possuem
diagndsticos de malformac@es, sindromes genéticas, dependéncias de tecnologia e de
atencdo de meédia e alta complexidade para viverem, passam por frequentes e longas
internacOes hospitalares, algumas chegando a ficar hospitalizadas por anos. Em geral,
precisam de um conjunto de servigos, tecnologias e profissionais especializados, sendo-
Ihes necessaria a permanéncia nesse espago estruturado, o hospital, onde ha concentracdo
e fornecimento do que elas necessitam para estabilizacdo do quadro clinico, da realizacédo
de procedimentos médicos, de suporte tecnoldgico e de reabilitacéo.

No senso comum, quando pensamos em crianca, geralmente a imaginamos no seio
de uma familia, com amigos, com acesso a diversdo, as brincadeiras, aos estudos, a
protecdo, ao lar e a satde, embora esta ndo seja a realidade de todas. Muitas carecem do
basico para a qualidade de vida, sofrem violéncias, e ndo usufruem dos direitos que lhes
sdo devidos e vivem a margem da sociedade.

Sem nos estendermos na histdria, entendemos que cuidar da crianga como um ser
humano sujeito de direitos é algo novo na trajetdria humana, e ainda estamos aprendendo
a respeita-la devidamente. Até o séc. XVII o periodo da infancia era caracterizado pela
dependéncia total do adulto. A insercdo permanente da crianca no meio dos adultos
ocorria precocemente, logo que tivesse condicdes fisicas para ajudar nos trabalhos e
participar de jogos. O processo de ajuda no trabalho era considerado um aprendizado. A

partir do final do século XVII, a escola substituiu esse tipo de aprendizagem pelo trabalho
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como meio da educagdo. Esse processo foi interpretado por Aries como de longo
enclausuramento, hoje denominado como escolarizagéo.

A separacdo da crianca de suas familias para escolariza-la resultou num novo
momento historico de moralizacdo social por parte das igrejas, das leis e do Estado,
significando dar importancia a educacdo formal e as relagcdes familiares. Nesse periodo
historico, a crianga comecgou a sair do anonimato e passou a ser cuidada, o que teve como
consequéncia a reducdo voluntéria da natalidade e crescimento da ideia de que os pais
deveriam investir nos filhos (ARIES, 1973).

No decorrer do processo de construcdo social da crianca e da familia, os lagos
afetivos e investimentos para o crescimento e desenvolvimento foram sendo aprimorados.
A crianca, que até o século XVII era vista como um adulto em escala reduzida passou a
ser compreendida com base nas peculiaridades e especificidades da idade, do periodo
bioldgico, do contexto social, cultural e familiar.

No entanto, na sociedade atual, o preconceito contra a crian¢a com algum tipo de
deficiéncia continua enorme. A que estd em condicGes crénicas complexas de salde
costuma sofrer uma ruptura do modo habitual de viver no contexto familiar e social,
passando a experimentar as agruras das grades de um leito hospitalar. Embora haja
servicos, como o que aqui é estudado, que buscam se organizar de forma a oferecer o
maximo de cuidados - dentro de suas possibilidades objetivas — para superar qualquer
discriminacdo e proporcionar afeto, compreensao e bem-estar. Nesse sentido, a postura
ética, estética e politica da instituicdo fara a diferenca na vida da crianca e da familia,
assim como da equipe, que sendo mais amparada, se sentira mais fortalecida. Estar atento
as necessidades da crianga em tais condi¢des inclui ndo s6 garantir direitos relacionados
a seu desenvolvimento fisico e bioldgico, mas, também, ao seu desenvolvimento psiquico
e a sua saude mental.

A enfermaria aqui estudada segue a linha de Winnicott (1975, p 142), segundo o
qual “o espago potencial entre 0 bebé e a mée, entre a crianca e a familia, entre o individuo
e a sociedade ou o mundo, depende da experiéncia que conduz a confianga”. Na
hospitalizacdo, a crianga passa por drasticas alteracfes do seu meio. Sua privacidade
fisica é invadida pela manipula¢do e manuseio por parte dos profissionais de satde para
a realizacdo de procedimentos e diagnosticos. Seus corpos parecem se tornar de dominio
médico e sua intimidade é interrogada com naturalidade pelos profissionais (PITTA,
1994).
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Na hospitalizacdo, como qualquer um, a crianca fica mais fragilizada pelo seu
estado clinico e pelas transformacfes que a situacdo acarreta. Por isso, para Mello e
Moreira (2010), ela ndo deve ser percebida numa perspectiva reduzida e sim como uma
pessoa que atribui significados a suas experiéncias e vivéncias. Para isso, 0s profissionais
de satde atuam como mediadores no processo de sua constitui¢do da identidade em suas
inter-relacdes, garantias de direitos, protecdo e cuidados e suprimento do necessario para
que continue vivendo, crescendo e se desenvolvendo adequadamente.

A compreensdo do que se passa subjetivamente é o caminho adequado para
oferecer a crianga uma assisténcia integral e humanizada. Winnicott (1975, p. 139) afirma
que “podemos curar nosso paciente e nada saber sobre o que lhe permite continuar
vivendo”. NO entanto, “s&o essas experiéncias [pessoais] que fornecem a continuidade
da raca humana que transcende a existéncia pessoal”. A dimensao técnica, subjetiva e
intersubjetiva sdo, portanto, indissociaveis. Se no contexto hospitalar, o doente apenas
demanda ao médico cura e correcdo, ele passa a ser objeto de uma medicina de controle
que, infelizmente, continua arraigada a cultura hospitalar.

Sabemos que no Brasil, os direitos da crianca estdo legalmente constituidos desde
0s anos 1990 pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (BRASIL, 1990), garantindo
espaco inclusive para as que estdo no hospital. Na internacdo, é fundamental o
compromisso dos responsaveis legais pela crianca e dos profissionais de saude em
garantir seus direitos, levando em conta as peculiaridades de suas condi¢des cronicas de
salde e de seu alto grau de dependéncia médica e tecnoldgica. Portanto, para entender os
direitos e as necessidades da crianca cronicamente adoecida e hospitalizada e acolhé-las,
é preciso conhecer mais do que os nimeros estatisticos dizem sobre elas. E necessario
investir na observacdo da lenta construcdo de sua vida que, em domicilios ou hospitais,
deve ser regada com doses de cuidado, medicacGes e tecnologias médicas.

As hospitalizagbes prolongadas interrompem processos familiares, sociais,
educacionais e culturais. 1sso requer das instituicbes hospitalares, espacos fisicos e
mentais que agenciem o crescimento e o desenvolvimento da crianga, sob o olhar de
um(a) acompanhante com quem ela mantenha lacos afetivos e proporcione ludicidade,
concomitante as atividades e a assisténcia basica para a saide do corpo e da mente. No
entanto, um hospital publico brasileiro que se depara com questdes econémicas, sociais e
estruturais das familias — muitas delas muito pobres — costuma ter uma estrutura fisica e

institucional ndo adaptada ao desenvolvimento infantil.
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A normatividade institucional tem fundamentos cientificos, técnicos e
organizacionais considerados pilares para o funcionamento adequado do servigo. Essa
normatividade, no entanto, ndo é autdmata. Ela é regida por pessoas que possuem ou ndo
sensibilidade e coragem para atuar de forma a adequar os cenarios, da melhor forma
possivel, para atender aos pacientes. Aqui tratamos das necessidades da crianca, de acordo
com sua fase de desenvolvimento. O primeiro passo nesse campo, talvez seja introjetar a
ideia de que apesar dos padrdes estabelecidos como normais para as Varias etapas da
infancia, cada crianca precisa ser olhada em sua singularidade e no contexto em que ela
vive.

Os profissionais de salde ocupam uma posi¢do de protagonismo a favor dos
direitos dos pequenos seres que estdo sob seus cuidados. Nos periodos de internacao, eles
se tornam guardides, no sentido de prover protecdo, promocao e recuperacao da saude. O
cuidado precisa, necessariamente, estar em consonancia com o principio da integralidade,
ultrapassando ldgicas fragmentadas que foquem apenas em doengas, sinais e sintomas. E
necessario dar forca e apoio a subjetividade da crianga que vive 0 processo de
adoecimento e a hospitalizacdo e encontrar formas de atender as suas necessidades,

segundo a idade e o curso de seu desenvolvimento.

2. E importante que o profissional de satide compreenda o cenario dos direitos

O olhar especial para a crianca se aprofundou no século XX, depois da Segunda
Guerra Mundial. Em 1946 foi criado o Fundo das Nagdes Unidas para a Inféancia, por
decisdo unanime da Assembleia Geral da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU), para
oferecer assisténcia emergencial a milhdes delas no periodo p6s-guerra na Europa, no
Oriente Médio e na China (UNICEF, 2019). O dia 21 de mar¢o foi instituido pela
UNICEF como o “Dia Mundial da Infancia”, visando a evidenciar a importancia dessa
etapa da vida.

Os direitos fundamentais da infancia foram posteriormente assegurados pela
Convencdo da ONU sobre os Direitos da Crianca, em 1989. O texto que selou essa
Convencdo orienta 0s paises a promoverem o bem estar e o crescimento saudavel da
crianca, reafirmando os cuidados e a assisténcia especial de que necessitam, visando ao
pleno e harmonioso desenvolvimento da personalidade, em particular, no seio da familia

e em ambiente de felicidade, amor e compreensdo; “a crianca, em virtude da sua falta de
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maturidade fisica e mental, necessita de protecdo e cuidados especiais, incluindo a
devida protecao legal, tanto quanto apds seu nascimento” (UNICEF, 1990).

No Brasil, nas primeiras décadas do século XX, os programas de salde para
criancas eram de alcance muito limitados e verticalizados, direcionados
preferencialmente a grupos de risco e a atender aos mais vulneraveis. A partir de 1960,
comecaram a ser apresentadas propostas com visao integral da infancia, reconhecendo-se
a necessidade de tratar essa etapa da vida com prioridade. Esse movimento se tornou mais
intenso e claro com a promulgacao do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), em
1990, (Lei N° 8.089), principal instrumento normativo brasileiro sobre os direitos desse
seguimento etério, e fruto de uma construgdo coletiva de parlamentares, governos,
movimentos sociais, pesquisadores, instituicdes de defesa dos direitos, organismos
internacionais, instituicdes e liderancas religiosas, dentre outros atores. O ECA dispde
sobre a protecdo integral a crianca e ao adolescente, sendo que, conforme o Art. 2°,
“criancga é a pessoa até 12 anos de idade incompletos, e adolescente entre doze e dezoito
anos de idade” (BRASIL, 2019, p. 14).

Desde entdo vem se ampliando a ideia de cidadania da crianca saudavel, enferma
e em qualquer condicdo. Portanto, quando ela adoece e precisa de cuidados especiais,
busca-se por meio do acolhimento, da atencdo e do respeito a sua singularidade,
estabelecer a garantia de vinculos entre ela, a familia e os profissionais de satde, fazendo
0 possivel para garantir seu crescimento e desenvolvimento (BRASIL, 2018). No pais ha
programas, projetos, discussdes, estratégias, pactos e politicas que sdo pecas
fundamentais de orientacdo para a area de saude.

Neste capitulo, colocamos algumas questdes levantadas por estudos e legislacoes
dos EUA, Canada e Brasil, mostrando que houve aumento na prevaléncia de criangas com
condicBes cronicas e complexas de saude. Esse quadro traz desafios para o campo da
assisténcia e da gestéo dos sistemas de saude tanto publicos como privados. As demandas
desse seguimento de criancas sdo tanto de cuidados profissionais basicos como dos
altamente especializados que, por conseguinte, exigem elevados investimentos

financeiros.

3. O que pensa e faz os EUA sobre o tema em pauta

Os EUA lideram a producéo de conhecimentos no campo das condicGes cronicas

de saude. “A predominancia de producdes nos EUA pode se relacionar ao fato de que a
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discussdo sobre modelos de atengéo as condigdes cronicas tenha surgido nesse pais e ter
sido estimulada pelo MacColl Institute for Healhcare Innovation, responsavel por ampla
revisdo acerca do assunto” (MOREIRA et al, 2014, p. 2085).

Carvalho et al (2021), analisando dados publicados recentemente, confirmam a
prevaléncia de producdo e concentracdo de conhecimento cientifico sobre condicGes
crénicas complexas nos Estados Unidos. O que os autores justificam, pela necessidade de
obter ganho de qualidade de vida para essa populacdo, mas, também, por causa do
impacto econdmico que esse grupo provoca no or¢camento de salde, tendo em vista
internacOes e intervencdes frequentes e maior uso dos servigos. Sobre criangcas com
condicBes complexas de salde, a literatura aponta a disparidade de acesso, 0 que se deve
as peculiaridades do sistema de salde americano. H& no pais cerca de 14,2 milhdes de
meninos e meninas com necessidades especiais de salde, havendo uma estimativa de que
esse grupo consuma aproximadamente 80% dos recursos alocados a saude na infancia.
As criangas consideradas de extrema gravidade s&o classificadas como “criangas com
condi¢des catastroficas”, sendo as equipes e os servigos especializados, indispensaveis a
sua sobrevivéncia. As oriundas de familias com baixos rendimentos que nédo se qualificam
para 0 Medicaid sdo atendidas pelo programa de seguros saude infantil (CHIP),
estruturado especificamente para atendé-las (CARVALHO et al, 2021).

Quando observarmos os trabalhos em ordem cronoldgica, percebemos que todos
vao registrando o aumento dessa populacdo. Nesse sentido, num estudo observacional
retrospectivo de Simon et al (2010), que utilizou bancos de dados sobre criancas
hospitalizadas, os autores indagaram se a propor¢cdo de internacdo pediatrica por
condic@es cronicas complexas de saide (CCC) havia aumentado e se as hospitaliza¢des
estavam associadas a atencdo altamente especializada. Para responder tais questdes,
foram avaliados o tempo de internagédo, os gastos totais, os procedimentos tecnoldgicos e
o risco de mortalidade. Constatou-se que houve aumento sucessivo das internacgdes, que,
em 1997, eram de 8,9% e em 2006, de 10,1%.

Dados de outra pesquisa (ROGOZINSKI et al, 2019), realizada em seis hospitais
dos EUA demonstram que a prevaléncia pontual de criangas com condi¢es complexas
de saude em 17 de maio de 2017, em unidades de internacdo geral era de 41%, sendo que,
do total, 91% (212 dos 232) dos pequenos pacientes haviam sido internados mais de uma
vez nos ultimos 12 meses. Os autores chamam a atencao para uma informacéo importante:
dos seis hospitais estudados, apenas um possuia equipe orientada para cuidados
complexos. Por isso, recomendaram que perante a proporcdo dessa clientela e das
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especificidades e fragilidades que apresenta, seria preciso alocar recursos humanos
especializados nesses cuidados em clinicas de terapia ndo intensiva, destinando-lhes
recursos suficientes e qualidade assistencial.

A questdo dos gastos com criancas com condi¢des cronicas complexas é
reiterativa nos estudos americanos. Por exemplo, Agrawal et al (2006) avaliaram as
caracteristicas associadas as tendéncias de gastos com salde por criangas usuérias de
elevados recursos no Medicaid®, através de uma analise retrospectiva que incluiu 48.743
criancas de um a 18 anos, matriculados em 10 programas estaduais, de 2009 a 2013. Esse
grupo consumiu 5% dos principais gastos com satde em 2010. O estudo demonstrou que,
em relacdo as caracteristicas demogréaficas, a maior diferenca entre gastos persistentes
versus transitorios ocorreu com adolescentes de 13 a 18 anos versus criangas de um a dois
anos, em 2010. Sobre as caracteristicas clinicas, 0 peso dos gastos € maior com meninos
e meninas com seis ou mais condi¢des cronicas, com uma condi¢do crénica complexa
respiratdria, ou com uma condi¢cdo cronica complexa neuromuscular. Concluiram
também, felizmente, que a maioria dos que representavam elevado gasto no inicio da vida
ndo o manteve nos anos seguintes. No entanto, as criancas mais velhas com multiplas
condicdes cronicas e certas condicdes complexas apresentaram gastos persistentemente
altos.

No periodo de 2010 a 2016, houve uma diminuicéo de 21,3% no numero total de
internacbes da populacdo geral dos Estados Unidos, porém, o percentual de
hospitalizacGes de criangas com condi¢fes cronicas complexas aumentou 5,7%. As taxas
de readmissdo pediatrica em 30 dias também aumentaram ao longo do tempo, de 6,26%
em 2010 para 7,02% em 2016, crescimento correspondente ao nimero de admissdes de
pacientes com condicdes cronicas complexas. Esses dados sdo de um estudo sobre as
tendéncias de hospitalizacGes e readmissdes pediatricas de criangas e adolescentes de um
a dezessete anos, realizado em duas fontes: no banco de dados de readmissdes em todo o
pais e por meio de uma pesquisa amostral nacional, sendo essa Ultima composta por
pacientes internados que fizeram parte do Projeto de Custo e Utilizacao de Saude de 2010
a 2016 (HCUP - Healthcare Cost And Utilization Project, 2010-2016). O objetivo do

estudo era entender as tendéncias recentes de hospitalizacdo e de readmissdo tendo em

B Medicaid - programa de saude social dos EUA, destinado as familias e individuos de baixa
renda e recursos limitados, descrito pela Associacdo Americana de Seguros de Saude como “um
programa do governo para pessoas de todas as idades com recursos insuficientes para ajuda-
los a pagar por um seguro saude’.
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vista mudancas nas praticas clinicas pediatricas, em consequéncia da reforma do sistema
de salde ocorrida nas Ultimas duas décadas. O resultado comprovou as modificagdes no
cenario das internagdes pediatricas e chamou atencdo para a demanda de recursos
humanos, tecnoldgicos e estruturais para atendé-las. Uma demanda que requereu um
olhar ndo apenas do ponto de vista hospitalar, mas também do conceito de salude integral
(BUCHOLZ et al, 2019).

Concordando com Carvalho et al (2021), os objetos de pesquisas sobre
adoecimento crénico nos Estados Unidos, em geral, estdo relacionados a peculiaridade
do sistema de salde, majoritariamente privado. Dai a preocupac¢do com 0s impactos
econdmicos e com a necessidade de planejamento especifico para a salde e qualidade de
vida das criangas com condi¢do cronica complexa. S&o 14,2 milhGes delas com
necessidades especiais de salde e 52% precisam do seguro privado para ter acesso a
tratamento (CARVALHO et al, 2021).

Diferencial importante a favor dos EUA é a existéncia e a atuacdo de um tipo de
profissional da &rea de saude da crianca, denominado Child Life Specialist, que compde
uma equipe multidisciplinar de cuidados. Essa profissao teve origem nos Estados Unidos
e no Canada, na década de 1960, e estd presente na quase totalidade dos hospitais
pediatricos americanos. Essa pessoa tem nivel universitario e é especialista em
desenvolvimento infantil. Seu trabalho nos hospitais é ajudar as criancas a enfrentarem
positivamente a internacdo. Para isso, ele € educado e clinicamente treinado para
compreender o impacto das doencas e das lesdes mais graves que afetam o
desenvolvimento infantil, e atua promovendo atividades centradas na crianca e na familia,
valorizando o ambiente e a rede de apoio existente. Ele trabalha simultaneamente com as
necessidades emocionais e sociais de todos 0s que atuam nos cuidados de um pequeno
paciente. Seu foco é a comunicacdo com a crianga, explicando-lhe os procedimentos a
que tera de submeter-se para garantir sua saude, assegurando-lhe o direito de se expressar
e de ser ouvida. E de sua competéncia também observar e gerenciar a adaptacio infantil
aos processos terapéuticos e, igualmente, criar espacos livres para brincadeiras, sejam em
que condicdes forem. Tanto nos EUA como no Canada, esse profissional trabalha em
regime de tempo integral (40 horas por semana). Em 2016, havia 53.500 especialistas em
vida infantil no EUA, havendo uma previsao projetada de 2016 até 2026, de crescimento
de 7% para essa modalidade de trabalho. A certificagdo profissional é emitida
exclusivamente pela Child Life Certification Commission, subsidiaria da Association of
Child Life Professionals, nos EUA, apds Bacharelado em estudos da vida infantil, com
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estagio de 600 horas em area especifica de cuidados com a crianca. (MAYO CLINIC,
COLLEGE OF MEDICINE AND SCIENCE, 2021)

O olhar personalizado desse profissional para a crianga, sua familia e seu contexto,
¢ importante por valorizar a subjetividade, a transicdo etaria, a adaptabilidade ao
tratamento e o cuidado conforme desenvolvimento emocional e cognitivo. Esses
profissionais se apoiam numa estratégia com foco na singularidade de cada pequeno ser,
0 que gera resultados muito positivos para a familia, para os demais profissionais de salde
e para o sistema hospitalar. A formacdo também torna esse profissional tecnicamente apto
para identificar necessidades e solucionar conflitos, minimizar sofrimentos, auxiliar na

adaptacéo e otimizar os processos do cuidado.

4. O que pensa e faz 0 Canadé sobre o tema em pauta

O Sistema de Saude do Canada é mais parecido com o sistema brasileiro do que
com o americano: universal e equitativo, financiado pelo Governo Federal e pela
populacdo, por meio de recolhimento de tributos, geralmente, cobrados no imposto de
renda. O acesso a saude se da pelo sistema publico, de forma universal. No entanto, o pais
¢ divido em 10 provincias (Alberta, British Columbia, Quebec, Manitoba, New
Brunswick, Terra Nova e Labrador, Nova Scotia, Ontério, Prince Edward Island e
Saskatchewan) e em cada uma h& um subsistema de saude diferente. A sustentabilidade
desses sistemas provinciais ocorre por parceria entre 0 Governo central e 0s governos
locais. Quando uma pessoa muda de provincia, seu plano de cobertura é modificado,
sendo a atencdo a salde garantida pela provincia de origem até que a mudanca seja
concluida. Ninguém fica sem assisténcia, pois todo cidaddo canadense tem a garantia de
acesso como um direito fundamental.

No Canada ndo ha sistema privado de saude (todos os hospitais sdo publicos), a
implementacao de seguro privado so é permitida para servicos suplementares. Em caso
de utilizacdo de clinica privada o pagamento é feito pelo governo que garante o sistema
publico de saiude (GARCIA e GONCALVES, 2020). Uma diferenga importante, que
merece ser ressaltada, entre o Sistema Unico de Satde (SUS) brasileiro e o canadense é
que esse ndo cobre gastos odontologicos, medicamentos extra-hospitalares, e nem com
outros profissionais do mesmo campo das ciéncias da saude, como fisioterapeutas,
psicélogos e fonoaudidlogos (BRANDAO, 2018).
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Para entender o contexto da salde da crianca com necessidades especiais no
Canad4, Leal, Cabral e Perreault em 2006 (2010), realizaram visitas a instituicoes
voltadas a prestacdo de cuidados sociais e de salde e levantamento sobre como séo
assistidas criangas com necessidades especiais. As institui¢cdes estudadas localizam-se na
Provincia de Quebec, em um de seus distritos (Drummondville), na cidade de Montreal,
e em Ottawa. Os autores destacaram que, “no Canada, os familiares cuidadores usufruem
de uma oferta variada de programas institucionais que asseguram o bem-estar da
crianca e 0 repouso, a seguranca e o conforto dos familiares: o sistema de hospice e de
respite, a internacdo domiciliar, o seguimento da crianga em casa e as consultas de
enfermagem para a familia” (p. 96). Apresentaram também uma descri¢do resumida dos
servigos de algumas das unidades visitadas, o que sintetizamos a seguir, tendo em vista a
importancia e o interesse das ac0es:

- O Centro de Reabilitacdo Marie Enfant (CRME) é o maior centro de
reabilitacdo pediatrico do Estado do Quebec. Oferece servicos de suporte
social, de integracdo e participacdo da crianca e de sua familia. Possui um
atendimento interdisciplinar que consiste fundamentalmente em desenvolver
intervencdes personalizadas e adaptadas as necessidades da crianca ou do
adolescente e dele com sua familia. Os servicos sdo mantidos pelo governo em
parceria com instituicdes da sociedade civil e com a familia. Essa Gltima
contribui com uma quantia de acordo com suas condi¢cdes econébmicas. Ha,
também, doagbes que se somam ao pagamento dos custos dos cuidados.

- O Centro Pappilon de Cuidados Integrais ¢ uma sociedade filantropica,
vinculada a Quebec Society for Disabled Children que tem como objetivo
possibilitar aos pais a oportunidade de incluir seus filhos com incapacidades
num processo de socializagdo e de participacdo em diversas atividades. O
trabalho é realizado em parceria com a escola. Durante 0 verdo, o centro
funciona de forma integral e, através da escola, as criangas sao atendidas por
diversos profissionais. Ha ainda um servico de transporte especial e publico,
subsidiado pelo Governo, destinado a essas criangas. O centro conta ainda com
um albergue para criangas, adolescentes e adultos jovens (na faixa etéria de 4
a 25 anos) onde sdo oferecidos cuidados integrais, com vagas garantidas apos
analise teécnica da administracdo. O objetivo do albergue & melhorar a

qualidade de vida das criancas com necessidades especiais e de suas familias,
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oferecendo-lhes estimulos e acolhimento e compartilhando sentimentos de
solidariedade.

- O Shriners Hospital for Children é também um hospital filantrépico que
funciona por meio de doagfes. Trata-se de um modelo Unico que atende a
crianca desde o nascimento até os dezoito anos. Para ser usuario desse hospital
é necessario o comprometimento da familia em selar parceria com a instituicéo,
pois sua filosofia é oferecer um cuidado centrado na familia. A instituicdo
atende, em nivel de exceléncia, casos de ferimentos por queimadura, promove
reabilitacdo de espinha bifida e faz tratamento de osteogéneses imperfeitas.

- O Office des Personnes Handicapées du Quebec (Drummondville) é uma
agéncia criada em virtude da Lei que assegura os direitos das pessoas com
necessidades especiais, com 0 propoésito de assegurar a integracdo escolar,
profissional e social. Sua misséo € zelar pelo cumprimento dos principios e
regras elencados na referida Lei e assegurar também, no ambito da sua
competéncia, que 0s ministérios, 0s municipios e os organismos publicos e
privados cumpram tais principios, visando a melhorar a integracdo e a
participacdo plena das pessoas com necessidades especiais na sociedade.

- O Instituto de Readaptacdo de Deficientes Fisicos de Quebec, filiado a
Universidade Laval, é designado “Instituto Universitario” pelo Ministério da
Salde e dos Servicos Sociais. Essa instituicdo € reconhecida por oferecer
servigos considerados de exceléncia: de alta tecnologia ultraespecializada em
readaptacdo, estrutura de organizacdo clinica por programas, meios que
assegurem a qualidade, e avaliacdo do ensino e da investigacdo cientifica. O
instituto oferece servicos de adaptacdo, de readaptacao e de apoio a integracao
social, direcionados as pessoas de qualquer idade que tenham alguma
deficiéncia auditiva, motora, neuroldgica, visual, da palavra ou da linguagem.
- O Instituto Cardeal Villeneuve é um centro afiliado ao Instituto de
Readaptagdo em Deficiéncia Fisica de Quebec, com filosofia de trabalho
centrada na autonomia da crianga e de sua familia. Oferece atendimento
integral e escola nos finais de semana ou em dias especificos, promovendo o
descanso dos pais.

- O Hospital Pediatrico de Montreal, afiliado a McGill University, oferece
treinamento e acompanhamentos das familias, ensinando-as a operar 0sS

aparelhos (tecnologias) que as criancas utilizam para sua sobrevivéncia. O
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hospital tem como filosofia considerar-se responsavel social pelas criancas que
atende, buscando atingir as familias e dar resolutividade aos problemas,
inclusive acionando o governo quando necessario.

Optamos por descrever as atividades desenvolvidas pelas referidas instituicdes,
porque suas acdes e sua filosofia de atendimento dialogam intensamente com tudo o que
é discutido nesse livro. A iniciativa de implantacdo de propostas de acordo com as
especificidades de cada provincia e de forma personalizada; a atuacdo apenas
complementar do sistema privado de saude; a universalidade e a equidade do sistema
publico de salude; as formas de gerir 0 que cada provincia cobre. Todas sdo politicas
maduras de Estado, focadas nas necessidades dos cidaddos. Essas politicas amparam e
ddo seguranca aos canadenses, a0 mesmo tempo em que 0S conscientizam de suas
responsabilidades sociais e solidarias. O estilo de trabalho das entidades visitadas e
apresentadas na pesquisa de Leal, Cabral e Perreault (2010) é pautado pela integralidade,
pela horizontalidade e pela intersetorialidade. Concluimos que ha um engajamento muito
forte das institui¢des, do Governo e da sociedade com a causa das criangas com condigdes
complexas de saude e com suas familias.

No Canada, assim como no Brasil e nos Estados Unidos, também ha um aumento
consideravel de pessoas com doencas cronicas e em condi¢cbes complexas de saude. O
estudo de Blais et al (2014) serve de base para essa afirmacéo. Esses autores afirmam que
a carga de doencas cronicas continua aumentando e esse fenbmeno estad sendo

acompanhado pelo Sistema Canadense de Vigilancia de Doencas Cronicas (CCDSS).

5. O que pensa e faz o Brasil em relacdo ao tema em pauta

Sempre repetimos que no Brasil ndo faltam boas leis, programas e projetos. Nossa
capacidade se torna modesta na implantacdo e implementacdo das propostas. Por isso, a
seguir, dissertamos sobre os marcos legais e referenciais e chamamos atengéo para o fato
de como essas acgBes sdo implementadas, sendo perceptiveis lacunas quanto a
institucionalizacéo e as préticas.

Diferente do Canada, no Brasil ha o Sistema Unico de Sadde /SUS suplementado
pelo Sistema Privado de Saude. Apesar da robustez do SUS, milhdes de cidad&os
brasileiros ainda carecem de acesso aos servigos mais basicos. Os déficits na oferta de

saneamento basico, de alimentag&o, de seguranca e de educacgdo influenciam fortemente
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a salde da populacéo, alteram o perfil da demanda de servigos, do tempo de internagédo
em hospitais e dos cuidados preventivos, curativos e de reabilitacao.

No entanto, é importante dizer que a garantia do cuidado integral a crianca
brasileira apresentou alguns avancos nas ultimas décadas. A implantacdo de diversas
politicas, estratégias e programas vem impactando positivamente o crescimento e o
desenvolvimento infantil, sua qualidade de vida, a queda no indice de mortalidade infantil
e a sobrevivéncia de muitas, que antes eram consideradas fora de possibilidades
terapéuticas. Eis alguns marcos fundamentais na evolugdo desse processo:

- Programa de Saude Materno-Infantil, criado em 1975 com o objetivo de
reduzir a morbidade e a mortalidade das criangas, incluiu 0s seguintes
subprogramas e atividades: assisténcia materna a gestante, ao parto e ao
puerpério; vigilancia e assisténcia focada nas doencgas ginecolégicas, incluindo
as venéreas e 0 cancer de utero; assisténcia especifica a crianca e ao
adolescente; controle da satde dos menores de cinco anos; controle da saide
do grupo de 5 a 19 anos; expansao da assisténcia materno-infantil; programa
de suplementacdo alimentar; investimento em educacdo para a saude e
capacitacdo de recursos humanos (BRASIL, 1975).

- A partir dos anos 1970 iniciaram-se as discussdes sobre a universalizagdo dos
cuidados no ambito internacional, por forca da Organizacdo Mundial da Salde
(OMS) e pela Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPAS). A elevada
morbimortalidade de criancas por doencas imunopreveniveis e a
disponibilidade de tecnologias de baixo custo e elevada efetividade foram
cruciais para fundamentar as proposi¢fes dos organismos internacionais como
é 0 caso da Declaracdo de Alma-Ata de 1978 (BRASIL, 2018).

- O Programa Nacional de Imunizagéo, criado em setembro de 1973, teve
como missdo erradicar ou conter as doencas que poderiam ser erradicadas ou
controladas, tornando-se uma acdo governamental bem-sucedida no pais,
podendo ser caracterizada pela incluséo social. Esse Programa foi considerado
referéncia mundial pela Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPAS), pela
Organizacdo Mundial de Saiude (OMS) e pelo Ministério da Saude (2003).

- O Programa Nacional de Incentivo ao Aleitamento Materno foi criado em
1974, apbs consenso, em nivel mundial, da importancia da amamentacao
exclusiva até os seis meses de idade (Javorski, 1999). Sua eficiéncia é hoje

reconhecida mundialmente e um dos expoentes desse processo, Dr. Jodo



35

Aprigio, faz parte da instituicdo aqui estudada. Coordenador da Rede Global
de Bancos de Leite Humano, recebeu o Prémio Memorial Dr. Lee Jong-wook
Memorial Prize for Public Health por seu trabalho, na ceriménia de
reconhecimento durante a 73* Assembleia Mundial da Saude realizada em
2020.

- O Programa de Atencgdo Integral a Saude da Crianca foi criado em 1984,
apos ser desmembrado do Programa de Assisténcia Integral a Satde da Mulher
e da Crianca (PAISMC), esse, instituido em 1983. Embora seu foco visasse ao
universo total da infancia, foram priorizadas as criancas pertencentes a grupos
de risco com agdes de abordagem integral (BRASIL, 2018)

- O Programa Agentes Comunitarios de Saude (PACS) foi universalizado no
Brasil, em 1991, como estratégia de prevencdo de doencas em nivel de
atendimento pessoal, educacéo e apoio em domicilio e de forma presencial.

- A Estratégia Saude da Familia (ESF) foi proposta em 1994, reestruturando a
I6gica do SUS, dando énfase a atencdo basica como porta de entrada no sistema
(Filgueiras e Silva, 2010). Hoje sdo mais de 45.000 equipes de saude da familia
no territério nacional, e cerca de 75% da populacao brasileira usam apenas 0s
servicos de saude oferecidos pelo SUS.

- Projeto de Reducéo da Mortalidade Infantil (PRMI), langado em 1995, visou
a diminuir os oObitos infantis evitaveis e a melhorar a situacdo das criancas,
promovendo a articulacdo de diversos programas governamentais de forma
intersetorial e em cooperagdo com instituicdes internacionais como UNICEF E
OPAS/OMS, com organizagbes nao governamentais, com sociedades
cientificas voltadas ao estudo da infancia e com os conselhos de secretérios
estaduais e municipais de saude (Brasil, 1995). Os programas e projetos aqui
apresentados tém dado resultados importantes, pois se em 2000 a taxa de
mortalidade infantil era de 29/1000, em 2020 baixou a 11,56/1000, conforme
dados do IBGE (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E
ESTATISTICA, 2021).

- Estratégia de Atencdo as Doengas Prevalentes na Infancia — Proposta
formulada pela OMS em conjunto com a UNICEF e acolhida pelo Brasil,
apresentada em 1996, visando a melhorar a satde infantil no mundo em varios
aspectos: reducdo da mortalidade de criancas menores de 5 anos de idade;
diminuicdo da incidéncia e da gravidade de doencas infecciosas; garantia de


https://www.who.int/about/governance/world-health-assembly/seventy-third-world-health-assembly
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adequada qualidade da atencdo a esse grupo etario nos domicilios e na
comunidade e fortalecimento das a¢Ges de promocdo da salde (BRASIL,
2002).

- Norma de Orientacéo para a Implantacdo do Método Canguru — Instituida
pelo Ministério da Salde, esta diretriz focaliza a atengdo humanizada ao recém-
nascido de baixo peso. Foi regulamentada em dezembro de 1999 e publicada
em julho de 2000, sendo responsavel pela sobrevivéncia de muitas criancas
nascidas precocemente (BRASIL, 2000).

- Pacto Nacional pela Reducdo da Mortalidade Materna e Neonatal - Proposta
apresentada pelo Ministério da Saude, em 2004, juntando varias institui¢des e
setores sociais, visando ao enfrentamento do excesso de mortes maternas e
neonatais (BRASIL, 2004).

- Politica Nacional de Atencéo Integral a Saude da Crianca, instituida pelo
Ministério da Satude em 2015, visa a promover e a proteger a salide da crian¢a
e o0 aleitamento materno, ressaltando a importancia da atencéo e dos cuidados
integrais e integrados, desde a gestacdo aos nove anos de vida. O programa da
especial atencdo a primeira infancia e aos grupos mais vulneraveis, visando a
reducdo da mortalidade, a um ambiente facilitador das condi¢bes dignas de
existéncia e ao pleno desenvolvimento (BRASIL, 2015). Essa Politica possui
um eixo estratégico, o 1V, dedicado a criancas com doencas cronicas. Ele se
aplica a “Atencdo Integral a Criangas com Agravos Prevalentes na Infancia e
com Doencgas Cronicas e consiste em “estratégia para o diagndstico precoce e
a qualificacdo do manejo de doencas prevalentes na infancia e agdes de
prevencdo de doencas crénicas e de cuidado dos casos diagnosticados, com o
fomento da aten¢do e internagdo domiciliar sempre que possivel” (p. 72).

- Crianga sujeito de direitos - No percurso de desenvolvimento e
aprimoramento da garantia dos direitos da crianca brasileira, houve marcos
significativos: o Cddigo de Menores de 1927 (Decreto n® 17.943 de
12/10/1927); o Cbdigo de Menores de 1979 (Lei n° 6.667 de 10/10/1979); a
Constituicdo Federal de 1988; e o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA)
(Lei n° 8.069 de 13/07/1990). O ECA foi fundamental para que a crianga
passasse a ser considerada sujeito de direitos em condicdo peculiar de
desenvolvimento e, portanto, uma das prioridades das politicas publicas, com
garantias de respeito, protecédo e cuidado integral.
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- Direitos e cuidados da crianca brasileira com condi¢do complexa de saude -
As criangas com condigdes cronicas complexas de salde sdo contempladas e
representadas nas legislagOes brasileiras, sendo seus principais direitos
abrangidos pelas: Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da Crianca
(PNAISC) pela Portaria MS/GM n°1.130/2015; Tratamento Fora de Domicilio
(TFD) pela Portaria MS/SAS n°55/1999; Atencdo Domiciliar no SUS (SAD)
pela Portaria n°® 825/2016; Assisténcia Terapéutica e Incorporagdo de
Tecnologias em Satde no ambito do SUS (Lei n°12401/2011 (altera art.6 alinea
da Lei 8080/1990); Beneficio de Prestacdo Continuada/BPC (Leis: n°8.742/93;
12.435/2011 e 12.470/2011 que altera dispositivos da LOAS, dentre outros.

A condicédo cronica complexa de salde e a dependéncia de tecnologias por parte
das criancas amplia muito a demanda de cuidado hospitalar ou domiciliar, além de
envolver diversos campos ¢ saberes, porque “uma vida mediada pela condi¢cdo crbnica
coloca em didlogo as dimensées clinica, epidemiolégica, social e politica” (SETUBAL,
2019, p. 8). Nos acrescentamos a dimensdo subjetiva ao depoimento de Setubal. O acesso
a assisténcia, ao suprimento dos insumos médicos e a uma vida digna é um direito de
todas elas. No entanto, apesar dos direitos serem garantidos por Leis, Normas e Politicas
Publicas, como mostrado nos marcos e conquistas, frequentemente é necessaria a
mobilizagdo social, que “responsabiliza o Estado, impelindo-o a cumprir seus deveres
constitucionais” (SETUBAL, 2019, p.9) e programaticos.

No Brasil, temos Protocolos Clinicos e Diretrizes terapéuticas (PCDT)C,
construidas pelo Ministério da Salde, para nortear a assisténcia a populacdo e garantir
um cuidado integral. Os protocolos clinicos estabelecem critérios, parametros e padrdes
para a utilizacdo de uma tecnologia especifica para determinada doenca ou condi¢do. As
Diretrizes Nacionais sdo norteadoras das melhores praticas a serem seguidas por
profissionais de salde e gestores, tanto do setor publico como do privado. As Diretrizes

Nacionais estdo disponiveis por meio de links especificos para cada doenga®, orientando

€ “Documentos que estabelecem critérios para o diagnodstico da doenga ou do agravo a satide: o tratamento
preconizado, com os medicamentos e demais produtos apropriados, quando couber; as posologias
recomendadas; os mecanismos de controle clinico; e 0 acompanhamento e a verificagdo dos resultados
terapéuticos, a serem seguidos pelos gestores do SUS. Devem ser baseados em evidéncia cientifica e
considerar critérios de eficacia, seguranca, efetividade e custo-efetividade das tecnologias recomendas.
(BRASIL, 2021, p. 1)

P Exemplo: PCDT para Fibrose Cistica — Insuficiéncia Pancreética.
https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/protocolos-clinicos-e-diretrizes-terapeuticas-
pcdt/arquivos/2017/fibrose-cistica-2013-manifestacoes-pulmonares-e-insuficiencia-pancreatica-pcdt.pdf



https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/protocolos-clinicos-e-diretrizes-terapeuticas-pcdt/arquivos/2017/fibrose-cistica-2013-manifestacoes-pulmonares-e-insuficiencia-pancreatica-pcdt.pdf
https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/protocolos-clinicos-e-diretrizes-terapeuticas-pcdt/arquivos/2017/fibrose-cistica-2013-manifestacoes-pulmonares-e-insuficiencia-pancreatica-pcdt.pdf
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0 cuidado sistematizado, integrado e continuado que deve ser garantido ao usuario do
SUS (BRASIL, 2021).

Apesar da garantia dos direitos e do norteamento para o cuidado adequado, no
cotidiano nos deparamos com problemas sérios como dificuldade de acesso as unidades
especializadas, indisponibilidade da assisténcia necessaria, falta de medicamentos, de
insumos e de equipamentos médicos e outros. Esses sdo problemas costumeiros e
influenciam no retardamento do diagnostico, no agravamento clinico, em maior dano
provocado pela doencga, em menor qualidade e até em menor tempo de vida.

Tais obstaculos vém mobilizando algumas familias para a luta por
reconhecimento, apoio e acesso ao que é direito de seus filhos. Uma das estratégias que
utilizam é o associativismo por meio da construcdo de redes de apoio com
compartilhamento de historias, trajetorias ¢ conhecimentos. “O associativismo cumpre o
importante papel de reivindicar a assisténcia adequada junto ao poder publico, mas
também o de criar uma rede social de apoio, através do qual informacbes sdo
construidas, armazenadas e compartilnadas” (HAASE E PRADO, 2013p. 43). Um
exemplo fornecido por Haase e Prado (2013) é a Associacao Brasileira de Sindrome de
Willians, criada por iniciativa de maes que se organizaram em Sao Paulo para conseguir
melhor assisténcia e qualidade de vida de seus filhos.

Haase e Prado (2013, p. 42) ao discutirem sobre associativismo, democracia e
qualidade de vida, apontam que, em termos guantitativos, hd mais de cinco mil doencas
raras, sendo elas importantes para as pessoas que sofrem, suas familias e afetam a satde
publica. E sinalizam que: o quantitativo de individuos afetados é grande; a maioria dessas
doencas apresenta complicacdes neuroldgicas com potencial para comprometer o
funcionamento cognitivo e emocional; sdo incuraveis e polissintomaticas. Em geral, seu
tratamento exige uma visdo multidisciplinar e abordagens de reabilitacdo que impactem
os niveis da funcionalidade, de atividades, de participacéo e de subjetividade. Também,
a assisténcia adequada é de alto custo e demanda conhecimentos e formas de tratamento
e cuidados especificos.

Os autores referidos no paragrafo anterior aludem a todos os individuos e nao
apenas as criancas, e delimitam sua discussdo as pessoas com doencas raras. Na
populacdo infantil da enfermaria que estudamos, entre os dependentes de tecnologia,

havia os que tinham doengas raras, além dos que sofriam de doencgas ndo raras. E um




39

grupo especifico que merece o conhecimento de seu viver nos espacos formais, informais,
cientificos e de senso comum. Por isso, aos que se interessam ou S0 responsaveis por
essas criancgas, cabem o associativismo (HAASE e PRADO, 2013), os féruns de defesa
da sadde, os conselhos de defesa dos direitos (SETUBAL, 2019, p.9) onde seus pais ou
cuidadores possam trocar experiéncias e juntar suas forcas a favor de sua dignidade e de
uma assisténcia integral.

No entanto, as criangas com condi¢des complexas de salde e dependentes de
tecnologia ainda sdo muito invisiveis. No Brasil ainda ndo sabemos exatamente qual o
tamanho dessa populacéo e, mesmo que sua expressividade quantitativa seja pequena em
comparacao com a populacdo geral, ela é significativa por se tratar de pessoas que tém
limitagdes, dificuldades e estdo tentando sobreviver.

Quando ha uma crianga dependente de tecnologia sem rede de apoio, sdo
no minimo dois seres humanos, dois CPF em uma situacao limitadora. A
crianga dependente de tecnologia esté presa por sua condicéo clinica. Seu
cuidador ou sua cuidadora esta preso a uma situacdo para a qual ndo ha
outra opcao, pois a crian¢a depende de seu tempo, de sua dedicagdo por
longas horas diarias. Mesmo que divida a tarefa com alguém, ndo ha outra
perspectiva de mudancas significativas para o futuro.

Criangas que ndo se alimentam sozinhas, ndo fazem sua higiene sozinhas,
por vezes ndo respiram sozinhas, necessitam de um olhar mais atento e
dedicacédo exclusiva, o que torna quem cuida impossibilitado de exercer
uma atividade laboral, como no caso de cuidado com uma crianga
normotipica (SANTOS, 2020, p. 195-196).

A desospitalizacdo, ou seja, 0 acesso a convivéncia familiar e comunitaria, num
ambiente que garanta o desenvolvimento integral® e um padrdo de vida com garantia do
que é necessario para a saude e bem-estar™ sdo direitos da crianca. Para as que vivem com
condic¢des complexas de saude e dependéncia de tecnologia, € preciso muito investimento
do sistema de saude, da sociedade e da familia, para que Ihe sejam ofertados meios
compativeis com seu grau de dependéncia e caréncia. A desospitalizacdo traz inUmeros

beneficios para a pessoa e para o sistema de salde por propiciar a vida em um ambiente

E Art. 19. E direito da crianca e do adolescente ser criado e educado no seio de sua familia e,
excepcionalmente, em familia substituta, assegurada a convivéncia familiar e comunitaria, em ambiente
que garanta seu desenvolvimento integral. (Redacdo dada pela Lei n°® 13.257, de 2016)

Fonte: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Ieis/I8069compilado.htm

F Toda pessoa tem direito a um padréo de vida capaz de assegurar a si e a sua familia salide e bem-estar,
inclusive alimentacdo, vestuario, habitacdo, cuidados médicos, servigos sociais indispensaveis, direito a
seguranga em caso de desemprego, doenca, invalidez, viuvez, velhice ou outros casos de perda dos meios
de subsisténcia fora de seu controle. (Declara¢do dos Direitos Humanos, 1948)


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2015-2018/2016/Lei/L13257.htm#art25
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l8069compilado.htm
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familiar, otimizar processos de trabalho, reduzir o indice de infeccdo hospitalar, ampliar
a oferta de leitos hospitalares, e outros.

Portanto, realizada com atencdo domiciliar®, a desospitalizagdo é um direito da
crianca e do adolescente mesmo se ela ou ele for dependente de tecnologia. Embora esta
seja uma situacao desejavel e idealizada, no entanto, é preciso planeja-la com cautela,
porque séo Varios os equipamentos tecnolégicos, medicamentos, procedimentos técnicos
e insumos que viabilizam sua vida. Para instalacdo e adaptacdo no domicilio séo
necessarias estrutura fisica da residéncia, insumos e capacitacdo dos cuidadores.
(SANTOQOS, 2020)

Criancas e adolescentes com CCC representam uma importante
populacdo nas unidades de internacdo hospitalar. Denotam, do ponto de
vista da gestdo, tempo de permanéncia hospitalar prolongado, como
consequente escassez da oferta de leitos para a rede de saude, impasse
nos fluxos de pacientes entre os setores de internagdo e elevados custos
hospitalares. [...] “Promover a desospitaliza¢do envolve a organiza¢ao no
planejamento de alta para o domicilio com seguranga do paciente, a
reducdo de reinternacdo precoce e ndo planejada, a redugdo dos custos
hospitalares, a melhora da qualidade de vida do binémio paciente-familia
e a continuacdo do tratamento no domicilio (PEREIRA et al, 2019, p. 77
e 79).

O termo home care ¢ definido como “provisdo de servicos de saide por cuidador
formal ou informal no ambiente domiciliar” (OMS, 1999, p. 99) e apresenta dois eixos
de atuacdo, conforme sua complexidade: internacdo domiciliar com necessidade de
equipamentos hospitalares e a de presenca ininterrupta de um profissional de saude. E
atendimento domiciliar: o paciente deve receber visitas regulares de profissionais de
salde, porém ndo necessita de equipamentos hospitalares e nem de acompanhamento
ininterrupto desses profissionais (BRASIL, ANVISA, 2006).

Alguns autores com experiéncia no processo de desospitalizacdo de criangas
atendidas no Instituto Nacional de Salde da Mulher, da Crianca e do Adolescente
Fernandes Figueira referem as perspectivas e os desafios para a ida para casa de criang¢as
com condigOes cronicas complexas. Esses profissionais afirmam que para dar conta da

complexidade da crescente necessidade de satde da populacao pediatrica com condicdes

G “Aten¢do Domiciliar (AD) é a forma de atengio a satide oferecida na moradia do paciente e caracterizada
por um conjunto de acdes de promocgao a saude, prevencao e tratamento de doencas e reabilitacdo, com
garantia da continuidade do cuidado e integrada a Rede de Atengdo a Satde.”

Fonte: https://www.gov.br/saude/pt-br/composicao/saes/dahu/atencao-domiciliar



https://www.gov.br/saude/pt-br/composicao/saes/dahu/atencao-domiciliar
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crénicas e dependente de tecnologia é necessaria uma articulacdo das redes de atencéo,
aprimorando fluxos de referéncia e contrarreferéncia (CRUZ FILHO et al, 2019).

No setor publico do Rio de Janeiro hd um programa de atendimento domiciliar
com foco na assisténcia a criangas com condicdes cronicas complexas e dependentes de
tecnologia, o Programa de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar (PADI) do IFF/Fiocruz
(criado em 2001). Suas linhas de atuagdo sdo: atendimento domiciliar e articulagdo das
Redes de Atencdo a Salde (RAS) do estado; capacitagdo sistematica das equipes que
compdem a atencdo primaria e apoio matricial. A equipe do PADI é multiprofissional,
composta por um medico pediatra, enfermeiro, técnico de enfermagem, fisioterapeuta e
psicélogo, sendo agregados, como bolsistas, profissionais do servi¢co social e de
enfermagem. O planejamento terapéutico é complementado por profissionais da nutricao,
fonoaudiologia, farmacia e odontologia. Alguns critérios sdo essenciais para a
elegibilidade da crianca para a assisténcia domiciliar: estabilidade clinica, auséncia de
drogas psicoativas, auséncia de disturbios metabdlicos, controle dos disturbios
respiratorios, auséncia ou controle dos distUrbios neurolégicos e aumento do intervalo de
tempo entre as reagudizacGes da doenca de base. O processo de desospitalizacdo é
iniciado com a crianca ainda no hospital, através do treinamento dos familiares que
cuidardo dela em casa; de visitas ao domicilio para analise e sugestdo quanto a estrutura
fisica adequada as necessidades da crianca; de negociacdo com a rede de sadde local; de
elaboracdo do Projeto Terapéutico Singular; e de garantia de recursos materiais
(equipamentos e insumos) fundamentais para o cuidado (CRUZ FILHO et al, 2019, p.
144-150). O PADI tem foco na assisténcia a criangas com condigdes cronicas complexas
e dependentes de tecnologia e faz parte das acdes de uma Instituicdo Publica de Saude.

No setor privado de satde ha também iniciativas, que aqui se exemplifica com o
caso do home care pediatrico do Hospital Prontobaby que engloba os pacientes em idade
infantil até a fase adulta. Esta situado na Tijuca e atende criancas do Estado do Rio de
Janeiro. “Para se ter acesso ao servico de assisténcia domiciliar privado é necessario ter
um plano de satde que mantenha um contrato ativo com determinada empresa de home
care” (SANTOS, 2020, pg.48).

Além do PADI, no IFF/Fiocruz ha ainda o Programa de Desospitalizacdo de
criangas, iniciado em 2014. E composto por profissionais de varias especialidades
(médicos pediatras, enfermeiras, assistentes sociais, fisioterapeutas motora e respiratoria,

pedagoga e nutricionista). Lima (2021), afirma que no primeiro semestre de 2021, nove
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meninos e meninas com diferentes niveis de necessidades tecnologicas foram
desospitalizados.

No SUS, ha um Programa, chamado “Melhor em Casa”, ndo ¢ especifico para a
populacdo infantil e nem recobre doencas crénicas complexas, mas as engloba e faz
parcerias com outras propostas de desospitalizacdo. Um exemplo dessa parceria é a
realizada entre o Programa de Desospitalizacdo do Instituto Nacional de Satde da Mulher,
da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz) com o Programa Melhor
em Casa (PMC) de Belford Roxo, em 2020, para articular a ida para a casa do menino
Jodo, de 1 anos e 5 meses, internado desde o nascimento, no IFF, com uma doenca
congénita/genética que evoluiu para dependéncia de tecnologia (LIMA, 2021)

O Programa Melhor em Casa, conforme publicado na pagina do Ministério da
Saude em 08/11/2021, foi criado ha 10 anos e pretende cuidar da saude e da qualidade de

vida de brasileiros com doencas graves e cronicas:

O programa reduz a permanéncia dos pacientes com doengas graves e
crbnicas nos hospitais e oferece a possibilidade de um atendimento
domiciliar, levando o SUS para bem mais perto da familia. Com mais de
1.657 equipes multiprofissionais que totalizam 11 mil médicos,
enfermeiros, fisioterapeutas, assistentes sociais, espalhados por todo o
Pais e disponiveis 24 horas, cada equipe do programa atende, em média,
de 30 a 60 pacientes por més.

O atendimento humanizado das equipes multidisciplinares prioriza o
convivio do paciente com a familia e leva atendimentos em saude e
servicos hospitalares até o lar dessas pessoas. O Programa traz beneficios
aos dois lados. Dados apontam uma economia de 24 % a 75% em gastos
com 0 programa se comparados com 0 mesmo individuo hospitalizado.
(MAHILA LARA, 2021)

O programa tem potencialidades e limitacOes: a equipe precisa estar capacitada,
depende de matriciamento e cumprimento de critérios de elegibilidade para ventilacdo
mecanica invasiva no domicilio. Segundo o Ministério da Saude (2021), o programa
“Melhor em casa” ja realizou cerca de 18 milhdes de atendimentos, mais de vinte cursos
de capacitacdo em atencdo domiciliar e estd presente em mais de 700 municipios
brasileiros.

Para os pacientes dependentes de ventilacdo mecénica, ha uma série de requisitos
que precisam ser cumpridos. Conforme descrito no Relatorio de Ventilagcdo Invasiva
Domiciliar (BRASIL, 2018), logo no inicio da internacdo é realizada a classificacdo do
paciente e analisada a viabilidade da desospitalizagdo apds a estabilidade do quadro

clinico. Ele sendo elegivel, ¢ feita avaliacdo da residéncia por profissionais do Servigo de
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Atencdo Domiciliar. Dentre os itens que precisam estar garantidos para a concretizagdo
da volta para casa estdo: estrutura adequada para adaptacdo de cama hospitalar e
equipamentos de ventilagdo mecanica, rede elétrica segura, acessibilidade para veiculos
de transferéncia em caso de urgéncia, saneamento basico e outros.

Entendemos que as limitacbes dos programas, os critérios de elegibilidade, as
medidas de seguranca e o cumprimento de todos os requisitos sdo de extrema importancia
para a seguranca da crianca e das instituicbes. A parceria interprogramas e instituicoes
como foi feito entre o Programa de Desospitalizacdo do Instituto Nacional de Saude da
Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz) e o Programa
Melhor em Casa (PMC) de Belford Roxo, em 2020 (LIMA, 2021) é uma estratégia que
deu certo e pode servir de exemplo de determinacgdo e empenho dos profissionais para a
concretizacdo do direito da crianca de estar com a familia e dar continuidade a seu
tratamento de forma integral, interdisciplinar e intersetorial.

As falas de dois profissionais, 0 médico José Luiz e assistente social Mariana
Setubal, esta expressa na matéria: “Desospitalizacdo: IFF/Fiocruz faz parceria com o
Programa Melhor em Casa de Belford Roxo”, de Lima (2021), sdo bastante elucidativas

guanto a execuc¢do desse processo:

Nas condi¢cBes muito complexas e com dependéncia tecnoldgica, ndo
basta apenas capacitar as equipes de Atencdo Bésica e Atencdo
Domiciliar, mas estabelecer a discussdo daquele caso entre as equipes de
referéncia hospitalar e do territorio. Os profissionais precisam conhecer
bem o caso, a familia e a rede. Além disso, é necessario pensar na
perspectiva de construcdo ou fortalecimento das linhas de cuidado. Se
ndo for dessa forma, n6s nao conseguiremos fazer uma desospitalizacdo
efetiva e segura (MARIANA SETUBAL, 2021).

A ideia foi de fazermos uma parceria entre a Atencdo Priméria do
territorio onde esta inserida a familia do Jodo e nds da equipe hospitalar
e ambulatorial do Instituto, assumindo 0 compromisso de que seremos 0S
responsaveis pela continuidade do tratamento especializado necessario
para a manutencdo da qualidade de salde da crianga, assim como
estaremos disponiveis para qualquer necessidade de internacdo futura,
caso ocorra uma desestabilizacao clinica (JOSE LUIZ, 2021).

Os programas de assisténcia domiciliar (atendimento ou internacdo) e
desospitalizacdo tém fundamentos solidos, mas a complexidade das situacdes é grande e
as adversidades sdo muitas e diversas, 0 que impacta a operacionalizagdo. A breve
apresentacdo desses programas tem o intuito de mostrar as possibilidades e incitar uma

reflexdo sobre as alternativas para outros modos de viver da crianga com condi¢éo cronica
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complexa de salde e dependéncia de tecnologia que ndo sejam a hospitalizacdo. Esses
meninos e meninas precisam de uma estrutura robusta de tecnologias, de servigos, de
especialidades médicas, de moradia, de cuidados humanos. Desse modo, o planejamento
do servico e dos cuidados, seja para as que vivem por meses ou anos no hospital ou para
as que vivem em seus lares, requer parcerias e confianca entre familias, profissionais e
instituicOes de assisténcia a saide em todos os niveis.

O querer, a disposic¢do e as condi¢des da familia, sdo pilares fundamentais para se
pensar e planejar o processo. Mesmo havendo sucesso na desospitalizacdo, o
compromisso do sistema de salide com 0s usuarios precisa permanecer e se concretizar
nos aspectos objetivos e subjetivos. Pois, a crianca e a familia continuam precisando de
amparo e cuidados e se alguns problemas s&o mitigados ou eliminados, outros surgem. A
parceria e a confianca entre a familia e a unidade de saude sao o alicerce de uma rotina
sem sobressaltos.

Santos (2020) fez um trabalho intitulado “Situagdo dos cuidadores familiares de
criancas e adolescentes dependentes de tecnologia e propostas e mudangas” e trouxe em
sua discussdo, problemas muito comuns no processo da desospitalizacdo, falando dos
beneficios e das dificuldades inerentes a internacdo ou ao atendimento domiciliar. Por
exemplo: para as familias usuarias do sistema publico de saude pesa a falta de alguns
materiais e a falta de profissionais de enfermagem durante as 24 horas do dia; para as
familias usuérias do sistema privado, ha o desconforto de sempre se ter pessoas estranhas
(profissionais) interferindo na privacidade da familia e a restricdo domiciliar ditada pela
operadora do plano de saude. Para ambas hé a transferéncia de despesas que antes eram
do sistema de saude e passam a ser da familia, por exemplo, energia elétrica, agua,
alimentacdo e outros. Para os cuidadores (geralmente, mulheres) pesa a impossibilidade
ou dificuldade de exercer atividades formais e remuneradas. Mesmo quando existem
inimeras iniciativas a favor da crianga com deficiéncia, essas ndo propdem acdes para
apoiar os que cuidam delas. No ultimo capitulo de seu trabalho, Santos enuncia a auséncia
de propostas de politicas publicas que beneficiem as criangas dependentes de tecnologia
e seus cuidadores. A autora cita como exemplo o Rio de Janeiro, bastante generoso em
sua cobertura de pessoas que precisam de ajuda em suas propostas de politicas publicas,
mas ndo ha uma so linha sobre as dependentes de tecnologia (SANTOS, 2020). Essa nota
é importante por mostrar como é complexo o cotidiano dessas criangas e familias que
tanto no hospital como em casa enfrentam lacunas e desafios cotidianamente. Uma

questdo ¢é fundamental: para a qualidade de vida da crianga, € imprescindivel que seu
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cuidador esteja bem e tenha o minimo de estabilidade emocional e financeira ou receba
ajuda governamental ou de familiares. O peso de lidar com meninas ou meninos em
situacdo de adoecimento complexo e permanente é grande e clama por alivio e apoio.
Enfim, tendo em vista que os tratamentos, as dores e as privacdes das criangas em
condicdes cronicas complexas e dependentes de tecnologia e de suas familias ndo séo
temporarios, ndo bastam o carinho das familias nem a boa vontade das instituicbes de
salide. E necessaria e importante que a efetivacio de seus direitos se universalize para

permitir-lhes viver dignamente, com qualidade e sentido.
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Capitulo 3

METODO ETNOGRAFICO PARA ESTUDO DA ENFERMARIA PEDIATRICA

O intuito do trabalho que compde este livro é compreender como € a vida das
criancas em hospitalizacdo de longa duracédo e todo o contexto de cuidado e tratamento
que lhe é oferecido de forma interativa e interprofissional. Para isso, focamos no caso de
uma Unidade de Internacdo Pediatrica (enfermaria) de um Hospital Federal do Rio de
Janeiro, entre marco e julho de 2020.

O estudo consistiu em conhecer 0 ambiente hospitalar no qual as criangas vivem,
estar juntas no local, observar como levam o seu cotidiano, conversar com elas (quando
possivel) e com as pessoas envolvidas em seu cuidado: desde os profissionais de saude
até os da limpeza e seus acompanhantes. O caminho escolhido para a construgdo desse
conhecimento foi de cunho qualitativo com o uso de estratégias etnograficas.

O estudo qualitativo visa compreender o contexto das questes humanas que
aborda, a descrever a situacdo dos individuos implicados e o sentido que eles atribuem a
suas agoes, dentro de um quadro cultural compartilhado. Por isso lhe cabe o “estudo da
historia, das relacdes, das representacdes, das crencas, das percepcdes e das opinides
humanas a respeito de como sentem, pensam, vivem, constroem seus artefatos e a si
mesmos” (MINAYO 2008, p. 57).

Dentro dos estudos qualitativos, a etnografia se distingue por privilegiar a
observacdo minuciosa da realidade através da imersdo do pesquisador no campo. Por
meio dessa imersao, ele constrdi um raciocinio sistematico de unido entre o0 que conhece
teoricamente e o que consegue compreender do cenario empirico. E a partir dessa imers&o
que ele descreve e interpreta o ponto de vista dos individuos, os objetos de seu estudo,
entendidos como inseridos no contexto cultural, onde as experiéncias de vida e a realidade
existencial se materializam (MARCONI e PRESSOTTO, 1992; GEERTZ, 1978;
WRIGHT MILLS, 1982; OLIVEIRA, 1996).

Esse meétodo foi escolhido por propiciar a melhor imersdo e compreensdo do
universo da hospitalizagdo infantil. Para entender o que € a vida da crianga hospitalizada,
0 que € passar a infancia ou parte dela num leito hospitalar, é necessario penetrar nesse
universo munido de estratégias sofisticadas e empaticas, tais como: ter uma presenca

sensivel e um olhar apurado que levam a observar, ouvir e sentir, mais do que a falar. O
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cotidiano de cuidados, procedimentos e interacdes na enfermaria é circunscrito entre frias
paredes e muitas maos, aparelhos e vozes que contribuem para que a vida acontega. A
dindmica geral da unidade é fluida, diversa e barulhenta. Para entender como é a vida da
crianca nesse espaco, € preciso muito mais do que entrevistas ou breves visitas. Por isso
precisavamos da presenca e da interacdo, aliada ao processo metodologico que prepara e
orienta o pesquisador para a abertura e a vivéncia no campo, o aprofundamento teérico,
a reflexdo e a interpretacdo. O antropélogo Malinowiski (2005) argumenta que o olhar e
0 ouvir s8o pecas béasicas para a compreensao dos “imponderaveis da vida real”, que s

podem ser testemunhados no ato, na realidade.

Ha uma série de fendbmenos de grande importancia que ndo podem ser
registrados por meio de perguntas ou de documentos quantitativos, mas
devem ser observados em sua realidade. Denominemo-los
“imponderaveis da vida real”. Entre eles se inclui coisas como a rotina de
um dia de trabalho, detalhes do cuidado com o corpo, forma de comer e
de preparar a comida; tom das conversas e da vida social ao redor das
casas, a existéncia de grandes hostilidades, simpatias e antipatias entre as
pessoas; a forma sutil mais inquestionavel em que as vaidades e ambicdes
pessoais se refletem no comportamento dos individuos e nas reagoes
emocionais dos que os rodeiam (MALINOWISKI, 2005, p. 55).

Durante toda a pesquisa seguimos as orientacGes de Malinowiski (2005) e de
outros autores, como Minayo et al (2019); Caprara e Landin (2008); Andrade e Maluf
(2014), da Mata (1978) e Geertz (1989). Buscamos a reconstrucdo tedrica das atividades
relacionais e tecnoldgicas por meio das observacbes, da conversa informal e de
entrevistas, tendo sempre em mente 0 objeto da investigacdo. Conduzimos todo o
processo com sensibilidade reflexiva e conexdo com os profissionais de saude, com as
criancas e seus familiares, valorizando a alteridade, a imersdo na realidade e a nas
experiéncias. Demos atencdo as inquietacdes pessoais, as falas, aos gestos e as expressdes
faciais e corporais. Adentramos e permanecemos em campo com cautela, com muita
atencdo para ndo confundir os dados da nossa propria subjetividade (embora saibamos
que isso seja impossivel) com a dos atores que compdem o universo da pesquisa. Fizemos
um diario de campo e nele descrevemos os achados, os sofrimentos, as emocdes e as
vivéncias que a pesquisa nos trazia, envolvendo-nos empaticamente (MINAYO et al,
2019) com a situacdo. “Vivéncia € o produto da reflexdo pessoal sobre a experiéncia”
(MINAYO 2019, p. 10). Prezamos pelo respeito, confianca e protecdo dos participantes.
Minayo (2008, p.277) ressalta que:
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“a atitude de observador cientifico consiste em colocar-se do ponto de
vista do grupo pesquisado, com respeito, empatia e insercdo, 0 mais
intima e mais intensamente possivel. Significa, por parte do pesquisador,
ter abertura para o grupo, sensibilidade para sua légica e para sua cultura,
lembrando-se de que a interacéo social faz parte da condicao e da situagédo
da pesquisa”

Foram cumpridas todas as exigéncias da Resolu¢do N.510 de 07 de abril de 2016
que regulamenta a Pesquisa em Ciéncias Humanas e Sociais. Foram respeitados 0s
principios da: autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia, justica e equidade. Foram
assegurados os direitos e deveres que dizem respeito aos participantes da pesquisa, a
comunidade cientifica e ao Estado (BRASIL, 2012). A pesquisa foi avaliada pelo Comité

de Etica em Pesquisa Institucional e aprovada sob o Parecer: 3.851.868.

O processo de pesquisa na enfermaria de pediatria

Antes da entrada no cenario que estudamos, houve um longo preparo académico
e pessoal. No processo da observacgdo participante é fundamental ter uma bagagem teorica
sobre o tema e hipGteses ou pressupostos que conduzam o pesquisador, levando-o ao que
Ihe é familiar e ao que lhe parece estranho. Esses pré-requisitos classicos ensinados por
Malinowski (2005) sdo basicos para que a realidade ndo seja reduzida a vivéncia do
pesquisador ou apenas a uma ilusdo da transparéncia, conforme palavras de Bourdieu
(1989).

No método etnografico, o que o pesquisador experimenta em campo também é
contemplado, pois essa vivéncia permite melhor compreender a légica que molda as
relacbes e a realidade que o afeta. Por isso, cada parte desta pesquisa foi vivida
intensamente, o que possibilitou o estabelecimento de uma relacdo de compromisso da
pesquisadora de campo com as pessoas que vivem ou frequentam a enfermaria de
pediatria. Ali, no decorrer do processo de observacdo e compartilhamento, a visdo sobre
os fatos, relacGes e percepcOes era paulatinamente elaborada e traduzida em conversas,
parcerias, elaboracdo de artigos, oferta de minicursos, lives e aulas. Em resumo, a
construcdo de dados se deu nas trocas, na tessitura de saberes estruturados, na valorizagéo
de saberes populares, de experiéncias e de vivéncias. Os momentos foram, entdo, de
partilha e de equilibrio entre a ciéncia, a assisténcia, a pesquisa e 0s conhecimentos da

vida cotidiana.
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Construcao dos dados: presenca, observacao e didlogo

A permanéncia no trabalho de campo na unidade de internacdo pediatrica
aconteceu de 22/03/2020 a 07/07/2020, em periodos diurnos e noturnos. Essa parte do
trabalho foi realizada por meio da presenca e de uma imersédo em tempo real na rotina da
enfermaria, recorrendo a conversas informais com as criangas que conseguiam se
comunicar verbalmente com os familiares e com os profissionais que assistiam aos
meninos e meninas internados. Esta foi uma parte do trabalho. A segunda consistiu em
entrevistas formais e semiestruturadas, realizadas com os profissionais de salde
envolvidos na Unidade Pediatrica, ambas as partes enriqueceram a compreensao € a
interpretacdo da realidade em estudo.

No decorrer da primeira parte, atencao especial foi dada aos comportamentos e as
inter-relacfes entre os profissionais e a crianca assistida; as passagens ou trocas de
plantdo; aos rounds™ multiprofissionais; e aos momentos de descontragdo desse grupo.
Construimos um roteiro que propunha, desde a observacao detalhada sobre a entrada e a
permanéncia da pesquisadora em campo, até a estratégia de execucdo da coleta e da
producdo de dados. Nesse roteiro foram pontuados alguns itens que consideravamos mais
relevantes para a pesquisa.

Na elaboracdo do projeto duas questdes ficaram claras: que a observacdo como
técnica de pesquisa seria fundamental nesse ambiente coletivo, onde todos sdo vistos e
ouvidos constantemente e quase ndo ha privacidade. No entanto, ser ouvido ndo significa
necessariamente ser escutado, visto, interpretado, acolhido e subjetivamente atendido.
Por isso seria importante aprofundar o olhar, por meio de um roteiro que nos orientasse.

Eis algumas questdes que levantamos: como os profissionais se apresentam a
crianca; como se da a interacdo entre a crianca hospitalizada e o profissional de salde;
como se realiza a interlocucédo para e durante a realizagdo de procedimentos que exigem
invasdo da privacidade (como é o caso do banho, da troca de fralda, dos cateterismos
vesicais, da coleta de urina e fezes, do exame fisico, e outros); como é feitaa comunicacao
com a crianga com comprometimentos neurologicos, limitacbes ou impossibilidade de

comunicacdo verbal e ndo verbal; quais as influéncias (positivas ou negativas) dos

H Round multiprofissional — reunido dos profissionais de salde para discussao dos casos clinicos
dos pacientes internados. Na enfermaria acontece geralmente por volta das 11:00h da manh4,
nos dias uteis. O contexto atual da crianca é apresentado e sd@o discutidas e decididas as
préximas condutas. O objetivo dessa estratégia € melhorar a assisténcia e unificar os saberes e
areas, para que a crianga seja assistida integralmente.
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equipamentos tecnologicos de suporte a vida e ao tratamento, na comunicacgéo entre a
crianga e profissionais e na interpretacdo e atencdo a sua subjetividade; quais as respostas
dos profissionais de salde as demandas subjetivas da crianga, como medos, desejos,
angustias, perturbac@es, insegurancas, desespero, desanimo, saudades, vergonha, apego,
vontades, e outros, expressas no decorrer do atendimento; se hd discussao entre 0s
profissionais de satde (informal ou no round) sobre os aspectos subjetivos da crianca
hospitalizada; como o familiar ou acompanhante participa do processo de atendimento
integral a crianca na enfermaria; como os profissionais de salde se relacionam com as
criancas que estdo em situacGes-limite de sofrimento e dor e como isso os afeta e que
suporte lhes é oferecido?

Todos os espagos pertencentes a enfermaria da pediatria ou a ela relacionados
(boxes onde ficam os leitos, posto de enfermagem, sala de preparo de medicacéo, sala de
admissdo de pacientes, copa, sala dos profissionais) foram observados. A possibilidade
de ocupar qualquer lugar no ambiente e a qualquer momento, foi preciosa. Algumas vezes
foi possivel acessar pequenos fragmentos de historias, como por exemplo o da submissédo
de determinada crianca a um procedimento doloroso ou a um banho. Em outras ocasides,
conseguiamos perceber certa coincidéncia entre a percepcdo da méae e dos profissionais
com o que era conversado ou dito sobre ela no round multiprofissional. O método de
observacao foi enriquecido pelas conversas informais. As interacdes aconteceram o
tempo todo.

As conversas com os profissionais da unidade ocorreram com bastante
naturalidade, permearam espacos privados e coletivos, como beira do leito infantil,
corredores, posto de enfermagem, sala de equipe, copa e até o quarto de descanso dos
profissionais de enfermagem. Da parte deles houve disposicao e abertura para dialogos
sobre a tematica em foco, mesmo quando se expunham fragilidades, sofrimentos e
insegurancas no trabalho de cuidar das criangas hospitalizadas. O olhar sobre as diferentes
posicOes e necessidades dos envolvidos em atender as criangas foi peca fundamental para
a compreensdo e a analise do contexto hospitalar e da contribuig&o individual e coletiva
gue juntam experiéncias e vivéncias.

Igualmente, houve muitas conversas com as mées que acompanhavam seus filhos
internados. Foram dialogos intensos, elas expressaram abertamente suas angustias e
posicionamentos. O fato de ndo serem confrontadas com uma entrevista formal e de
conviverem com a pesquisadora no decorrer das internacGes propiciou certo grau de

intimidade e de liberdade para falarem, num contato mais livre, olho no olho. Elas
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mencionaram particularmente as circunstancias em que cuidavam de seus filhos, como os
observavam dormindo ou como viam os procedimentos e 0s encontros nas areas comuns
da enfermaria. Todas as observagdes e detalhes das conversas foram registrados no diario
de campo, sendo as anotacdes realizadas imediatamente apds as observacBes ou assim
que possivel, para que se mantivesse viva a cena dos encontros nos seus mais ricos
detalhes.

A segunda parte, que ocorreu concomitante a observacao, consistiu em entrevistas
semiestruturadas realizadas com sete profissionais de salde. Havia intencdo de
diversificar as categorias profissionais, porém os contatos acabaram acontecendo de
forma espontanea e complementar as observacgdes, de forma que todos os convidados
aceitaram participar do encontro.

Os encontros ocorreram entre 23/04/2020 e 07/07/2020. Foram entrevistados
profissionais das seguintes categorias: (0s nomes deles sdo ficticios).

Maicon - técnico de enfermagem;

Alice — fisioterapeuta;

Paula — técnica de enfermagem;

Sol — enfermeira (residente do 2° ano);

Laura — nutricionista;

Vitdria — médica;

Lana — enfermeira.

As entrevistas aconteceram em diferentes locais como a copa, a sala da chefiae o
quarto de descanso da enfermagem. Usamos o ambiente que estivesse disponivel e
permitisse 0 méaximo de privacidade, num tempo que variou entre 17 e 28 minutos,
segundo as possibilidades e caracteristicas dos participantes. Os encontros foram muito
agradaveis, e os interlocutores se mostraram bastante concentrados, disponiveis e a
vontade. As falas fluiram com leveza e, em alguns momentos, com emocdo. Uma
participante chorou no final da entrevista e do seguinte questionamento: “o encontro, € o
relacionamento com as criangas que vocé atende ou cuida j& a levaram a refletir sobre
aspectos subjetivos da sua propria vida? Se sim, vocé pode me falar sobre isso?”
Vivenciamos um momento singular de introspeccao e reflexao, em que a pessoa descrevia
sua interacdo com uma crianca especifica, envolvendo questfes relacionada a amor,
cuidado, falta de fé, desesperancga, limites da vida, despedida, impacto e superacdo da

morte.
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O roteiro de entrevista foi composto por uma ficha de identificacao e por questdes
que consideravamos importante evocar num profissional de salde, como: se considera
que contempla a subjetividade da crianca durante os atendimentos; se vé o uso das
tecnologias duras (equipamentos tecnologicos) na assisténcia a crianca hospitalizada
como desafio ou beneficio no sentido relacional, de compreensdo e atencdo a
subjetividade; como estabelece relacbes terapéuticas com criangas cronicamente
adoecidas que dependem de tecnologia para sobreviver; como se comunica com criangas
com déficit neurologico e com limitagdes ou impossibilidades para se expressar; que
estratégias usa para construir uma relacdo de confianca com a crianca da qual cuida; se
acha que a presenca do familiar/acompanhante interfere nos processos intersubjetivos
dele com a crianca; se considera que, de modo geral, a crianga é atendida de forma integral
na enfermaria; se o relacionamento e o encontro com a crianca que ele atende ou cuida ja
o levou a refletir sobre os aspectos subjetivos de sua prépria vida; se encontra desafios no
trabalho na enfermaria de pediatria?

Para o entendimento do que iamos absorvendo na enfermaria, utilizamos dois
principios da hermenéutica de Gadamer (1999). O primeiro é que compreender € se
colocar no lugar do outro; e o segundo, diz respeito ao fato da impossibilidade de total
transparéncia tanto do interlocutor como do pesquisador, 0 que exigiu uma busca mais
ampliada da questdo em analise. Da mesma forma, absorvemos a visdo dialética de
Habermas (1987), segundo o qual, quem compreende também pode criticar. Assim, a
critica faz parte do entendimento num universo em que somos atravessados pela cultura
de poder, de dominacéo e pela reverberacdo dos efeitos desses elementos na linguagem.
Portanto os sentidos emitidos pelos entrevistados sdo marcados por determinadas
relevancias, interesses, contradicGes, ditos e ndo ditos.

A hermenéutica ocupa-se da arte de compreender textos (biografia,
narrativa, entrevista, documento, livro, artigo, dentre outros) e o exercicio
dialético considera como fundamento da comunicacdo as relagdes sociais
historicamente dindmicas, antagbnicas e contraditdrias entre classes,
grupos e culturas (MINAYO, 2008, p. 328 e 347).

A producdo do conhecimento nesse cenario possibilitou a articulagéo das relagoes,
dos comportamentos e expressdes de linguagem com suas riquezas e contradic¢des. O foco
das conversas foi a busca de entendimento da vida da crianga hospitalizada sob as
condigdes diversas vezes descritas, e como conviver com elas, tratar delas e cuida-las

impacta a subjetividade do profissional de saude.
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Os dados empiricos recolhidos na observacéo e nas entrevistas foram tratados em
sua potencialidade de representar a realidade social. Em seguida, eles foram confrontados
com estudos teoricos, mostrando que o caso estudado faz parte de um universo que
carrega a mesma carga de humanidade e de exigéncias de conhecimento e de empatia.

Nos préximos capitulos apresentaremos o0 espaco estudado, os profissionais e

alguns fragmentos de vida da crianga hospitalizada.
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Capitulo 4

A ENFERMARIA PEDIATRICA: ESTRUTURA FISICA, ATORES E ROTINAS

Uma enfermaria, espaco em que muitas vidas desabrocham, inUmeras criancas
dao seus primeiros passos e, também, seus Ultimos suspiros. Espaco que representa a casa
para muitas delas por longo periodo, para outras, durante a vida toda. Eventualmente, até
mesmo as mais grandinhas, com dois ou trés aninhos, conhecem a finitude da vida antes
de saber 0 que é o mundo fora do hospital.

Neste capitulo, falamos da estrutura fisica da enfermaria e de todos os atores e
rotinas ai vivenciadas, pois é nesse universo que muitas vidas infantis desabrocham e

fenecem.

A Estrutura fisica

A enfermaria fica no quarto andar do hospital materno infantil. Sua estrutura
arquitetonica € antiga e adaptada, pois originalmente foi um hotel. Ao longo de quase
uma centena de anos o edificio passou por transformacdes e adequacdes e certamente ndo
possui um ambiente ideal e confortdvel para criancas em regime de internacdo
prolongada. Os espacos sdo assim divididos: sala de espera, posto de enfermagem, leitos
(distribuidos em sete boxes com parte de madeira e parte de vidro, com duas camas em
cada, no fundo hd um espaco maior com quatro leitos divididos por cortinas), sala de
admissao, sala de medicacdo, sala de expurgo, banheiro para uso das criancas, area para
estoque de material, corredor, sala da coordenacao, sala de equipe, quarto de plantonistas
de enfermagem, quarto de plantonistas médicos, copa e dois banheiros para uso dos
profissionais.

Para as criancas e familiares que permanecem meses ou anos hospitalizadas
algumas caracteristicas que faltam a essa enfermaria podem fazer muita diferenca, como
por exemplo: amplitude, vista para o ambiente externo, espaco para atividades ludicas,
poltronas mais confortaveis ou sofa-cama para os acompanhantes, sala de entretenimento
com televisdo e videoteca. No hospital ha alguns espacos com brinquedos, porem,
destinados as criancas que recebem atendimento ambulatorial. As atividades ludicas para

as internadas na enfermaria s&o realizadas no proprio leito.
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Embora, arquitetonicamente, os ambientes da enfermaria ndo sejam os ideais,
existe um esforco da gestdo para atender as necessidades bésicas das criangas, dos
profissionais de salide e dos acompanhantes. E possivel que todo o processo de
internacdo, desde a admissdo até a alta, aconteca dentro das normas de biosseguranca,
apesar de ainda haver caréncia de adequacdes e reparos na estrutura fisica da unidade.

A dependéncia permanente de ventilagdo mecanica, as infusdes continuas de

nutricdo parenteral total, a extrema fragilidade 6ssea, sdo exemplos de situa¢fes em que
a crianca fica restrita ao leito, tornando inviaveis até breves passeios pelo corredor ou
pelo patio do hospital.
Algumas estratégias podem funcionar como pontes de acesso entre 0s mundos para
algumas criancas, mas ndo sdo possiveis para todas. As reflexdes e didlogos sobre as
possibilidades de adaptacdo de ambientes e alguma flexibilidade para promover a
mobilidade dos pacientes ocorrem e sdo muito importantes.

Os hospitais séo locais naturalmente cheios de regras, de cuidados, visando a
prevencdo de contaminacdo e de acidentes, contudo, para além das normas, ha a
sobrecarga de trabalho dos profissionais ou alguns automatismos que impedem ideias
simples, criativas e passiveis de serem realizadas. A falta de reflexdo que naturaliza as
situacdes também bloqueia propostas que poderiam suavizar o sofrimento causado pelas
privacdes inerentes a internacdo e a restricao ao leito. Um breve passeio ou uma descida
para o chdo (com os devidos cuidados de protecdo microbioldgica e de queda) podem
propiciar um momento de alegria, conquista e de salto na motivacao e na satisfacdo para
a criancga e para o seu familiar.

Eventualmente, as fisioterapeutas levam algumas das criangas com fibrose cistica
para uma caminhada até o patio do hospital. Nesses casos, a caminhada tem finalidade
terapéutica para o corpo e acaba fazendo bem, também, para a mente. As criangas voltam
mais felizes para o leito. Algumas maes, das que estdo com quadro clinico estavel e em
periodo de internacdo longo, as vezes pedem permissdo para os profissionais de saude
para darem “uma voltinha” no corredor ou no patio com o seu filho. Geralmente essa
permissao Ihes é dada, desde que seja apenas pelo corredor e pelo patio. Elas ndo podem,
por exemplo, levar as criancas até o refeitorio onde fazem suas refeicGes.

Ha um filme “A janela do hospital”, dirigido por Alexander Soskin (2012) que
mostra com muita delicadeza a importancia e a influéncia das cores do mundo externo na
vida de quem esté hospitalizado. A conexdo com o mundo fora da enfermaria, mesmo

que ainda no ambiente hospitalar (corredor ou patio, por exemplo), pode ter muito
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significado para a crianga que se encontra aprisionada no berco ou na cama. Uma voltinha
rpida pode equivaler a um passeio, a uma reenergizagdo, a um relaxamento, a um
aprendizado, a um desbravamento do universo de cores, temperaturas e dimensdes muito
diferentes da enfermaria.

Da mesma forma como associamos conforto, entrada de sol, luminosidade e
ventilagdo numa casa, é importante pensar-se nessas caracteristicas também para o
hospital, dentro das possibilidades da instituicéo, é claro.

A humanizacao do ambiente hospitalar engloba a questdo do ambiente fisico, que
contribui com a personalizacdo do individuo internado. A proposta e iniciativa de
modificagdo do ambiente hospitalar e da forma de atendimento, comegou a acontecer a
partir dos anos 1970, em contraposi¢cdo a uma medicina tecnoldgica, que trouxe uma
proposta de personalizacdo do doente internado em hospitais. Essa ideia nasceu nos
Estados Unidos, por meio de iniciativas como a de Patch Adams (fundador de uma
organizagao ndo governamental para criangas enfermas), que modificou o ambiente e a
forma de atendimento em sua instituicdo. Essa filosofia foi se espalhando por outros
paises, com a cria¢do de novas organizacoes, filiais da Fundacdo Patch Adams que focava
em intervencdes nos ambientes hospitalares e no treinamento das equipes. A partir de
2000 o Programa de Humanizacao desenvolveu diversos projetos voltados para melhorar
0 ambiente institucional e a personalizagédo do espaco ocupado pelo paciente (MENEZES,
2004).

A estrutura da enfermaria por nos estudada ainda carece de modificacdes e de
atividades que contribuam com a personalizagédo das criancas internadas. Como veremos
no item a seguir, embora ndo seja uma enfermaria destinada a cuidados paliativos', ha
uma diversidade muito grande nos quadros clinicos, diagnésticos e progndsticos das
criangas. Algumas sdo muito comprometidas clinicamente e precisam de mais
investimento humano e tecnologico que as outras para ter “o0_minimo” de suas
necessidades atendidas. Fizemos questdo de sublinhar o termo “o minimo” porque a
realidade é dura, as vezes as interagdes sdo poucas, as vezes sdo ausentes e ha uma
fronteira muito grande para se chegar, de fato, a interpretar as necessidades das criangas.

Embora saibamos que ndo seria possivel a nenhuma instituicao pablica brasileira atender

I Cuidados Paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a
melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doenca que ameace a vida, por
meio da prevencdo e alivio do sofrimento, por meio de identificacdo precoce, avaliacdo impecavel e
tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais” (WHO, 2002).



57

a todas as necessidades e desejos das criancas brasileiras presas em suas graves condi¢des
de saude, mas é preciso melhorar.

Esses pequenos (e seus acompanhantes) vivenciam limites extremos e
potencialidades de vida e morte em um box compartilhado e muito exiguo. Ambiente,
teto, parede, cartazes, informes, brinquedos pendurados ou espalhados no leito,
equipamentos médicos, espaco, temperatura, barulho, luminosidade séo, nesse ambiente,
uma rotina de 24 horas por dia, 7 dias na semana. Para alguns s&o meses, ou anos, ou a
vida inteira.

Olhar para essa estrutura, interpretar e sentir a dindmica da vida que acontece ali,
no meio de tantas coisas e tantas pessoas (pacientes, acompanhantes, trabalhadores), nos
sensibilizou e nos deixou com os sentidos mais agugados para reconhecer a necessidade

de dialogo, escuta qualificada, acolhimento, transformac6es e adequacdes no ambiente.

Criancas, os principais atores

Os principais atores da enfermaria séo as criangas e 0s adolescentes internados,
aos quais dedicamos um olhar descritivo. Suas idades variam de meses a 18 anos (17
anos, 11 meses e 29 dias). As razdes de suas internagdes séo diversas, como por exemplo:
necessidade de terapia medicamentosa ou de oxigenioterapia, dependéncia tecnoldgica,
instabilidade clinica, investigacdo de sindromes, dentre outras. Eram poucos 0s
adolescentes que permaneciam internados no momento do estudo e considerados “da
casa”, por terem doenga cronica ¢ ali se tratarem desde a primeira infancia. Quando
completam 18 anos, sdo transferidos para outro hospital que atenda adultos, para dar
continuidade ao tratamento.

Logo que se entra na enfermaria, é possivel ver as criangas nos leitos, que sdo
bercos ou camas. Como ja descrito, parte dos boxes € de vidro e as portas ficam abertas.
Mesmo as pessoas que ndo sdo da assisténcia, visualizam as criangas e Sseus
acompanhantes (que ficam numa poltrona acolchoada ao lado do leito) e tudo o que com
elas é realizado. Ha diversidade nas patologias, nas fases da vida, no tempo de internacéo,
no potencial de crescimento e desenvolvimento, nas questdes sociais, familiares e
culturais e na aparéncia fisica.

A observagdo e o conhecimento dos meninos e meninas internados sdo uma
oportunidade para a desconstrucdo dos padrdes a que estamos habituados ou dos que

aprendemos nos livros de anatomia e fisiologia. Muitos dos pequenos que tém
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malformacdo genética ou sindrome fetal apresentam singularidades funcionais ou
estruturais em seus corpinhos. Eles passam por processos de adaptacao fisica, de suas
mentes e emogdes no enfrentamento das adversidades inerentes ao quadro de suas
comorbidades.

Uma parte dos que estavam internados na enfermaria na fase do nosso estudo
havia iniciado a trajetéria terapéutica ainda muito pequenos, por motivo de doenca
preexistente ou acidente doméstico, mas ja teve experiéncia de vida extra-hospitalar,
mesmo que com algumas restricdes e muitos cuidados. Outra parte nasceu nesse hospital
e, desde entdo, tem o diagndstico de malformacao no periodo gestacional. A instituicdo
tem recursos tecnolégicos e humanos para receber essas criancgas, inclusive para que
saiam do ventre materno e sejam encaminhadas diretamente para o centro cirurgico,
guando necessario.

Num primeiro momento, o olhar para essas criangas costuma ser de muito
estranhamento. Mesmo os profissionais de saude, costumam ser impactados quando
entram nessa enfermaria pela primeira vez. Vitdria, uma médica, com vivéncia
profissional como residente na instituicdo de 2001 a 2004 e servidora, desde 2006, na
enfermaria de pediatria, nos falou em entrevista, quando questionada se a experiéncia
profissional a fazia interpretar de forma diferente, comparada a quando comecou a
trabalhar nessa area, a situacdo das criangas com doencas cronicas e dependentes de

tecnologia:

“Sem duvida. O inicio, e eu percebo que isso ¢ muito parecido com os residentes
gue entram anualmente aqui, o inicio é assustador. Entrar nesse hospital e
examinar... [situacdo muito dura]. Normalmente a gente entende que vai cuidar
de criangas que s@o bebés lindos, fofos, fazer puericultura. Lindos fisicamente
falando, né? Gordinhos, sorridentes, que vém para uma consulta e fazer exame
fisico normal, lindo nesse sentido. Entdo, no adoecimento crbnico, o tempo é
revelador. O tempo faz diferenca para cuidar dessas crian¢as. Quem chega agora
tem muito menos capacidade de compreensdo da dimensdo da doenca na vida
daquela pessoa do que quem j& trabalha com essa crianga, com esse tipo de
crianga ha mais tempo. Isso faz muita diferenca.” (Vitdria, 05/05/2020)

As criancas cuidadas na enfermaria no periodo possuiam peculiaridades, aparentes
ou ndo, pela especificidade dos quadros clinicos. As patologias pelas quais estavam
internadas no periodo do estudo, como apresentado no primeiro capitulo, eram: Doenca
de Pompe; Citomegalovirus congénito; Sindrome  megabexiga-microcélon-

hipomotilidade intestinal; sequela de acidente vascular encefalico; esofagite quimica;
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encefalopatia epiléptica; Sindrome de Townes Brockes; ma formacgdo cardiaca;
pneumonia; Sindrome de Dandy-Walker; hidrocefalia; amiotrofia muscular espinhal tipo
1; intestino curto; fistula enterocutdnea de alto débito; fibrose cistica; bronquiolite;
doenca pulmonar crénica (deficiéncia de surfactante + pneumotorax de repeticéo); sepse
neonatal tardia; acidose metabdlica; desnutricdo; erro inato do metabolismo; pénfigo
bolhoso; cetoacidose diabética; psoriase; broncodisplasia pulmonar; pré-afogamento
(com sequelas); osteogénese imperfeita; volvo intestinal; artrogripose; convulsédo de
dificil controle; lipofuscinose. Havia ainda uma em fase de investigacdo de sindrome
genética e uma com diagnostico de prematuridade extrema.

Muitas das patologias citadas causam graves comprometimentos no corpo e na
mente, influenciando no desempenho natural das funcdes basicas a manutencdo do
desempenho espontaneo dos 6rgaos e sistemas. Por iSso, esses pequenos seres precisaram
e precisam de interferéncia humana e suporte tecnologico para viver. Sdo exemplos de
interferéncias e suportes: cirurgias, implantacdo de dispositivos como valvulas e
cateteres, abertura de orificios para comunicac¢do do meio interno do corpo com 0 meio
externo (traqueostomia, gastrostomia, colostomia, cecostomia, cistostomia), puncdes
venosas e arteriais, curativos e outros. A atuacdo dos profissionais de salde é
indispensavel durante todo o periodo de internacdo. Eles sdo os operadores dos
procedimentos técnicos, dos equipamentos tecnoldgicos (instalagcdo, configuracdo e
manuseio) e atuam de forma crucial no campo relacional. Eles fazem a ponte entre a
tecnologia dura e a humanizacdo, criando um espaco capaz de auxiliar a metabolizacdo
da experiéncia dificil que uma internacéo longa promove.

Para algumas criancas, 0s aparelhos de suporte ventilatério, cough assist, rede de
vacuo para aspiracdo e oxigenioterapia, sao indispensaveis. Outros aparatos tecnologicos
s&o usados para propiciar a precisdo de infusdes parenterais e enterais, exposi¢ao continua
de parametros como saturacao de oxigénio e batimentos cardiacos por minutos, assim por
diante.

Quando Vitoria falou do perfil da crianga que pensava estar destinada a cuidar no
inicio de sua atuacdo profissional, ela citou as caracteristicas ideais esperadas. Esses
atributos ndo estdo presentes na maioria das criangas internadas, gerando impacto no
profissional e nos demais que adentram o setor pela primeira vez. O olhar qualificado, a
interpretacdo e a atencédo a crianga com condi¢cdo complexa de saude abarcam o corpo, 0s
aparelhos de que ela precisa e utiliza e o suporte relacional. Dizemos que abarca os

aparelhos porque ha casos em que as criangas ndo conseguem se expressar ou “se fazerem
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entendidas” por sons ou movimentos e parte da sua subjetividade € interpretada por
parametros lidos em monitores.

Nos corpos de muitos desses pequenos, marcas fisicas sdo visiveis: as naturais da
doenca e as realizadas pelos profissionais (via cirurgias e procedimentos). Os
equipamentos que ddo suporte para respiracdo, infusdes e monitoramento que ficam
acoplados as criangas também chamam a atencgdo, pelo visual, pelo grau de invasdo e de
aprisionamento dos movimentos infantis. Seguem alguns casos, para exemplificar:

e Gabriel, dois anos de idade, sempre hospitalizado. Diagnostico: citomegalovirus
congénito, sindrome megabexiga, microcdlon, hipomotilidade intestinal e sequela
de acidente vascular encefélico. E dependente de nutricdo parenteral total, tem
traqueostomia, gastrostomia, cecostomia e cateter semi-implantado. (Diério de
campo, 15/05/2020)

e Caio tem um ano de idade. Diagnostico de Sindrome de Dandy Walker,
hidrocefalia. Usa DVP (derivagdo ventriculo-peritoneal, que € um sistema de
drenagem de liquor da cavidade ventricular para a peritoneal), estd com sonda
nasoenteral e acesso venoso periférico na veia jugular esquerda. (Diario de campo,
15/04/2021)

e Alexandre tem 1 ano de idade. Diagndstico de osteogénese’ imperfeita e
artrogriposeX. Tem traqueostomia, faz uso de suporte ventilatdrio alternado entre
bipap e macro nebulizagdo, tem gastrostomia. (Diario de campo, 26/06/2020)
Imersos nesse contexto complexo e desafiador, os pequenos sobreviventes vao se

moldando e se constituindo. Naquele local e acoplados aos aparelhos, eles dormem e
acordam, sdo publicamente banhados, alimentados, examinados e cuidados. Os desfechos
variam. Alguns passam a ter suas vidas muito proximas a existéncia comum, com alta
hospitalar, volta ao domicilio, ainda que com certo grau de dependéncia tecnoldgica e
profissional; outros ficam acamados, mas reduzem muito a dependéncia tecnoldgica;
outros ainda, permanecem acamados e com dependéncia tecnologica por anos e
provavelmente para sempre. Muitos fenecem.

A aposta pela ndo dependéncia tecnoldgica, na enfermaria é diaria e permanente.

Os movimentos, a respiracdo em ar ambiente, a alimentacdo por via oral, as eliminacGes

J Osteogénese imperfeita — chamada também de “ossos de vidro”. Causada por genes defeituosos que
afetam a producdo de colageno, tendo como marcante caracteristica a fragilidade dssea.

K Artrogripose — causa limitagdo do movimento articular e menor forga muscular devido a malformacao
das articulacdes.
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de diurese e fezes, o ganho de peso, podem parecer fenbmenos simples, mas nesse
ambiente, tais funcbes e conquistas que parecem minimas, simbolizam sucesso
terapéutico, possibilidade de alta hospitalar, cirurgias evitadas e até outro percurso de
vida.

Canguilhen (2011, p. 129) diz que “o contetido do estado patoldgico ndo pode ser
deduzido — exceto pela diferenca de formato — do contetdo da saude: a doenga ndo é uma
variagio da dimenséo da saude; ela ¢ uma nova dimensao da vida”. E nessa perspectiva
que as criancas com condi¢Bes complexas de saude parecem se espelhar, buscando,

conscientemente ou ndo, novas dimensodes e formas de viver.

Os profissionais atuantes

O corpo de trabalhadores que atuam na enfermaria é composto por médicos,
enfermeiros, técnicos de enfermagem e pessoal dos servigos gerais, presentes em tempo
integral; e por fisioterapeutas, fonoaudiologos, nutricionistas, terapeutas ocupacionais,
assistentes sociais e auxiliares de servicos hospitalares, atuando em periodo parcial. Ndo
ha atendimento de rotina oferecido por psicélogos na enfermaria. Eles sdo chamados
quando necessario. Fazem parte desse conjunto, residentes do primeiro e do segundo ano
de enfermagem pediatrica, residéncia multiprofissional (farmécia, fisioterapia,
fonoaudiologia, nutricdo, psicologia, servico social e terapia ocupacional) e residéncia
médica em pediatria. A distribuicdo desse grupo é feita de acordo com o esquema de
rodizio anual estabelecido pelos coordenadores dos cursos e por escalas organizadas pelos
preceptores dos setores.

A maioria dos pacientes fica com acompanhante, sendo mais frequente a presenca
das méaes. No periodo em que realizamos o estudo, elas representavam 85,61%, 0s pais
3,60%, os padrastos 0,72%, os avos 1,44%, tias 0,72%. Havia 7,91% das criancas que
estavam desacompanhadas. Sete criangas permaneceram internadas na enfermaria
durante todo o tempo do estudo e, entre as demais, houve rotatividade.

N&o da para deixar de sinalizar que esses nimeros mostram dados relevantes da
vida das criangas e de suas familias, no que tange a presenca e ao apoio para elas e para
Seus responsaveis.

Durante o periodo que durou o trabalho de campo na enfermaria, quem
permaneceu a maior parte do tempo desacompanhada foi uma menina ativa, de dois anos

de idade, tragueostomizada, gastrostomizada, dependente de suporte ventilatorio e
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monitorada em tempo integral. Em fase de desenvolvimento, aprendia a se levantar, a se
virar, a se comunicar e a interagir. Com muita frequéncia desconectava os aparelhos
(parecendo querer chamar atengéo para que alguém fosse até ela e Ihe fizesse companhia),
0 que interferia no seu quadro clinico e a expunha a outros riscos. A saturacdo caia
(ficando abaixo do recomendado), havia risco de saida da canula da traqueostomia, risco
de lesdo na regido do Ostio da gastrostomia, retirada da sonda ou do botton da
gastrostomia, dentre outros riscos.

A crianca que permaneceu parte do tempo desacompanhada tinha 11 anos e nédo
era ativa. No inicio da pesquisa, observamos que ela ainda movia discretamente o
antebraco e a mao esquerda. No final do estudo, constatamos que esses movimentos ja
haviam sido perdidos. Ela movia os olhos e, discretamente, os labios. N&o conseguia
emitir sons, seu padrdo respiratério era mantido por aparelho ventilatorio e néo tinha
reflexo de tosse. De seis em seis horas, um profissional de enfermagem fazia o Cough
Assist (simulacdo de tosse real através de um aparelho, conectado a cénula de
tragueostomia, para eliminacdo das secrecdes respiratorias). A eliminagdo da diurese era
por vesicostomia. Seu corpo estava cheio de limitacdes, mas sua mente se manifestava
inteiramente sd. Sentia medo, vergonha, saudade, raiva, tristeza, alegria, emocao, embora
a comunicacdo fosse extremamente limitada e restrita a discretos movimentos labiais,
olhares e lagrimas. Ela ndo sorria abertamente. S6 quem a conhecia muito intimamente
percebia seu sorriso.

Por ser uma enfermaria que atende criancas e adolescentes com quadros crénicos
de saude, as limitagOes extremas sdo muito comuns, embora saibamos que ndo ha um
padrdo para 0s corpos e nem para as mentes. Descobrimos nesse universo peculiar que
cada crianca precisa ser cautelosamente observada, sentida, desvendada, conhecida e
compreendida para ser mais bem cuidada.

Na enfermaria, o fluxo de pessoas € intenso, principalmente na parte da manha.
H& muito barulho (conversas, ruidos dos aparelhos, luminosidade, intensa rotina de
atendimentos multiprofissionais). Os turnos da tarde e da noite sdo mais tranquilos. A
noite, permanecem na unidade apenas os profissionais considerados essenciais para a
assisténcia: enfermeiros e técnicos de enfermagem, uma equipe composta por um médico

contratado’ e por médicos residentes e profissionais de servigos gerais, em regra, duas

- O médico contratado foi via edital e processo seletivo, devido a pandemia de Covid 19. Teoricamente, é
temporario. Ndo é comum ter médico, além dos residentes, especificamente na enfermaria, no periodo
noturno.
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mulheres. N&o é comum ter médico do staff no periodo noturno. Na auséncia dele, quando
ha casos graves ou intercorréncias que os residentes ndo conseguem resolver, é chamado
um médico da Unidade Intermediéria ou da Unidade de Pacientes Graves.

As funcdes e rotinas de cada categoria profissional se dao da seguinte forma:

Medicos: a troca de plantdo é feita as 8:00h. Séo passadas as informacdes basicas
sobre os pacientes (quadro clinico, alteragdo de condutas, pendéncias etc.). E feita uma
escala de distribuigéo dos pacientes que ficam sob a responsabilidade de cada residente.
Geralmente os residentes do primeiro ano sdo colocados com as criangas mais estaveis e
internadas ha bastante tempo. Os residentes do segundo ano cuidam das que estdo com
quadros mais complexos e precisam de mais expertise para atuar. Cada um faz o exame
fisico da crianca ou do adolescente para o qual foi escalado. Revé as prescri¢cbes médicas,
as atualiza no computador, imprime duas vias, as entrega para a equipe de enfermagem
que faz o aprazamento (estabelecimento do horério de administracdo das medicaces e
de realizacdo dos procedimentos). Uma via fica no posto de enfermagem, servindo de
guia para a realizacéo do tratamento e dos cuidados durante toda a vigéncia de um plantéo.
E a outra segue para a farmacia para que sejam liberadas as medicag6es prescritas.

Os médicos realizam também os seguintes procedimentos: troca do BIPAP para
cateter nasal ou macronebulizacdo (no caso dos que usam um tipo de dispositivo como
suporte respiratorio durante o dia e outro a noite); coleta de sangue arterial quando
necessario, admissao e alta; acompanhamento dos pacientes quando vao realizar exames
em outro andar do hospital; solicitacdo de exames e avaliacdo dos resultado; troca de
canula de tragueostomia; atendimentos devido a intercorréncias ou sempre que solicitados
por pacientes, acompanhantes ou demais membros da equipe de salde.

Enfermeiras — atuam como lideres da equipe de enfermagem e fazem os cuidados
mais complexos de competéncia da categoria. O comum na unidade é ter pelo menos uma
nos plantdes diurno e noturno. Ha uma diferenca no quantitativo de enfermeiros durante
a semana e final de semana.

Durante todos os dias hd uma enfermeira plantonista responsavel por realizar os
procedimentos mais complexos como: inser¢do de PICC/cateter central de insercdo
periférica; ativacdo e desativacdo de cateter semi-implantado; instalagdo de NPT
(nutricdo parenteral total); curativos de acessos venosos profundos ou PICC; recolocacao
de sonda ou do botton via GTT quando esses saem acidentalmente; insercdo de sonda
nasoenteral ou nasogéstrica; cateterismo vesical de demora ou de alivio; curativos de

les6es mais profundas; aprazamento da prescricdo médica e outros. Essa profissional faz
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a escala dos técnicos de enfermagem, distribuindo-os como responsaveis por oferecer
cuidados diretos, desde os mais dificeis aos mais simples, e pelas anota¢des sobre o
quadro clinico e os sinais vitais e sobre outros procedimentos realizados, 0 que nessa
unidade é chamado pela equipe de “evolugio de enfermagem” M.

Quando hé intercorréncias, problemas, conflitos ou davidas por parte dos técnicos
de enfermagem, a enfermeira que esté a frente conduz as solucdes.

Durante a semana ha uma enfermeira chefe responsavel por fazer a escala mensal
de plantdes da enfermagem, atua eventualmente na assisténcia (quando é necessaria a
insercdo de PICC/cateter central de insercdo periférica, puncdes venosas de criancas
acesso muito dificil por conta da clinica, por exemplo), participa dos rounds
multiprofissionais, faz preceptoria de residentes de enfermagem, participa das reunies
pertinentes aos assuntos da enfermaria e do colegiado institucional. Ha também
enfermeiras residentes de enfermagem em pediatria, do primeiro e do segundo ano (R1 e
R2). Em geral esse é um seguimento profissional muito atuante na assisténcia, na
supervisao e na chefia dos plantdes.

Nos finais de semana e feriados, geralmente, sé permanece na localidade a
enfermeira plantonista e eventualmente, algum residente.

Técnicos de enfermagem — sdo os profissionais mais ativos no setor, devido a

enorme demanda de procedimentos que lhes cabem, seja em diversidade, seja pela
repeticdo. Até no momento de troca e passagem de plantdo, momento em que uma equipe
se retira e outra assume, a primeira relata para a que estad chegando o quadro clinico dos
pacientes, as intercorréncias e o fluxo do trabalho. Os técnicos de enfermagem precisam
estar sempre disponiveis para as demandas que surgem. Por exemplo: aspiracdo de
traqueostomia e vias aéreas superiores; reconexdo de aparelhos como BIPAP;
reposicionamento de pacientes que se enrolam nos equipos e fios do oximetro; troca de
hidratacOes venosas ou de dieta enteral que acabam naquele momento; retirada de acessos
venosos ndo pervios e outros. O técnico de enfermagem é, portanto, o profissional mais

proximo da crianca e de suas familias, por estar presente por tempo ininterrupto no setor

M “Evolucdo de Enfermagem € uma atribuicéo privativa do enfermeiro, além de se constituir em um dever,
de acordo com o Codigo de Etica e demais legislagdes pertinentes. E um dos componentes do Processo de
Enfermagem. Para a efetivacdo deste o enfermeiro necessita reunir dados sobre as condi¢des anteriores e
atuais do paciente e familia para mediante analise, emitir um julgamento; mudancas para piora ou melhora
do quadro, manutengdo das situagdes ou surgimento de novos problemas.” (Guia de recomendagdes para
registro de enfermagem no prontuario do paciente e outros documentos de enfermagem — Cofen — 2015)
Link: http://www.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2016/08/Guia-de-Recomenda%C3%A7%C3%B5es-
CTLN-Vers%C3%A30-Web.pdf



http://www.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2016/08/Guia-de-Recomenda%C3%A7%C3%B5es-CTLN-Vers%C3%A3o-Web.pdf
http://www.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2016/08/Guia-de-Recomenda%C3%A7%C3%B5es-CTLN-Vers%C3%A3o-Web.pdf
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e por suas atribuigdes demandarem muito contato com elas. Suas atividades séo descritas
a seguir, com especial atencdo para o banho que constitui um dos momentos mais
especiais de cuidado e de interacao.

Embora ndo prescritivo, o banho ocorre sempre na parte da manh&, num momento
que abarca exame fisico, higienizacdo corporal, troca de curativos e fixacoes, rodizio do
local do sensor do oximetro, aspiragdo de tragqueostomia e vias aéreas superiores. A
maioria das criangas toma banho no leito, sendo usadas bacias de inox ou algodéo
enxarcado. As que tém condicdes de se locomover até o banheiro tomam banho de
aspersdo dado pelos técnicos ou pelos acompanhantes. O momento do banho,
principalmente o das criangas com extrema dependéncia de tecnologias duras é um evento
que exige tempo, cautela, técnica e ciéncia. Dependendo do quadro clinico, elas sdo
apenas higienizadas para evitar o estresse provocado por movimentos gque possam
desestabilizar seu quadro clinico ou causar sofrimento como dor e cansaco. O material a
ser usado no banho é separado pelos técnicos com antecedéncia. Exemplo de materiais
necessarios para o banho/cuidados de uma crianga com traqueostomia, gastrostomia e
colostomia: roupa de cama, bacia com &gua, sabonete, shampoo, algodao, luva de
procedimento, luva estéril, ampola de soro fisiolégico 0,9%, ampola de agua destilada,
gaze, metalline (curativo absorvente para traqueostomia), fixador de canula de
traqueostomia, sonda de aspiracdo, bolsa de colostomia, tesoura. O profissional tem
especial atencdo com a temperatura da d&gua e do ambiente, busca preservar a privacidade
da crianca, e observa a sequéncia de areas a serem higienizadas, dos procedimentos a
serem realizados e da conex&@o dos equipamentos que precisam permanecer conectados e
funcionando. Por exigir, toque, trocas e intera¢do, o banho € um momento muito especial
de conhecimento e de envolvimento da pessoa cuidada com quem a cuida.

Também s8o atribuicbes dos técnicos de enfermagem: administragdo de
medicamentos e de alimentacdo; posicionamento do paciente; cuidados com acessos
venosos; aspiracdo de traqueostomia e vias aéreas superiores; cough assist;
oxigenioterapia; nebulizagbes; preparo de medicagdes enterais; monitorizagao,
identificacdo e seguranca da crianga; curativos simples, higiene, troca de fralda;
verificacdo de glicemia e sinais vitais; e evolucdo e anotacOes de enfermagem. A maioria
das criancas tém suporte de bombas infusoras para administracdo de dietas e de
medicacdes venosas. Essas apitam sempre que termina a infuséo, e € necessaria a troca
do que sera infundido ou o desligamento do aparelho. Os apitos sdo muito frequentes,

demandam muita movimentacao dos técnicos para o adequado funcionamento das rotinas



66

de cuidado. As criangas que se movimentam mais, com muita frequéncia, desconectam
aparelhos essenciais a sua vida e estabilidade clinica (como BIPAP) sendo necesséria
muita atengéo para a sua recolocagéo.

Fisioterapeutas — Constituem uma categoria essencial, principalmente para as

criancas com fibrose cistica que possuem relevante comprometimento respiratorio, com
dependéncia de suporte ventilatério mecanico invasivo ou ndo. Esses profissionais
(geralmente sdo mulheres) atuam em duas especialidades na enfermaria, a respiratdria e
a motora. Elas trabalham apenas no periodo diurno, embora algumas criangas exijam
atendimentos prolongados que envolvem técnicas pertinentes a fisioterapia. No decorrer
da atuacdo, demonstram autonomia e seguranca e tém étima receptividade por parte das
criancas maiores e de seus acompanhantes. Em geral, elas associam brincadeiras e
técnicas fisioterapicas, sdo atentas e flexiveis para negociar com a equipe de enfermagem
a sequéncia do atendimento prestado as criancas, ja que muitas vezes 0s seus momentos
de atuagéo coincidem com os cuidados de enfermagem.

Nutricionistas — esses profissionais (igualmente sdo mulheres) atuam na

enfermaria de forma bastante ativa, na parte clinica, nos rounds multiprofissionais, no
didlogo com as criangas e com seus acompanhantes e no controle do desenvolvimento
biol6gico, em especial por meio da observacao do peso. Em geral, trabalham em equipe
formada também por técnicos de nutricdo, cozinheiras e copeiras. Quem atua diretamente
na enfermaria sdo as nutricionistas. Os copeiros apenas entregam as dietas enterais em
frascos, no caso das liquidas, e comida para as criancas que se alimentam por via oral. As
nutricionistas geralmente passam pela enfermaria no turno da manh&, conferem as
prescricfes médicas com a equipe de enfermagem e observam se houve alguma alteragédo
relacionada a nutricdo, por exemplo, mudanca em quantidade de dieta, exigéncia de dieta
zero, 0 que pode acontecer por intercorréncia clinica, no preparo de procedimento
cirurgico ou para realizacdo de exame. Ha uma rotina e frequéncia de pesagem, de acordo
com o quadro clinico de cada crianca.

Assistentes sociais — em nosso estudo observamos pouco a atuacdo do servigo

social. Apenas vimos sua presenca na conversa com algumas e alguns acompanhantes.
No entanto, sabemos que o trabalho desses profissionais com os familiares de crianga
com condicdo crdnica complexa é intenso, embora ndo téo visto dentro da enfermaria,
por envolver judicializagGes, processos de desospitalizacdo e demanda de condicdes
minimas de dignidade para as que tém alta hospitalar. Elas tém uma sala fixa no segundo
andar do hospital, exercendo suas fungdes em periodos diurnos.
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Terapeutas ocupacionais, geralmente mulheres, exercem atividades que

contribuem para o desenvolvimento funcional das criancas, por meio de atividades
ludicas que visam a aprimorar as habilidades nas diversas areas do desenvolvimento
humano. Geralmente, também atuam na enfermaria na parte da manha.

Profissionais de servicos gerais — duas mulheres atuam na enfermaria, sendo

eventualmente supervisionadas por uma outra, chamada encarregada. Elas usam
uniformes brancos durante todo o turno de plantéo, tém uma jornada de 12 horas, com a
troca de turno ocorrendo as 7h e as 19h. Fazem toda a rotina de limpeza da unidade (da
sala de espera, do posto de enfermagem, dos boxes das unidades dos pacientes, dos leitos,
da sala de admissdo, da sala de medicacéao, do expurgo, do banheiro das criancas, da area
de estoque de material, do corredor, da sala de equipe, do quarto dos plantonistas de
enfermagem e dos meédicos, dos banheiros dos profissionais e da copa). Elas ficam
disponiveis para 0s servi¢os que vao surgindo ao longo do plantdo como por exemplo:
limpeza das unidades do paciente pds alta hospitalar, mudanca de leito ou de setor ou
morte de pacientes, limpeza de excre¢des ou outros residuos que caem no chao e retirada
de lixo. A limpeza comum ¢ realizada, diariamente, em todas as areas. Existe uma escala
de lavagem semanal do chdo (na qual elas jogam agua e o esfregam com maquinas), em
que o total da area é distribuido pelos sete dias da semana.

Ha& funcionarias que sdo mais extrovertidas e interagem com a equipe de salde,
com as criangas e seus acompanhantes, chegando a criar lacos de amizade. Algumas
criancas as chamam para conversar ou fazem gracinhas para chamar-lhes a atencao.
Outras sdo mais fechadas ou timidas e apenas executam as suas fungoes.

Duas observacgdes sdo importantes: ainda que sejam poucas as criangas, numa
enfermaria que demanda atencdo e assisténcia complexa, os cuidados que elas demandam
exigem uma equipe grande, coordenada e coesa. Essa coesdo que permite o melhor
resultado possivel de um tratamento que é de todos, mas requer esfor¢o individual: cada
especialidade aporta seu saber especifico, 0 que 0s une é a causa maior da vida com a
melhor qualidade possivel para cada crianca. A segunda observacédo é sobre as mulheres
nessa enfermaria, corroborando a tese de que a maioria de profissionais de salde e de
acompanhantes hoje é conformada pelo género feminino. E sabido mundialmente que s&o
elas que oferecem cuidados em casa e profissionalmente como educadoras e cuidadoras
(OXFAM, 2020).

Terminamos com uma reflexdo pessoal: testemunhar a vida e o cotidiano nessa

enfermaria de pediatria foi uma experiéncia rica e prazerosa. O olhar com estranhamento
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para um ambiente que j& parecia comum para a pesquisadora de campo, a observacao de
todos os processos de trabalho desde o banho da crianga até as negociagdes e decisdes em
rounds multiprofissionais, as conversas com os profissionais de saude e com o0s
acompanhantes, melhoraram a leitura e a interpretacdo do fenébmeno da hospitalizacao.
Quando se esta no ambiente para trabalhar, o foco e a energia investida sdo para o
desempenho das funcbes de cuidado. A presengca como pesquisadora permitiu tocar
aquela realidade e ser tocada por ela de outra forma, com um olhar mais sensivel e critico.
A crianca aprendendo a andar dentro de um bercgo, se apoiando nas grades frias, por
exemplo, que parece algo simples no cotidiano, passou a ser olhada, interpretada por outro
angulo. Propomos que a personalizacgdo da criancga, principalmente nessa enfermaria onde
muitas passam boa parte da infancia, é urgente, ndo apenas na assisténcia (que ja é
bastante humanizada), mas também no espaco fisico onde crescem e se constituem!

No proximo capitulo contaremos como é o dia a dia de uma das criancas da
enfermaria para deixar mais claro o contexto da hospitalizacdo de muitas delas, com

elevado grau de dependéncia tecnoldgica.
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Capitulo 5

A HISTORIA DE NATALIA

Natalia, tem 13 anos, diagndstico de Doenca de Pompe, uma enfermidade genética
e hereditaria que causa fraqueza muscular progressiva. Fica acamada num box em que a
parte inferior € de madeira e a parte superior € de vidro. Seu leito € visivel para os outros
boxes, para o posto de enfermagem e para uma parte da enfermaria. Ela esta sempre e
apenas com a mae, que, quando precisa ir para casa, deixa-a aos cuidados da equipe de
salde.

Eram 14:30h quando faziamos uma observacéo sistematica e o registro de campo
sobre o caso dela. Um pouco de sol da tarde adentrava na janela alta (que € de vidro e fica
sempre fechada por conta do ar condicionado) que iluminava e aquecia parte do seu leito.
Ela ndo pode ser trocada de posicdo, por sua fragilidade 6ssea e muscular. Ndo da para
mudar nem o lado da cabeceira de sua cama porque o ideal € que ela esteja visivel e de
frente para os profissionais de enfermagem que controlam o uso constante de
equipamentos e dispositivos acoplados a parede, como saidas de oxigénio, vacuo para
aspiracdo, ar comprimido e rede elétrica. Como Natélia ja € grande, estd numa cama
grande, num box pequeno, o que tornam inviaveis quaisquer manobras. Ela esta ali, nesse
mesmo leito, da mesma forma, desde 26 de junho de 2017. Fez 7 anos de internacao
ininterrupta no dia 7 de outubro de 2021, sua mae esta presente e a seu lado quase que
ininterruptamente.

A crianca ou pré-adolescente Natalia mora e esta presa nesse corpo, que esta preso
a uma cama hospitalar. Sim, presa em seu corpo. Apenas move discretamente os labios.
N&o consegue emitir nenhum som. E preciso ter muita intimidade e disponibilidade para
reconhecer e compreender 0 que ela quer expressar. Sua respiracdo ocorre com suporte
tecnolégico (BIPAP); faz cough assist de seis em seis em horas, ou seja, ndo tem
capacidade nem para tossir sozinha, precisa que um profissional monte e configure as
pressdes de inspiracdo e expiracdo de um aparelho para a retirada de suas secrecoes
pulmonares. Alimenta-se por gastrostomia; possui cateter totalmente implantado para
infuséo de medicacGes venosas e elimina a diurese via cistostomia.

No entanto, Natdlia tem a mente s& Como cuida-la? Como atender as suas

demandas, interpreta-las e acolhé-las? E fundamental lembrar que ela nio tem
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comprometimento neuroldgico e assiste ao lado de c& (o mundo extra-hospitalar) pela tela
do seu laptop. Ela entende, vé, ouve, sente medo, sente raiva, sente dores e solidao.

Os dias de Natélia s&o assim!

Pensemos num domingo: sdo 05:30h da manhad! Natalia esta em um box,
dormindo na cama (hospitalar) e sua mde dorme numa cadeira acolchoada que fica
proxima ao leito. O sol vai raiando 1 fora, enquanto duas técnicas de enfermagem
realizam a rotina de cuidado de todas as criangas internadas e uma funcionéria dos
servigos gerais vai recolhendo o lixo. Os barulhos desse momento sdo o0s vaivéns das
técnicas, da funcionaria da limpeza abrindo e fechando as lixeiras, dos apitos das bombas
infusoras, dos BIPAP quando desconectados, do bom dia do técnico da farmécia que
aparece para entregar as medicagdes e do funcionario da nutricdo que vem para entregar
as dietas estabelecidas para o horario das seis da manha.

Os raios que poderiam ser solares e entrar pelas janelas, sao a luz artificial do box
que é acendida para que os procedimentos técnicos possam ser realizados. O som dos
passaros, que na natureza sdo intensos nas manhds, é substituido pelo dos aparelhos e
pelas vozes dos profissionais que circulam na enfermaria.

E horario de rotina, de executar procedimentos prescritos e cuidados demandados
pela crianca. Seria possivel deixar para depois porque a crianca estd dormindo e
aparentemente estavel? Na maioria das vezes ndo. Os pardmetros de saturacdo e
frequéncia cardiaca podem estar dentro do esperado no monitor, porém, o pulmao, a boca
e 0 nariz encontram-se com secrecdo acumulada que ndo consegue ser eliminada
espontaneamente. Precisa ser retirada de forma mecéanica, com auxilio de aparelhos que
emitem pressGes (positivas ou negativas) e barulhos desagradaveis. Retardar o
procedimento, provavelmente resultaria em desconforto, queda na saturacao, taquicardia
pelo desconforto, sensagdo de sufocamento e outros efeitos. Nesse mesmo horério esta
prescrita nebulizacdo ou puff de salbutamolN (que também é fundamental que seja
realizada no horario), algumas medicacGes, dieta administrada via gastrostomia com
auxilio de bomba infusora e troca de fralda. Natalia estd dormindo! Afinal de contas,

ainda ndo sdo nem 6:00 horas da manha.

N Salbutamol — pertence a grupo de medicamentos chamados broncodilatadores. Ele relaxa a musculatura
das paredes dos bronquios, ajudando a abrir as vias aéreas, facilitando a entrada e saida de ar dos pulmdes.
Fonte: https://bula.medicinanet.com.br/bula/8319/salbutamol_spray 100mcg.htm
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A luz é acesa, a medicacdo € administrada, a dieta é instalada, a pressao arterial e
a temperatura sdo verificadas, parte do corpo é descoberto e a fralda € trocada. O material
para o cough assist e aspiracdo de traqueostomia e vias aéreas superiores sdo preparados
e ligados. Ela continua dormindo. Uma sonda € inserida na sua traqueostomia, na sua
boca, no seu nariz. Pressdes positivas e negativas, sao constantemente aplicadas a seu
corpo para efetivacdo dos cuidados. Ela dorme com tapa-olho, e, mesmo que acorde,
sequer sabe quem esta fazendo tais cuidados, porque como teoricamente estd dormindo,
0 cuidador ainda ndo retira o tapa olho. Ela ndo pode falar, ndo pode gritar, ndo pode
gemer, ndo pode espernear, embora seja ainda uma crianca. Os cuidados desse horario
sdo concluidos.

Esta quase no final do plant&o noturno. A troca de turno da equipe de enfermagem
ocorre as sete horas. Por volta desse horario, os profissionais do periodo diurno comegam
a chegar. Aumentam-se os barulhos de conversa, 0s passos e 0S movimentos, e a
enfermaria vai ganhando outro tom. A equipe que esta saindo passa para a que esta
chegando, os dados clinicos e as intercorréncias das Ultimas 24 horas, as pendéncias e as
trajetdrias terapéuticas que deverdo ser continuadas. Dos boxes mais préximos do posto
de enfermagem da para ouvir quase tudo o que ocorre no ambiente. Do leito de Natélia
mesmo € possivel ouvir muita coisa.

A mae acorda e se prepara para tomar café. Assim como para as criangas, para 0s
acompanhantes também ha uma rigorosa rotina, como descrito no formulario de

“Orientagdes para acompanhantes e visitantes”°:

ALIMENTACAO

Apenas 01 acompanhante de cada crianca tem direito a alimentacao. As refeicdes
devem ser feitas no Restaurante do 1° andar, somente nos seguintes horarios:

- Café da manha: das 7:30 as 8:30h

- Almoco: das 12:30 as 14:00h

- Jantar: das 18:30 as 19:30h

OBS.: A criancga internada ndo pode descer ao restaurante com o acompanhante.
N&o coma ou traga alimentos para o box da crianga. N&o ofereca alimentos a
crianca que ndo tenham sido disponibilizados pelo hospital. A crianga sO se
alimentara das refeigdes fornecidas na enfermaria nos seguintes horarios: café
da manha 07:00h; colagdo as 09:00h; almoco as 11:30h, lanche as 14:30h, jantar
as 17:30h e ceia as 20:00h. (Formulario — rotinas — UPI, 2017)

© Orientac@es para acompanhantes e visitantes — formulario entregue para todos os acompanhantes
assim que a crianca se interna na enfermaria. Foi elaborado pela equipe de Enfermagem da UPI-Pediatria,
com colaboracdo do Colegiado da Unidade de Produgdo UPI-Pediatria. Rio de Janeiro/2017.
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No retorno do café da manha, geralmente, as mées que sdo mais independentes
em relacdo ao cuidado com os filhos, comegcam 0s preparativos para o banho. As que
estdo desacompanhadas, ou com acompanhante inexperiente, ou com quadro clinico mais
fragil sdo banhadas por profissionais de enfermagem. A mae de Natalia tem muita
destreza para a realizacdo da higiene e até para realizar cuidados que a principio seriam
de enfermagem.

O banho de Natalia é praticamente um ritual. Antes de comeca-lo € preciso
certificar-se de que todo o material para higiene corporal, aspiracdo de tragueostomia,
troca da fixacdo da canula, produtos para o corpo, bacia com agua, toalha ou pano para
secar, roupa de cama, algoddo e outros, estejam acessiveis. A razdo do cuidado com o
material para aspiragdo é que, a mobilizacdo auxilia na mobilidade da secrecéo, aumenta
a quantidade na traqueostomia e vias aéreas superiores. Entdo, frequentemente, no meio
do banho é necessario aspirar a crianca.

Embora com muitas limitacGes fisicas e nenhum problema neuroldgico, Natalia
toma seu banho publicamente, pois estd acamada num box que é mais da metade de vidro
e a porta que o separa esta sempre aberta. Sua privacidade deveria ser pensada dentro do
contexto de sua aptiddo cognitiva e de sua subjetividade, pois ela deve sentir vergonha,
medo, raiva e angustia por ter expostos 0 seu corpo, suas excretas, seus odores e seus
pardmetros vitais. Natélia € uma pessoal

A rotina do banho sempre é pela manhd. Ela gostaria de ser despida e passar por
esse cuidado nesse horario? Nao falamos aqui de uma rotina que dura um més, mas que
é executada ha anos. Faz parte dos cuidados de enfermagem a mudanga frequente de
decubito para prevenir Ulceras por pressdo, mas, Natalia s6 consegue ficar numa mesma
posicao, em decubito dorsal. E até na troca de fralda e higienizacdo ela sente dor, 0s 0ss0s
estdo frageis.

E preciso citar que o banho é, geralmente, realizado pela mie, com muita calma e
manifestacOes de amor. Ela usa uma bacia com agua, algod&o e sabonete para higienizar
o corpo de Natalia. Também a mae faz a troca da fixacdo da canula de traqueostomia,
aspira, faz o cough assist, higieniza o dstio da gastrostomia e outros procedimentos que
aprendeu ao longo do tempo.

E domingo de sol! A programagc&o dominical de Natélia ¢ assistir no laptop, algo
colocado pela mée ou por profissionais de enfermagem. Ela permanece assim, na mesma

posicao e dentro da mesma rotina por anos.
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Quando se aproximam as 10:00 horas, € o tempo da medicacédo e da dieta via
gastrostomia, com auxilio de bomba infusora. Natalia ndo mastiga, ndo sente os sabores
dos alimentos. De quatro em quatro horas, a dieta é instalada na bomba infusora e vai
diretamente para seu estbmago. Também a cada quatro horas realizam-se outros
procedimentos. A vida vai fluindo, e o sol |a fora vai se pondo. Chega a noite! Apés a
rotina de cuidados das 22:00 horas, seu laptop é desligado, a cabeceira da cama
ligeiramente abaixada, seus 6culos de grau sdo retirados e Ihe é colocado um tapa olho.
Natalia dorme! E no dia seguinte, tudo se repete rotineiramente.

A vida de Natélia mostra outro lado da infancia cercada de movimentos, de
interacOes, de brincadeiras e aventuras. A sua maior distracdo ludica vem pelo laptop e
algumas outras interagdes com a mae e alguns profissionais de salde. Quais sdo suas
percepcOes e seus sentimentos ao assistir um outro tipo de vivéncia humana? O que é
colocado para ela assistir estd compativel com seu desenvolvimento e maturidade?

H& um tempo foi oferecido suporte psicoldgico para Natalia, com uma terapeuta
do hospital, porém ela a rejeitou, demonstrando negacdo pelos movimentos labiais e
revirando os olhos. Ficava estressada. Atualmente tem sido atendida, via online, por
chamada de video, por uma terapeuta providenciada por sua mée. Dificil mensurar a
eficacia, mas segundo relato materno, a filha esta gostando e se sente a vontade, talvez
por ser alguém de fora do seu convivio. Mesmo para a mae que entende muito do que ela
discretamente comunica via labial, é dificil compreender.

Em geral, a infancia atipica de Natalia € lida e interpretada por aparelhos e
manifestagcdes clinicas. Seus sintomas e sentimentos, ao invés de se expressarem em
palavras, choro, risos, gritos ou pirracas, sdo manifestados em taquicardia, aumento da
pressdo arterial (vistas através do monitor) e aumento na frequéncia da evacuacao.

Por essas e outras peculiaridades, nos profissionais de satde que trabalhamos em
hospitais que atendem criancas dependentes de tecnologia, precisamos apurar nosso olhar
e nossa capacidade de compreenséo, para que o cuidado que proporcionamos amenize 0s

sofrimentos de tantas Natalias que padecem na alma a dor de seu corpo doente.
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Capitulo 6

INTERNACAO PROLONGADA: RELEVANCIA DA PRIMEIRA DECISAO

A internacdo hospitalar € um evento destinado aos cuidados em saude, que visa a
estabilidade clinica, a realizacdo de procedimentos diagnosticos e terapéuticos, a
reabilitacdo ou a cura. A internacdo pode ser voluntéria, quando a propria pessoa solicita
ou consente; involuntéria, quando por solicitacdo e consentimento de terceiros, como
familia ou responsavel legal; ou compulséria, quando determinada por ordem judicial. E
considerada internacdo hospitalar quando o “paciente ¢ admitido para ocupar um leito
hospitalar por um periodo igual ou maior a 24 horas” (MINISTERIO DA SAUDE, 2002,
p. 11).

A maioria das internac@es pediatricas as quais nos referiremos nesse capitulo é de
longa duracéo e atende ao seguimento da populacédo infantil com condicGes crénicas. As
criancas que tém osteogénese imperfeita sdo as unicas que se internam na unidade que
estudamos com periodo de hospitalizacdo prevista para apenas trés dias, para se proceder
a infusdo de pamidronato dissddico, e ndo para prestagdo de outros cuidados.
“Osteogénese imperfeita (OI), é a sindrome de osteoporose mais comum na infancia. E
um transtorno heterogéneo, autossdmico dominante, caracterizado por fraturas e
deformidades 6sseas”, sendo a infusdo do pamidronato por via venosa uma terapia-padréo
com finalidade de promover densidade 6ssea e prevenir fraturas (WILSON, CURRY e
HOCKENBERRY, 2011, p. 1155).

As internacdes na unidade na Unidade estudada ocorrem via sistema de regulacéo,
(SISREG), via ambulatorio, via transferéncia entre unidades do préprio hospital, via inter-
hospitais e por vezes, em situacdo de emergéncia. Segue a explicacdo sobre cada uma das
modalidades:

a) Via SISREG - a crianca é cadastrada na central de regulacdo de vagas do
sistema de saude local por profissionais treinados. A fila é administrada de acordo
com a disponibilidade de leitos nas unidades;

b) Via ambulatério — a crianga vai para a consulta médica de rotina,
previamente agendada para o médico pediatra ou para outros especialistas. Quando o

médico constata instabilidade clinica, agravamento do quadro de saude que necessite
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acompanhamento profissional por periodo ininterrupto, encaminha a criancga para o
setor de internagdo, levando em conta, a urgéncia requerida do caso;

c) Via transferéncia entre unidades do proprio hospital — a maioria das
criancas da unidade, além de passar muito tempo internada, precisa passar por
procedimentos cirurgicos e permanece por um periodo na unidade para pacientes mais
graves. Quando apresenta sinais e suspeitas de ter alguma doenca infectocontagiosa,
a crianga é transferida para um setor com estrutura para isolamento, até o
estabelecimento do diagndstico ou até que ocorra o periodo de transmissibilidade.
Quando o quadro clinico agrava, ela € transferida para uma unidade de cuidados
intermediérios ou para uma unidade de pacientes graves, retornando para a enfermaria
guando seu quadro se estabiliza;

d) Via Inter-hospitais — Se uma crianga internada precisa fazer uma cirurgia
em outro hospital, ela é transferida, recebe o procedimento, espera o quadro clinico
estabilizar e retorna diretamente para a unidade de origem;

e) Situacdo de emergéncia — Legalmente, essa ndo seria uma via, pois 0
hospital aqui estudado ndo possui servico de emergéncia. Porém, frequentemente,
familias de criancas atendidas nesse hospital, aparecem na portaria e solicitam
atendimento para uma crianca em condi¢es instaveis, clinicamente. Eventualmente,
ela acaba por ser hospitalizada, ndo sem discuss@es e controvérsias dentro da equipe.
No caso dessa modalidade de atendimento, depois da alta hospitalar, a familia é
orientada a procurar uma unidade de satide mais proxima a sua casa, mas 0s casos que
ocorrem mostram que o conhecimento pessoal e o0 vinculo com alguém da Unidade
acabam influenciando na quebra do protocolo.

Por mais que as criancas e familias conhecam a trajetoria terapéutica do
adoecimento cronico (rotina de consultas, exames, internacGes) e muitas ja estejam
adaptadas a viver numa verdadeira montanha russa para sobreviver, o evento da
internacdo costuma trazer inseguranca, tristeza, medo, angustia, raiva, decepcao,
sensacdo de impoténcia e desespero. O ambiente hospitalar € completamente diferente do
domiciliar! Tempo, corpo, privacidade e liberdade, passam a ter outra dimensédo. Entéo,
independentemente de ser a primeira ou a quinquagesima internag&o, as pessoas (em geral
as méaes) que vivenciam a situacdo precisam e merecem um olhar que acolha, apoie e
cuide.

O processo se inicia na portaria. Quem traz a crianca se apresenta a recepcionista

para que seja liberada para a consulta e a internagdo. Na entrada do hospital, a pessoa se
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depara com prédios baixos e antigos, de quatro ou cinco andares, visualiza uma pedra
enorme atras da qual ha as salas para atendimentos e internac6es. Nas paredes do local
que recebe as criangas ha pinturas lGdicas. Até ai o ambiente é aberto, e inclusive hd um
parquinho préximo onde podem e costumam brincar.

Se a crianca a ser internada chegou de ambuléncia, os profissionais a levam
diretamente a enfermaria. Se ela veio do ambulatorio, segue com o acompanhante ou com
os profissionais para a enfermaria. Quando veio de outro setor do hospital, os
profissionais de enfermagem do setor de origem a levam para a enfermaria.

As meninas e 0s meninos com osteogénese imperfeita que se internam
exclusivamente para infusdo do pamidronato anunciam sua chegada na portaria. A
recepcionista da ciéncia aos profissionais competentes e esses liberam sua entrada. Elas
ficam num ambiente de espera até que o leito esteja pronto. Algumas sdo encaminhadas
pelos profissionais de enfermagem diretamente para o leito que é uma cama ou um berco,
conforme seu tamanho. No decorrer do processo de acomodacao, se a crianca é capaz de
interagir, os profissionais conversam com ela e seu acompanhante, geralmente, a mae.
Alguns procedimentos sdo feitos imediatamente apds a internacdo, como o
monitoramento, a verificacdo de sinais vitais e a identificacdo por meio de uma pulseira
contendo nome, sexo, data de nascimento e nimero do prontuério.

Logo ap6s a acomodacdo da crianca no leito, os médicos (staffs ou residentes) a
examinam para tracar as condutas terapéuticas adequadas e emitir a prescricdo que vai
para a enfermagem e para a farméacia do hospital. Em seguida, a enfermeira plantonista
passa verbalmente e a0 mesmo tempo entrega uma via impressa das orientacdes de
convivéncia no hospital para quem acompanha a crianga. Essas orientagdes versam sobre:
prevencdo de infecgdes, regras para acompanhantes e visitas, pertences necessarios para
a internacdo, alimentagdo, normas de convivéncia e prevencédo de risco para a crianca. A
partir desse momento, 0 menino ou a menina e 0 seu acompanhante passam a viver num
espagco institucional, segundo normas e rotinas da enfermaria e do hospital.

A enfermaria em estudo, por ter alta frequéncia de criangas cronicas que tém
caracteristicas fisicas visiveis de adoecimento e dependéncia de tecnologias costuma
chocar pessoas que a adentram pela primeira vez.

Em resumo, essa descricao situa o leitor num ambiente hospitalar muito peculiar,
tanto pelo testemunho do poder de superacdo das criancas que precisam dele, como pela
exposicao de dor, privacdo e sofrimento, particularmente quando nos referimos a esses

pequenos seres humanos em busca de vida e salde.
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Falemos da rotina da enfermaria em estudo:

E importante ressaltar que nessa enfermaria hé criancas e adolescentes de até 18
anos de idade. Embora, nos leitos, a quantidade de criangas seja muito superior a de
adolescentes, consideramos importante atentar para esse dado porque a interpretacédo
dessa realidade na historia de vida certamente impactara a crianca ou 0 jovem,
diferentemente, segundo sua etapa de desenvolvimento.

A distribuicgdo do espago fisico da unidade € feita em forma de boxes de vidro com
dois leitos cada. Ha ainda um anexo com quatro leitos divididos por cortinas. Os critérios
de elegibilidade para decidir que lugar os pacientes ocupardo seguem uma logica de
gravidade da situacdo de salde. Por exemplo, quando a crianca tem necessidade de
suporte tecnoldgico respiratorio, ela é colocada mais préxima do posto de enfermagem
porque demandara mais atencdo e cuidado; se ela ndo tem acompanhante tem que ser
alocada num leito mais acessivel ao olhar dos profissionais; se é suscetivel a contrair
doencas respiratdrias, cuida-se para que ndo fique no mesmo boxe com outra crianca
muito fragil.

Tantas especificidades dificultam selecionar os leitos por fases de
desenvolvimento compativeis com as semelhancas do estado clinico. A combinacédo de
aproximacdo dos leitos segundo a fase de desenvolvimento e quadro clinico seria ideal
teoricamente, mas é muito dificil de ser concretizada. Eis alguns exemplos de como é
dificil compatibilizar desenvolvimento e gravidade do estado de saude:

1. Uma crianca com 10 anos de idade, com diagndstico de fibrose cistica
agudizada, hospitalizada para antibioticoterapia venosa é colocada ao lado de
uma crianga neuropata com cinco anos de idade e que possui traqueostomia,
gastrostomia, ndo ativa, hiporreativa. Aspirada (traqueostomia e vias aéreas
superiores) com frequéncia, por vezes ela descompensa clinicamente causando
mobilizacdo brusca das equipes de saude. A crian¢a de 10 anos, observa tudo
assustadissima.

2. No mesmo boxe estdo: um menino de trés anos com esofagite quimica,
traqueostomia e gastrostomia. Ele interage, brinca, anda, faz pirraca, entende
tudo. Seu Unico problema esta relacionado ao sistema digestivo, que foi
lesionado ap0s ingestdo se substancia quimica. A seu lado se encontra uma
crianga neuropata, sem nenhum sinal de interacéo, totalmente dependente de
suporte ventilatério, que tem traqueostomia e gastrostomia, ndo move nem 0s

olhos e ndo tem prognostico de melhora. A mée dele observa o



78

desenvolvimento e os sucessos diarios do tratamento da crianca ao lado. Ela
cré que o filho dela a sente, a entende e voltard a ser como antes e que voltara
a andar, a falar, a brincar, a sorrir e a chorar. Na véspera do aniversario de
quatro aninhos, seu filho, que a principio nao tinha nenhum problema de salde,
sofreu uma parada cardiorrespiratéria consequente de broncoaspiracdo de
alimento. Desde entdo, estd em coma. Todos os dias, ela pega a biblia, 1€ e reza
ao lado do filho.

3. Duas criangas com idade de dois e trés anos, em boxes diferentes estdo
separadas por vidro. Elas conseguem ficar em pé se apoiando na grade do berco
e interagem uma com a outra, tocando as méozinhas e o0s rostinhos, separadas
pela parede envidracada. E lindo vé-los se entenderem apesar do impedimento
fisico e organizacional!

4. Uma crianca ativa, dois aninhos de idade, em fase de investigacdo de
sindrome genética fica em pé em seu berco e assiste, atraves do vidro, o
desenho do laptop da menina que estd em outro box. Olha seus brinquedos e
tenta interagir, porém, a outra de quatro anos, que sofre amiotrofia muscular
espinhal tipo 1, é muito hipoativa e interage pouco, apenas através do olhar e
de expressOes faciais como discretos sorrisos e choro sem som.

Temos milhares de cenas que poderiamos aqui descrever. As vezes elas séo de
tanta intimidade e profundidade, que nos sentimos como invasoras frente a almas
desnudadas e expostas. As situacfes descritas sdo do cotidiano. Para os profissionais que
circulam e trabalham na enfermaria sdo dificeis, mas fazem parte de sua rotina de
trabalho. Para os que as vivem, sdo periodos da vida em que vivenciam o processo de
finitude da existéncia sem conhecer o mundo fora das paredes do hospital. Esse tempo de
dor e sofrimento constitui paginas a serem preenchidas por experiéncias de amor, de
solidariedade, de compaixéo e de superacdo. Um gestor sensivel e empatico é capaz de
perceber que coisas aparentemente muito simples como a posicao e o lugar do berco ou
da cama ou a escolha das criangas que devem ser colocadas no mesmo boxe podem
interferir em todo o percurso da historia de vida de um pequeno paciente.

Pelo fato de a internagdo nunca constituir um conto de fada é preciso pensar nos
detalhes que possam tornd-la 0 menos sofrida possivel para a crianca e que 0S
profissionais de saude prestem atencdo aos pequenos detalhes que levam a gestos que
fazem muita diferenca na vida de quem est4 como paciente e como acompanhante, e tem

muito pouca autonomia e possibilidades de escolhas de onde e de como estar. Essa postura
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vai na contramdo da visdo de mundo biomedica, segundo a qual importa, de forma
primordial, a cura do dano que o corpo sofreu. A visdo da pessoa e da subjetividade e das
emocdes é secundéria.

O que afeta os filhos afeta suas maes e acompanhantes. Temos em mente a
imagem de uma delas observando, refletindo e chorando de madrugada, enquanto
contempla seu filho em estado delicadissimo de satde, querendo tomar para si as dores
dele, sem nada saber sobre suas chances de viver ou de viver bem, de ter qualidade de
vida ou de obter a cura.

Alguém pode estar pensando: esse capitulo deveria ser sobre 0 momento da
internagdo. Sim. E! Exatamente por decisbes profissionais sobre internacdes
provavelmente longas, criangas passardo dias, meses ou anos no mesmo ambiente.
Portanto, é importante ter sensibilidade no momento de escolher o leito em que elas se
deitardo. O ambiente fisico, as paredes, o teto, as grades frias da cama podem até ser
mudados, mas as dores e 0s sofrimentos, as lembrancas, as experiéncias compartilhadas
dentro do hospital pelas criangas e por seus acompanhantes, bem como os vizinhos de
leito tornam essa vivéncia mais leve ou mais pesada e trazem marcas para toda a vida.
Um exemplo de marca, que talvez seja eterna, é a da mae do Alexandre e da mée da
crianga que compartilhava o mesmo box no dia de um triste e tenso episodio:

Alexandre tem dois anos de idade, diagndstico de osteogénese imperfeita
(O e artrogripose®. Em fevereiro de 2020 ele estava no leito A, do boxe 1,
clinicamente estavel. Ja tinha tragueostomia e gastrostomia e estava em ar
ambiente. O clima na enfermaria parecia tranquilo e quase que silencioso.
Nenhum aparelho apitava no momento. Eis que sua mae retorna do jantar e
comeca a gritar por socorro, afirmando que Alexandre estava parado. E
infelizmente, estava. A cena para reaniméa-lo foi traumatica. A principio, ndo
se devia fazer a massagem cardiaca pela fragilidade déssea, mas, perante a
situacdo de deixar morrer ou quebrar costelas, o que escolher? Optou-se por
lutar pela reanimacdo e pela vida. Foi um momento de extremo estresse.
Profissionais de outros setores foram chamados para ajudar, muita correria para

providenciar todos os materiais para reanimacdo e puncdo venosa e todo o

P Osteogénese imperfeita — chamada também de “ossos de vidro”. Causada por genes defeituosos que
afetam a producéo de colageno, tendo como marcante caracteristica a fragilidade dssea.

Q Artrogripose — causa limitagdo do movimento articular e menor forca muscular devido a malformacéo
das articulaces.
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protocolo para esse evento. Como a unidade, teoricamente ndo é de média ou
alta complexidade, os materiais ndo estavam tdo acessiveis e nem a equipe
preparada para tal.

Foram feitas massagem cardiaca, multiplas tentativas de puncéo venosa
periférica e profunda (sem sucesso) e por fim uma puncéo intradssea. Costelas
foram fraturadas. A mae foi retirada do box e aos prantos ficou perto da porta
da entrada da enfermaria sendo acolhida pela mée da crianga que estava no
mesmo box. Apds varios minutos de intervencdes, Alexandre foi levado para a
unidade de pacientes graves. O ambiente parecia uma cena de guerra. Materiais
espalhados, leito e materiais sujos de sangue, profissionais com semblante que
misturava tristeza com sensacdo de impoténcia e dor. E a mée assistia a tudo,
impotente e chorava compulsivamente.

Alexandre foi estabilizado na Unidade de Pacientes Graves, permaneceu por
l& por um tempo até ter condicGes clinicas de retornar para a enfermaria.
Quando retornou foi para outro leito, noutro boxe. Meses depois, 0 boxe que
ele estava precisou ser esvaziado por problemas na estrutura. E o Unico leito
disponivel era aquele onde sofrera a parada cardiorrespiratoria, 0 que
relembrou todo o processo traumatico. A mée chorou muito e por muito tempo,
sentia muita angUstia como se revivesse a noite tragica.

Dentre os fatores que achamos importante levar em consideracao na elegibilidade
do leito para internacdo, além dos microbiol6gicos, estdo: a fase de desenvolvimento da
crianca; a semelhanca nas possibilidades de vida, de vias alimentacdo, comunicacao, se 0
banho é no leito ou no banheiro; se hd acompanhante ou ndo; e a capacidade de
interpretacdo da realidade pela crianca. Entendemos ndo ser simples adequar todos 0s
pacientes dentro de tais critérios, e, as vezes, nem ha leito disponivel para internacéo.

No entanto, ndo podemos naturalizar e mecanizar cada passo desse processo de
trabalho e de cuidado. O profissional que atua na assisténcia € 0 que mais convive com
seus pacientes e seria bom que fosse quem melhor conhecesse suas necessidades, sabendo
que elas vao além dos cuidados biomeédicos. A administracdo do cenario de internacéo,
de alocacdo dos leitos ndo deveria ser um ato burocrético, é tdo humano quanto a atencéo
médica. A localizacdo do leito pode parecer detalhe para o profissional, porém para as
pessoas que vivenciam fendmenos de muita dor e sofrimento naquele espaco, é algo que

pode estragalhar o corag¢do ou conforta-lo.
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Para os profissionais que estdo na correria do dia a dia, buscando otimizar os
processos de trabalho, pode parecer subjetivo demais estar atendo a casos como esse no
momento de escolha do leito de internagéo. Independentemente, se a crianga vem de casa,
do ambulatério, de outro hospital ou de outra unidade do mesmo hospital é importante
analisar os fatores objetivos (clinicos) e os subjetivos (experiéncias, crencas, valores,
historias e perfis), no intuito de proporcionar uma hospitalizacdo menos traumatica
possivel. A sensibilidade e o esfor¢co do profissional para tentar minimizar as dores de
guem, naquele momento ndo tem poder de escolha, fazem toda a diferenca na vida da

crianca e de seu familiar.
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Capitulo 7

PROCEDIMENTOS: INVASIVOS, DOLOROSOS, MAS A FAVOR DA VIDA

Procedimentos invasivos fazem parte do cotidiano da maioria das criancas
hospitalizadas na enfermaria que estudamos. Optamos por descrevé-los no intuito de
instigar a reflexdo da intersubjetidade que ocorre entre a crianga e seus cuidadores em
momentos tdo dolorosos. Tais a¢des, necessarias ao bem-estar, manutencdo ou melhora
do quadro clinico ou de reabilitacdo, despertam medo e causam desconforto e dor.
Buscamos compreender esse processo: a crianga em condi¢des cronicas complexas,
querendo ou ndo, compreendendo ou ndo, é puncionada, furada (puncgdes venosas e
arteriais, para verificacdo de glicemia), aspirada, mudada de posicdo, submetida a
insercdo de sondas, curativos, cateterismos e outros.

O grau de diversidade dos meninos e meninas internados no periodo do estudo era
muito expressivo e significativo em idade (variava de meses a 18 anos incompletos), em
dependéncia tecnoldgica, em gravidade das doencas, em prognosticos, em potencial de
crescimento e desenvolvimento, em aparéncia fisica, em capacidade de interacdo e em
outros aspectos. Compreender essa heterogeneidade € importante porque ela tem
consequéncias na qualidade do processo do trabalho técnico e interacional. As questdes
da idade e da capacidade cognitiva e de comunicacdo da criangca, em especial, fazem
muita diferenca na forma de seu desempenho ao receber cuidados invasivos, dolorosos e
de contencdo.

O grau de entendimento e de interacdo pode facilitar as negocia¢des, a aceitacao
e a participacdo da crianca nos procedimentos. Por exemplo, cuidar de uma crianga de 10
anos que fala, se movimenta e se alimenta pela boca é completamente diferente de cuidar
de uma acamada, que ndo emite sons e tem discreto ou nenhum movimento corporal.
Conter a méo, imobilizando os dedinhos, pode ser necessario para as criangas muito
pequenas, porque elas costumam arrancar dispositivos indispensaveis para sua terapéutica
(como o acesso venoso, a sonda nasoenteral), desconectar aparelhos de suporte
ventilatorio e outros.

A Resolucdo n° 41, de 13 de outubro de 1995, respalda os Direitos da Crianca e

do Adolescente Hospitalizado, afirmando entre esses o “de receber todos os recursos
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terapéuticos disponiveis para a sua cura, reabilitacdo ou prevencao secundaria e terciaria”
(BRASIL, 1995).

Se é direito da crianca receber recursos terapéuticos, e ela os rejeita, ha um
responsavel legal que deve responder por ela, incentiva-la ou mesmo obriga-la. Se
desacompanhada, o profissional de saude torna-se o responsavel.

Na enfermaria de pediatria in0meros atendimentos e procedimentos s&o
rotineiramente realizados. Descrevemos alguns como o de pungdo venosa, aspiragéo de
traqueostomia e vias aereas superiores, cough assist, imobilizacdo das médos, permanéncia
obrigatéria com dispositivos de suporte ventilatério, correlacionando-os com a
capacidade de interpretacdo e aquiescéncia da crianca. A interface da técnica com a
intersubjetividade € estratégica nesse ambiente complexo, no qual cuidar as vezes remete

a dor, a invasdo, a contencao.

Exemplos de procedimentos: Comegamos com o caso de caso de Caio, uma crianga bem
pequena.

Caio tem um ano de idade e diagndstico de Sindrome de Dandy Walker. Essa
sindrome é uma malformacao congénita que afeta o cerebelo e os fluidos que
0 rodeiam. Suas caracteristicas principais sdo o alargamento do quarto
ventriculo, a auséncia completa ou parcial da area entre os dois hemisférios
cerebelares e a formacdo de cistos na base interna do cranio. Ele usa DVP
(derivacdo ventriculo-peritoneal, um sistema de drenagem de liquor da
cavidade ventricular para a peritoneal), sonda nasoenteral e um acesso venoso
periférico na veia jugular esquerda. Na situacdo aqui descrita, 0 acesso venoso
havia sido perdido e era preciso realizar nova pungéo.

Caio foi encaminhado para a sala de procedimentos, onde permaneceu
acompanhado por duas enfermeiras, pela mée e pela pesquisadora (que ficou
num espaco apartado como observadora). As 10h30min, foi realizada uma
tentativa de acesso por uma veia da cabega. O sangue néo refluiu e a veia
estourou. Realizou-se outra tentativa na veia axilar direita. A mée segurou o
corpinho do filho e a outra enfermeira o braco. A crianga estava chorosa, porém
ndo muito ativa, ndo lutava contra o procedimento. A veia estourou novamente.
Nova tentativa na veia axilar esquerda. Sem sucesso. Outra tentativa no brago
esquerdo. A enfermeira que puncionava, conversava com a mae e perguntou-

Ihe se queria sair e dar uma volta enquanto terminavam o procedimento,
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também lhe indagou como se sentia e lhe disse “é dureza mesmo o que estamos
fazendo”. As 10h28min, a profissional conseguiu o acesso em uma veia do
brago esquerdo. E comemorou, dizendo: “Gragas a Deus!” E suspirou: “Deu
tudo certo, esta até refluindo!”

Caio parecia ter sofrido muito e intercalava momentos de siléncio e de choro.
O acesso foi usado para hidratagdo venosa e terapia medicamentosa. A cena de
puncdo venosa ocorreu em 21 minutos. Foram 21 minutos sendo contido e
furado que podem ter durado uma eternidade para essa pequena crianca.

A idade de um ano e o quadro clinico pouco ativo de Caio ndo lhe permitiam negar
ou lutar bravamente contra o procedimento que lhe causava dor. Aguentava entre o
siléncio e o choro. Ele estava amparado por sua méae, sua representante afetiva e legal,
sua voz. No entanto, o ambiente era estranho, as pessoas eram estranhas e o
posicionamento e a imobilizacdo para conseguir a puncdo configuraram um evento
estressante, minimizado pelo cuidado de todas as pessoas em volta. N&o podia ser evitado.

O segundo exemplo é o de Lara, uma menininha de cinco anos, com diagnostico
de fibrose cistica. A fibrose cistica, também conhecida como mucoviscidose, € uma
doenca genética, hereditéria, autossémica e recessiva, ou seja, passa de pai ou mée para
filhos e filhas. Sua principal caracteristica é o acimulo de secre¢des densas e pegajosas
nos pulmdes, mas atinge também o pancreas, o figado, os rins e o intestino. Quem a softre,
tem dificuldade para respirar e tosse com muco, resultado de frequentes infeccbes. Lara
se comunica bem, ndo tem comprometimento neuroldgico e ja vivenciou indmeras
hospitalizacBes. Geralmente, criancas com fibrose cistica passam por muitas e
prolongadas internagdes porque a doenga acarreta sinais e sintomas que demandam
tratamentos no ambiente hospitalar, como antibioticoterapia venosa, fisioterapia
respiratoria diaria, suporte ventilatério e outros procedimentos. Quando o caso foi
observado, havia cinco dias que ela estava internada.

Uma tecnica de enfermagem foi avaliar o acesso venoso de Lara porque ela
estava se queixando de dor, chorava muito, tinha muito medo, pedia que ndo
mexessem no seu brago e queria a mae perto para segurar sua mao. O acesso
ndo estava pérvio e foi retirado. A técnica agiu calmamente o tempo todo,
conversando com a crianga e com a mée.

Nesse episodio, apenas 0 momento de retirada do acesso venoso foi
observado, mas, no round multiprofissional, em que se discute a situagéo de

todos os pacientes internados, a enfermeira plantonista comunicou que Lara
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havia perdido o acesso venoso e falou das especificidades do caso dela, com
base nas multiplas e prolongadas internagdes, afirmando que a equipe ja a
conhece bem e sabe que ndo é facil cuidar dela. Declarou que o0 acesso era
necessario, pois estava prescrito um esquema de antibioticoterapia. Para Lara,
por mais que a técnica da punc¢éo venosa e 0s cuidados para a manutencéo e a
retirada Ihe fossem familiares, provavelmente havia uma memdria da dor e do
sofrimento que o procedimento lhe causava.

Em uma das noites passadas na enfermaria em trabalho de campo, uma das
pesquisadoras estava no posto de enfermagem conversando com a equipe,
quando foram abordados alguns assuntos, dentre eles o procedimento para
acesso venoso. O comportamento de uma enfermeira frente as situacdes
relacionadas a esse tema ja havia chamado atencdo, porque ela se mostrava
muito angustiada e tensa em tal situacdo. Ao ser questionada se tinha algum
trauma relacionado ao assunto, relatou que:

Quando era recém-nascida teve um acesso venoso na regido cefalica que
infiltrou e ficou toda inchada. Até hoje ela ndo tem cabelo nessa area. Tem
panico de ser puncionada e sofre muito com a situacdo das criangas,
principalmente quando as pungdes sdo demoradas e ultrapassam os limites da
tolerancia.

Importante mencionar esse fato por dois motivos. O primeiro € exemplificar
marcas e memarias emocionais do corpo no inicio da vida. Essa enfermeira pode néo ter
a lembranga da experiéncia, mas certamente ouviu esse relato de seus pais no decorrer da
vida e o guarda em si. O segundo é ressaltar como um trauma de infancia pode influenciar
no desempenho profissional.

Nessa unidade de internagdo, € comum que a terapia medicamentosa venosa seja
administrada por veia periférica, veia central por meio de cateter de insercao periférica
(PICC), veia profunda, cateter semi-implantado ou cateter totalmente implantado. Os
acessos venosos de insercdo periférica sdo de competéncia da enfermagem e o0s
profundos, de competéncia médica. Esses Ultimos sdo realizados no centro cirdrgico.

A escolha do local da puncdo venosa deve levar em conta as necessidades de
desenvolvimento, cognitivas e de mobilidade da crianga. Os fatores considerados na
opcao pelo local de acesso e tipo de cateter sdo: o diagnostico que indica a insercdo do
cateter; a duracdo do tratamento; o risco para o paciente; a quantidade de medicamento a
ser administrado; a necessidade de coleta de amostra de sangue de repeticdo, a nutrigéo
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parenteral total; a administracdo de hemoderivados ou a infusdo de grandes quantidades
ou de concentracbes de liquidos; e a administracdo simultanea de medicamentos ou
liquidos incompativeis (Brown, 2011).

Ha uma serie de cuidados necessarios para a manutencdo de acessos Venosos.
Exemplos sdo: a avaliacdo da permeabilidade; a troca de curativos e de agulha; a
imobilizacdo do membro que estd com o acesso ou da méo do outro lado, para que uma
crianga ndo 0 puxe; a ndo permissdo de que equipamentos ou perfusores encostem no
chdo ou tenham contato com fezes. Os dispositivos venosos estdo constantemente
conectados a bombas infusoras que controlam a velocidade com que é aplicada
determinada medicagdo ou alimentacdo (nutricdo parenteral total). As criancas que
deambulam com esses aparatos e 0s que tém condi¢des médicas, inclusive tomam banho
com eles: levam o suporte de soro com a bomba presa nele ou levam apenas a bomba.
Esse processo € mediado por técnicos de enfermagem. Quando ndo esta veiculando
medicacdo, hidratacdo venosa de reposi¢éo ou nutri¢do parenteral total (NPT), no acesso
infunde-se soro fisioldgico 0,9% para sua propria manutencao.

Para algumas criangcas com condicGes complexas de saude, como as de intestino
curto, as veias sdo como tesouros, como diamantes. Elas sdo usadas para infusdo de
medicacdes, de hidratagdo venosa de reposicdo e de manutencdo e para a infuséo de
nutricdo parenteral total. Tais necessidades justificam a preocupacdo da equipe e da
familia, como evidenciado nesse terceiro caso.

Gabriel tem dois anos de idade e esta sempre hospitalizado. Diagndstico:
citomegalovirus congénito, sindrome megabexiga, microcélon, hipomotilidade
intestinal e sequela de acidente vascular encefalico. E dependente de nutricio
parenteral total, tem traqueostomia, gastrostomia, cecostomia e cateter semi-
implantado.

S&o0 10h55min da manha. Oito médicas (uma da Unidade de Pacientes
Graves, uma da Cirurgia e seis residentes) conversavam na porta do box em
gue o pequeno estava. A discussdo foi em primeiro lugar entre a médica do
staff da Unidade de Pacientes Graves, a médica da cirurgia e a mae de Gabriel.
Depois todas entraram na conversa. O assunto era sobre qual seria a melhor
estratégia de acesso venoso para Gabriel. Ele estava com um acesso profundo
em uma veia femoral, h&d mais de 20 dias. A ideia, no momento, era passar um
cateter venoso central de insercdo periférica (PICC) para preservar as veias

profundas que ainda estavam viaveis para acesso. Apds mapeamento das veias



87

profundas havia sido constatado de que ele s6 tinha uma jugular e duas
subclavias apropriadas para futuros acessos profundos. E era necessario
terminar o processo de cura da endocardite por antibioticoterapia e continuar a
nutricdo parenteral total.

Chamaram a enfermeira plantonista, conversaram com ela e solicitaram que
analisasse a viabilidade de PICC com ou sem ultrassom. As 11h05min, essa
profissional concluiu que a jugular direita era viavel e falou sobre a estrutura
das veias. Explicou as residentes de enfermagem sobre as escolhas e o porqué
as fez. As 11h30min comecou o round multiprofissional. A médica do staff
explicou que a gasometria de Gabriel estava alterada e que isso poderia ser
motivado pelo fato de ele estar sempre chorando na hora da coleta de sangue,
mas relatou, igualmente, os pontos de vista da mae da crianca, fazendo uma
discussdo bem especifica sobre as possibilidades de acesso venoso. Deu
praticamente uma aula sobre o tema.

Trés dias depois, as 08h45min uma médica anestesista foi falar com a mée
de Gabriel. Ela se apresentou, explicou o procedimento e disse que o faria no
centro cirargico. Perguntou-lhe se estava tudo bem, explicou sobre a utilizacédo
do ultrassom e doppler para verificacdo da rede venosa, dizendo que a pungéo
seria com ultrassom também, porque ele teria apenas trés veias boas para a
finalidade requerida. A mae perguntou quais. A médica respondeu e explicou
que a anestesia seria geral, pela tragueostomia e conferiu se a Ultima dieta da
crianga teria sido a meia noite. Enquanto elas conversavam, Gabriel as olhava.
A médica parou por um momento e falou com ele, brincando. Depois pediu 0
documento da mée, fez umas anotacdes na folha que estava segurando.
Mostrou-lhe o formulario, explicou-lhe todos os detalhes, inclusive os riscos e
a necessidade de uma transfusdo de sangue. E pediu que ela assinasse o
consentimento informado.

Gabriel estava com acesso venoso periférico no membro superior esquerdo
porque o implantado na veia femoral havia se perdido. As 08h52min a médica
saiu e disse que em 20 minutos o chamaria para o centro cirrgico. A mae
continuou os cuidados com a crianga. Retirou as fezes da bolsa porque, dentre
outros problemas, ele tem cecostomia, o higienizou, e fez os demais
procedimentos de rotina. As 09h23min, Gabriel foi levado para o centro

cirurgico, depois que duas enfermeiras o prepararam e a prépria mae o colocou
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no bercinho de transporte. A mée e uma enfermeira residente 0 acompanharam
até a entrada do centro cirdrgico.

Gabriel apresenta comprometimentos fisicos graves, como os ja citados, mas nao
tem problemas neuroldgicos. Ele interage, luta contra alguns procedimentos, tenta puxar
os dispositivos, € muito simpatico e adora mexer em tudo. Quando sua ou seu
acompanhante ndo esta perto é necessario estar proximo ou conter suas mdozinhas com
ataduras que ndo permitam puxar os dispositivos. Esse menino vive no hospital desde que
nasceu. Seus pais S0 muito presentes e executam com maestria todos os cuidados que
Ihes sdo permitidos realizar. Fazem até cateterismo vesical de alivio de seis em seis horas.
Ele so fica desacompanhado, eventualmente, em alguns finais de semana.

O tempo de internacdo e as caracteristicas da familia contribuiram para uma
relacdo muito boa e para que receba um cuidado compartilhado e qualificado; porém,
dentre os 6nus do cuidado estdo a submissdo, a dor, a restricdo, 0 medo e a privacao. Esse
menino que vivencia a internacdo e tem dois anos de idade j& passou por multiplas
pungdes venosas e arteriais no centro cirurgico e na enfermaria; diversas cirurgias;
incontaveis curativos; inUmeras insercdes e retiradas de sonda nasoenteral ou de
gastrostomia; por um tempo usou sonda nasoenteral paralelamente a gastrostomia, e faz
cateterismo de alivio de seis em seis horas. Acrescenta-se o fato de que, incontaveis vezes,
procedimentos precisaram ser repetidos por questdes acidentais, pois ele é bastante ativo
e costuma retirar a sonda nasoenteral, faz viradas bruscas, desloca a sonda da gastrostomia
e a bolsa da cecostomia, dentre outras travessuras.

Pensar a subjetividade de Gabriel e das criangas com essas condi¢des complexas
de saude é um desafio gigantesco. No entanto, mesmo no contexto de tantas marcas de
dor, medo e choro, testemunhamos em Gabriel muitos sorrisos, interacdes, provocacoes
para chamar a atencdo (seja pelo jogar de um beijo ou por uma retirada de sonda
nasoenteral), abragos, dengos suscitados por ele até no decorrer dos procedimentos.
Olhando de fora, esse parece um universo diferente, parece outro mundo. E talvez seja
mesmo outro mundo, onde a razdo sozinha ndo alcanca, onde a biomedicina pode até
jogar a toalha, mas 0 amor e a presenga contribuem para que a chama da vida permaneca
acesa: por vezes fraquinha, mas sem perder o potencial de ser uma labareda.

As demandas de suporte ventilatorio e cuidados com o sistema respiratorio de
varias criangas da enfermaria, tambeém as submetem a uma série de intervengdes que
podem ser desagradaveis, invasivas e dolorosas. Nos processos de aspiracdo, por

exemplo, varias precisam que o procedimento atinja, inclusive, as vias aéreas superiores.
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Ou seja, uma sonda € inserida, é enfiada na traqueostomia, na boca e no nariz da crianca,
para a retirada de secre¢des que ela ndo elimina espontaneamente. Mas, ndo ha escolha!
Trata-se de uma necessidade de sobrevivéncia. Os procedimentos relacionados a essa
parte, geralmente, proporcionam conforto apos realizados, e ndo pioram o quadro clinico.

As criancas dependentes de suporte ventilatorio o recebem através de: (1)
aparelhos que exercem pressao positiva inspiratoria nas vias aéreas (CPAP) ou os que
exercem pressdo positiva em vias aéreas em dois niveis (BIPAP) inspiratorio e
expiratorio, com ou sem oferta de oxigénio ou (2) oxigenioterapia que pode ser aplicada
por meio de mascara, canula nasal, tenda, coifa, mascara facial ou ventilador.

Os aparelhos, CPAP ou BIPAP estdo sempre conectados a uma tomada.
Funcionam com bateria apenas para transporte da crianca. O oxigénio é ofertado via rede
hospitalar, com saida numa régua, onde estdo conectados um fluxémetro, um
umidificador e um extensor. Na enfermaria ha criancas com BIPAP, CPAP, ou com
dispositivos diretamente colocados nas vias aéreas superiores ou na traqueostomia por
cateter nasal e macronebulizagdo.

A estrutura para alivio respiratorio exige mesmo das crian¢as nao acamadas que
fiquem restritas ao leito. O mesmo ocorre quando fazem nebulizacdo, puffs (jatos de
medicamentos), aspiracdo da traqueostomia, de cough assist, ou de fisioterapia
respiratdria diaria. As meninas e meninos mais ativos, estaveis e sem muitos aparatos
tecnoldgicos terapéuticos conectados ao corpo, tomam banho de chuveiro e, as vezes,
fazem caminhadas terapéuticas sob cuidados de profissionais.

A traqueostomia, uma abertura cirdrgica feita na traqueia, € um procedimento
emergencial ou eletivo que frequentemente necessita de aspiracdo para retirada de
secre¢des. Para tal procedimento sdo utilizados: cateteres de aspiracdo, fonte de aspiracao,
luvas, solucdo salina, e gaze estéril (BROWN, 2011). Algumas criangas ndo tém o reflexo
de tosse, séo ou estdo secretivas e precisam ser aspiradas com frequéncia. Algumas tém
na prescricdo médica a indicacdo de aspiracao de trés em trés horas ou de seis em seis
horas. Muitas vezes esse procedimento ocorre com mais frequéncia que o prescrito. Como
a maioria das criancas com doencgas crénicas costumam passar por longos periodos de
internacédo, tornam-se conhecidas pelo perfil e pelo nome, por parte da equipe que trabalha
na enfermaria.

Algumas sdo 100% passivas aos procedimentos invasivos, 0 que se deve a redugéo
de sua capacidade de comunicacdo, pois ndo conseguem explicitar por linguagem verbal

ou ndo verbal suas rejeigdes e resisténcias. Um exemplo muito claro dessa situacao é o
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de uma criang¢a com atrofia muscular espinhal (AME), “uma doenga de ordem genética
que causa fraqueza dos musculos e controla 0 movimento e a respiragio. E uma
enfermidade progressiva, ou seja, 0s sintomas pioram com o tempo. A AME € causada
pela degeneracdo dos neurénios motores da medula espinhal e dos nicleos motores dos
nervos cranianos” (ZANOTELE et al, 2020, p. 10). Este € o caso de Clara, com trés anos
de idade, diagnosticada com amiotrofia muscular espinhal tipo 1.
Eram 09h30min da manha. Clara dormia. O aparelho de suporte ventilatorio
(BIPAP), vital para ela, desencaixou-se da traqueostomia e apitava. Uma
técnica de enfermagem foi até o leito para recoloca-lo e percebeu que a menina
estava secretiva e se organizou para aspira-la e fazer o cough assist. Preparou
0s materiais necessarios (luva estéril, sonda de aspiragcdo n° 8, 4gua destilada,
soro fisioldgico 0,9%), separou 0 ambu que ja estava conectado a fonte de
oxigénio (ele fica sempre de facil acesso caso seja necessario ambuzar). A
técnica de enfermagem calgou a luva, conectou a sonda ao extensor que estava
na fonte de vacuo para aspiracdo. Uma sonda foi inserida pela cénula de
traqueostomia e a secrecdo foi aspirada. Em seguida o aparelho de cough assist
foi ligado e conectado a traqueostomia com a finalidade de expandir o pulméo
e puxar a secrecdo, de forma a que ficasse mais superficial para ser aspirada.
Foram realizados trés ciclos de cough assist (cada um com cinco
expansdes/aspiracdes) com aspiracdo da tragueostomia entre os ciclos.

Clara acordou no meio do procedimento, olhou para a técnica passivamente,
enquanto ela terminava os cuidados. Em que pensava ela? O que sentia? N&o
sorria, ndo chorava. Olhando friamente a cena, parecia que a menina apenas
existia. Recebeu o0s cuidados enquanto observava atentamente a técnica de
enfermagem que terminou o procedimento e organizou o leito. A profissional
foi atenciosa e delicada, saiu para lavar o conector da traqueia do aparelho de
cough assist e voltou para guarda-lo. Ao sair da beira do leito e deixou a grade
da cama abaixada porque uma médica aguardava para examinar a menina.

A médica iniciou o exame fisico conversando com Clara. Fez esse
procedimento minuciosamente e de forma respeitosa, cuidando da privacidade
corporal da crianga, indo parte a parte, sem deixar nenhum detalhe do corpo
descoberto desnecessariamente. Clara apenas olhou-a, profundamente, durante
esse procedimento. A técnica de enfermagem voltou para colocar a
nebulizacéo, prescrita para as 10h00.
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A passividade de Clara pode ser observada em outros momentos. Ela se
movimenta muito pouco, ndo consegue Se virar na cama, nem move a cabega por conta
propria. Em sua prescrigdo médica esta anotada “mudanca de decubito de 3 em 3 horas”
e “uso continuo de colete” em regido abdominal. Ela tem os olhos negros, vividos e ¢
observadora. Seu olhar é instigante. Parece haver uma mistura de enigma abrigado num
corpo silencioso, que se traduz apenas pelo disparo do alarme do monitor. As contencdes
de Clara sdo muitas: aparelhos, colete, travesseiros e suportes, mas principalmente, seu
préprio corpinho acometido por uma patologia grave, a atrofia muscular espinhal (AME),
que limita a expressao da sua subjetividade, de seus sentimentos e de seus anseios.

Outra crianca, a Natalia (ja apresentada no capitulo 5) e Clara dependem das
mesmas tecnologias e procedimentos para sua sobrevivéncia. Uma das principais
diferencas entre elas é que Natalia, até os seis anos de idade, desfrutou de mais
independéncia, pois andava, falava, intercalava tempos em casa com tempos no hospital.
Até que teve um AVC (acidente vascular cerebral) que, somado a sua patologia de base,
deixou-a ainda mais comprometida clinicamente. Por isso, esta ha alguns anos (desde
2017) acamada ininterruptamente, inclusive no mesmo leito. O conhecimento do mundo
extra-cama hospitalar no periodo anterior ao AVC, mesmo que na primeira infancia, pode
fazer diferenca, além do fato de ela ndo ter nenhum comprometimento neurolégico.

A mée de Natélia diz que entende o que a filha diz, através dos discretissimos
movimentos labiais. Ela traduz para a equipe de salde quando ha alguma queixa que
requer solucdo, como dores, por exemplo. A equipe, por si sO, segundo relatos, consegue
compreender muito pouco de suas expressdes. A interpretacdo que fazem vem mais dos
dados objetivos como taquicardia e aumento da presséao arterial, comuns quando ela esta
com dor ou estressada. Ja a leitura de Clara é mais perceptivel no contato de face, porque
ela se expressa bem por meio do choro, embora ndo emita nenhum som.

Os casos de Clara e Natalia ressaltam como é dificil a aprendizagem de
compreender e interpretar os sinais. A autonomia e o protagonismo delas séo cerceados
pela doenga que vai limitando, paralisando e degenerando seus corpos. Os cuidados
oferecidos cumprem o papel de dar-lhes conforto e bem-estar. E por meio delas, 0s
profissionais vao aprendendo a entender e interpretar os sinais, para oferecer o melhor
cuidado:

21h15min - Natalia estava chorosa e com a frequéncia cardiaca alterada.
Uma técnica de enfermagem foi até o seu leito, falou com ela e verificou sua

pressdo arterial. Realizou a aspiracdo da traqueostomia, boca e nariz e



92

administrou captopril, conforme estava na prescricdo médica. As equipes de
enfermagem conseguiram perceber que seu quadro clinico se altera quando a
mde dela vai para casa. A administragdo do captopril s € necessaria quando a
mée ndo esta presente.

21h40min — Uma enfermeira foi até Natalia. Quando questionei o que havia
acontecido, ela disse que ela estava chorando porque o DVD havia se
desligado. Quando ela chora, a face costuma ficar um pouco mais corada e as
lagrimas escorrem. E algo bem discreto. Ela pronunciou, pelos poucos
movimentos labiais, algo para ser entendido pela enfermeira. Perguntei-lhe o
que era e ela me disse ndo haver entendido, mas colocou um video do Youtube
no laptop e saiu.

22h05min — A mesma técnica de enfermagem foi novamente ao leito de
Natéalia, falou com ela, fez os cuidados prescritos para as 22h00 (administracéo
de medicacéo, nebulizacdo, instalacdo da dieta, troca de fralda). Foi atenciosa,
perguntou se a dor de cabeca havia melhorado. Desligou o laptop, retirou-o,
abaixou a cabeceira da cama, retirou-lhe os 6culos de grau e colocou-lhe um
tapa-olho.

21h45min — A mae de Clara (como ja dito, tem trés 3 anos de idade,
diagnostico de Amiotrofia Muscular Espinhal tipo 1) chamou a enfermeira
porque a filha estava estranha. O extensor do botton havia soltado da
gastrostomia e a cama estava toda molhada (a dieta havia acabado e estava
sendo infundida a agua por bomba infusora). A mde retirou a crianca da cama,
colocou-a na poltrona, limpou o dstio da gastrostomia e disse: “sabia que tinha
alguma coisa estranha, ela estava me chamando”. As expressdes e
comunicagdo de Clara séo discretas. Ela emite baixos e inespecificos sons pela
boca, olhar, pequenos movimentos com a maozinha esquerda. Ndo héa
expressao labial que possibilite leitura e interpretagdo além do choro e do
sorriso. Uma técnica de enfermagem renovou a roupa de cama, enquanto a mae
trocava a fralda, fazia os cuidados e vestia a filha.

Nesses dois ultimos relatos, as meninas foram atendidas prontamente, apesar da
discricéo dos sinais de pedido de socorro. Havia pessoas proximas, mées ou profissionais
atentos. Nem sempre, porem, o atendimento é imediato, pela falta de percepc¢édo dos que
cuidam, ou porque oS que estdo no setor naguele momento se ocupam com outras

criangas. A ndo ser que os sinais de socorro sejam através do apito do BIPAP, que €
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sempre percebido de imediato pelos profissionais. E importante assinalar que alguns
procedimentos podem ser feitos pelos acompanhantes, outros, apenas por profissionais
de saude.

Na enfermaria, ha uma diferenca muito grande na rotina dos turnos, sendo a
dindmica de trabalho e toda a operacionalizacdo muito diversa, inclusive no quantitativo
e nas categorias presentes. Na parte da manha, h4 muita gente trabalhando e circulando.
As vezes os profissionais precisam entrar em acordo sobre quem fara o trabalho primeiro
ou simplesmente esperar para poder atender. A tarde, esse movimento vai diminuindo, o
setor fica mais vazio e mais silencioso. A noite, por periodo ininterrupto, permanecem
apenas um enfermeiro e, geralmente, quatro técnicos de enfermagem, sendo que, por
algumas horas, apenas dois estdo presentes, por causa do horario de alimentacdo e de
descanso. Esse desbalanceamento de pessoal nos trés turnos exige que os profissionais de
enfermagem que permanecem 24 horas no setor se moldem e organizem a rotina dos
cuidados.

Os responsaveis pelos cuidados diretos das criangas, que sao principalmente os
profissionais de enfermagem, costumam estar bem atentos, principalmente em relacéo as
criancas totalmente dependentes de suporte ventilatdrio que precisam de atencéo imediata
em caso de desconex&o dos aparelhos ou de queda brusca de saturacao. Eles desenvolvem
uma sensibilidade, um olhar e um ouvido mais apurado e atento para com esses pequenos
seres. Um exemplo interessante desse ouvido especial, nesse contexto, é que a enfermaria
pode estar bastante barulhenta, mas se um BIPAP desconecta e comeca a apitar,
imediatamente os profissionais de enfermagem olham para todas as criancas dependentes
dele para verificar com quem o episddio estd acontecendo e qual deve ser a atuacdo
imediata.

Por ter conhecimento das necessidades e da responsabilidade com a fragil vida
das criancas, quando estdo apenas dois técnicos de enfermagem na enfermaria fazendo a
rotina do horario da noite, eles ndo costumam cuidar juntamente das criangas cuja
situacdo exige procedimentos demorados que ndo podem ser interrompidos. Um atende a
demanda mais complexa de assisténcia engquanto o outro desenvolve atividades que
possam ser interrompidas ou retardadas, em caso de necessidade.

Excetuando as que estdo em ventilacdo mecanica, € quase impossivel perceber as
demandas de todas as criancas imediatamente. E a responsabilidade é muito grande
porque algumas ficam por muito tempo sem acompanhante. Dentre elas, como ja dito, ha

as que ndo emitem sons e ndo conseguem fazer barulhos que possam alertar a equipe.
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Alguns procedimentos na atencdo as criancas internadas parecem controversos,
mas sdo entendidos pelas equipes como necessarios. A contencao das maozinhas das mais
ativas € algo comum de se ver. Os profissionais de enfermagem preenchem as méozinhas
das criancas com algoddo e as envolvem com atadura ou com uma meia. Esse
procedimento € usado como fator de protecdo a crianca, mesmo parecendo algo cruel.
Muitas delas, dependentes desses aparelhos e dispositivos, tentam retira-los por néo
entenderem a sua importancia, num momento de pirraca ou para chamar a atencdo dos
profissionais ou de seus acompanhantes. Outras ndo compreendem o porqué de estarem
conectadas a um ou varios aparelhos.

Um exemplo dessa situacao indesejavel, mas necessaria, € o0 da pequena Geovana,
de um ano e dois meses de idade, ainda sem diagnostico fechado (sindrome genética em
investigacdo), com traqueostomia e gastrostomia e desacompanhada. De tempos em
tempos, a sua méae vai ao hospital, fica com ela por um ou alguns dias e volta para casa.

As 09h54min uma médica foi até o berco de Geovana para examina-la. Fez
ausculta, inspecdo e palpacdo, ofereceu-lhe brinquedo, brincou e sorriu
enguanto falava com ela. Suas méozinhas estavam imobilizadas, para que seus
dedinhos se mantivessem presos e ndo desconectasse o BIPAP da canula de
traqueostomia, puxasse a fixacdo da traqueostomia, a sonda da gastrostomia ou
retirasse o oximetro. A imobilizacdo foi feita pela técnica de enfermagem que
estava no periodo noturno. Essa decisdo deve levar em conta o risco-beneficio
para a crianca. Geovana ficava girando as maozinhas e olhando para elas,
parecendo tentar entender o porqué de elas estarem imobilizadas.

As 10h25min uma técnica de enfermagem, chegou para dar-Ihe banho no
leito, a despiu, retirou a atadura de suas maos e iniciou a higienizacdo pela
cabeca, enquanto conversava e cantava para ela. Depois, enquanto continuava
0 banho, conversou com a pesquisadora, sentada na cadeira ao lado, sobre a
tecnologia de imobilizar as maozinhas, afirmando que isso ndo € agradavel para
a crianga, mas € necessario para a seguranca dela mesma.

Enquanto suas maozinhas estavam soltas, Geovana mexia os dedinhos e os
olhava fixamente. A técnica que lhe dava banho pediu ajuda a outra colega para
trocar o lencol. Enquanto essa cuidava da higienizacao do colchéo e colocava
o lengol, a primeira pegou Geovana no colo, brincou com ela e fez-lhe carinho.
Apos recolocé-la no berco, trocou a fixagdo da traqueostomia e aspirou-a, fez
0 curativo do 6stio da gastrostomia e passou hidratante no corpinho,
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massageando-0. Suas maozinhas foram novamente imobilizadas e o oximetro
trocado de pé. A crianga ndo chorou no decorrer do cuidado e ainda sorriu em
alguns momentos. As 11h10min, Geovana foi vestida e colocada em posico
confortavel. E continuou rodando as maozinhas, observando-as. No restante da
manha e da tarde, ela sO teve companhia no decorrer dos procedimentos de
rotina. Sua mée ou seu pai ndo estava presente.

O banho no leito, para Geovana, parece ter sido um momento de muito conforto e
afeto. Ela teve companhia, as méozinhas livres, toques, sorrisos e cuidado. O restante do
tempo, apesar de ndo ter nem dois aninhos de idade, permaneceu sozinha em seu berco.

Todas as tecnologias (leve, leve-dura e dura) estavam presentes nesse momento
de cuidado, pois 0 banho para uma crianca acamada e dependente de aparatos
tecnoldgicos requer cientificidade. O ideal é que essa cientificidade ndo seja so
proveniente do conhecimento técnico, mas venha integrada numa relacdo intersubjetiva
profunda produzida pelo cuidado humanizado, como o que foi oferecido a Geovana pelos
profissionais de enfermagem e de fisioterapia.

O comentario da técnica de enfermagem sobre a contencdo das méos de Geovana
“isso ndo ¢ bom para ela como crianga, mas é necessario para sua seguranca” demonstra
que ha consciéncia e reflexdo sobre a a¢do exercida. A naturalidade com que a crianga
aceitou e aceita os cuidados, mesmo o0s mais desconfortaveis (aspiracao da traqueostomia,
troca de fixacdo, curativo, contencao), denota o quanto o hospital Ihe é familiar. Conforme
diario de campo escrito num plantdo noturno, percebemos a mesma naturalidade no
comportamento de Geovana quanto a rotina e a vida no hospital:

21h20min — Uma técnica de enfermagem cuidava de Geovana. O aparelho
de DVD estava ligado e a crianca brincava enquanto recebia os cuidados.
Foram realizados os seguintes procedimentos: troca de fralda, aspiracdo da
traqueostomia e puffs. Depois a crianca foi colocada sentada, mas néo
conseguia se levantar ou se virar sozinha. A técnica foi saindo e ela tentava
chamar a atencdo fazendo um som, que saia bem fraco por causa da
traqueostomia, BIPAP e quadro clinico. Geovana observava atentamente o
DVD e as vezes brincava com suas maozinhas que estavam imobilizadas e
protegidas com meias para que nao desconectasse os dispositivos acoplados ao
seu corpinho. Estava novamente desacompanhada.

Eram 21h30min, e Geovana estava prestes a dormir. Ndo haveria beijo de

boa noite e nem cantiga de ninar. Ela balbuciava, olhava para um lado e para o
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outro. Raramente chorava. Parecia haver alegria em seu coracao, havia brilho
no seu olhar, havia energia e vida. A técnica de enfermagem que a assistiu foi
cuidar da crianga que estava em outro box, paralelo ao dela. A profissional
ajeitou a posicao de um brinquedo da crianca do lado e Geovana tentava acessa-
lo através do vidro que separa os boxes. Como nédo conseguia, voltou a atencéo
para seus brinquedos e brincou sozinha, na calada da noite.

O espacamento da maioria dos cuidados prestados pela enfermagem no periodo
noturno, diferem muito pouco dos do periodo diurno, porque muitos sdo prescritos (e
necessarios) com intervalos regulares e curtos. Entdo, mesmo com a crianca dormindo,
os cuidados mais invasivos sdo realizados em seu corpo. A rotina noturna é mais tranquila
por ndo haver cenas de banho, de curativos, de exames e de visitas, mas, alguns
procedimentos como administracdo de medicacédo, de dieta, de nebulizacdo, de puff, de
aspiracdo de tragueostomia e das vias aéreas superiores, de cough assist, de troca de
fralda, de cateterismo vesical de alivio, de verificacdo de sinais vitais, de mudanca de
decubito, sdo rotinas prescritas em intervalos de horas, independentemente de ser dia ou
noite.

Como sédo varias criancas que recebem diferentes procedimentos ao mesmo
tempo, os técnicos de enfermagem iniciam a rotina antes do horario e terminam ap6s. Os
plantdes vao estabelecendo uma dindmica propria para que tudo flua de acordo com as
necessidades desses pequeninos pacientes. Os profissionais ficam atentos para que, caso
haja intercorréncias, como perda de acesso venoso e necessidade de nova puncdo,
agravamento do quadro clinico, repassagem de sondas, maior demanda de repeticdo de
procedimentos de aspiracdo, ou outros, tudo tenha o devido atendimento.

Com o passar do tempo de hospitalizacdo, as criancas e 0s seus acompanhantes
também parecem se adaptar de tal forma a rotina, mesmo noturna, que aderem aos
cuidados quase que automaticamente. Ter que acordar a crianca que tem fibrose cistica
para tomar a enzima pancreatica antes de instalar a dieta na madrugada e exemplo de algo
que, fora do contexto, pareceria muito cruel. Pouco a pouco, ao serem chamadas, todas
tomam as enzimas sem reclamar e dormem novamente. Observa-se uma espécie de
condicionamento criado pela necessidade de sobrevivéncia. Outro fendmeno instigante é
que 0s pequenos que necessitam de aspiracdo de traqueostomia e cough assist, puff, de
ambu, de mudanca de posicao, de gavagem de dieta no periodo noturno, passam por todos
esses procedimentos sem acordar. A adaptagéo e a naturalizacéo das rotinas por parte das
criancas e de seus familiares sdo um fator muito positivo para a qualidade de vida deles e
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para 0 bom andamento dos servigos, porém, € preciso ter atencdo para ndo robotizar as
praticas e esquecer a pessoa. O fato de a receptividade nem sempre ser consciente e
racional por parte dos pequenos pacientes deve ser um motivo a mais para que sejam
respeitados. Principalmente porque ndo ha uma igualdade de forcas fisicas ou cognitivas:
0 paciente esta ali, totalmente, nas médos de quem o toca e de quem cuida dele.

Essas experiéncias vividas pelas criangas, pelos acompanhantes e pelas equipes
estdo na ordem do traumético. Ha& uma necessidade de adaptacdo para que possa ser
suportavel o vivido com dor, manipulacdo e intervencdo. E preciso mecanismos de

protecdo para que cada um, a sua maneira, se reorganize diante da realidade.
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Capitulo 8

O LUGAR DA MAE NA TERAPEUTICA DO FILHO HOSPITALIZADO

Este capitulo trata da vida das mdes de criancas que passam muito tempo
hospitalizadas. Sua presenca no universo hospitalar inicia-se ainda na gestacdo, ao
receberem o diagnostico de malformacao fetal ou sindrome genética de seu filho ou de
sua filha. Alguns sdo diagnosticados logo apds o nascimento, outros apresentam quadros
cronicos apds acidentes domésticos. Essas mulheres, em geral, escrevem as paginas de
suas vidas com muita dedicacdo, dor, fé, esperanca e perseveranca. Em volta do leito das
criancas internadas comparecem outras pessoas como 0s pais e demais familiares.
Optamos, porém, por dedicar esse capitulo as mées, por constituirem a maioria presente
na enfermaria, permitindo-nos uma observacao cuidadosa de seus gestos, sentimentos e
acoes.

Conforme declarado no Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), artigo 12 da
Lei n° 8.069 de 13 de julho de 1990, a crianca tem direito de permanecer acompanhada
durante a hospitalizagédo, sendo a instituicdo incumbida de proporcionar condic¢des para
ISSO.

“Art. 12. Os estabelecimentos de atendimento a saude, inclusive as unidades
neonatais, de terapia intensiva e de cuidados intermediarios, deverdo
proporcionar condicBes para a permanéncia em tempo integral de um dos pais
ou responsavel, nos casos de internagao de crianga ou adolescente” (Redacao
dada pela Lei n° 13.257, de 2016) (BRASILIA, 1990, p. 20).

Um dos pais ou responsavel pode permanecer com a crianca na enfermaria. No
periodo em que realizamos o estudo, o percentual de maes que acompanhava seus filhos
era de 85,61%. Havia 7,9% desacompanhadas, e as demais eram cuidadas por pai,
padrasto, avo ou tia.

A presenca e a participacdo das maes na vida das criangas hospitalizadas séo
fundamentais para o conforto, a seguranca, o desenvolvimento, a estabilidade clinica e
emocional e a recuperacéo delas, quando essas exercem a funcéo cuidadora. Por mais que
as equipes de saude sejam dedicadas, atentas e prestativas, ha funcdes que ndo Ihes cabem
e apesar da boa vontade, ndo ha tempo habil para satisfazer as necessidades afetivas de
todas as criangas. Por sua vez, o reconhecimento e o apoio dispensado a essas mulheres

pelos profissionais de saude as auxiliam nessa presenca diaria, as motivam e as



99

fortalecem. Acolher a mae é acolher a criancga que esta sob seus cuidados, o que significa
receber e trocar energia!

Desde a elaboracéo do projeto de estudo, estivemos com essas mulheres ouvindo-
as, conversando com elas, observando-as, buscando entender seus gestos, sentimentos,
anseios e perspectivas. Ha as que tém apenas um filho, o que esta internado, outras tém
dois ou mais, algumas sdo maes adotivas. Suas historias sdo repletas de arranjos
cotidianos, priorizando a ardua tarefa de estar e cuidar no contexto de internacéo.
Presentes cotidianamente, elas fazem interpretacdes e reinterpretacdes de cada minima
conquista, de cada dia de vida, de cada movimento, de cada passo e de cada vitdria de
seus pequenos. Segurando suas maozinhas, trilham com eles todo o percurso do processo
de adoecimento, de internacdo, de tratamento, de remediacéo, e no caso de alguns, elas
0s acompanham até a morte.

As acompanhantes sdo orientadas, logo ap0s a internacdo da crianga, sobre as
rotinas e regras da unidade. Recebem um formuldrio com “Orientagdes para
acompanhantes e visitantes”, de onde constam informagdes sobre prevengao de infecgdes,
rotinas que devem ser seguidas, pertences que precisam trazer, alimentacdo, normas de
convivéncia e de evitacdo de riscos para a crianca. A mae que se dispde a ficar com o
filho na enfermaria recebe uma estrutura basica para a estadia nesse ambiente. Ao lado
de todos os leitos ha uma cadeira flexivel e acolchoada para seu uso e um pequeno espaco
num armario para colocar seus pertences. As refeicdes no hospital sdo gratuitas, servidas
no refeitdrio que fica localizado no andar térreo. O banheiro que utilizam fica no corredor
do préprio andar e € coletivo. No final desse mesmo formulario que recebem estéo artigos
que dizem respeito a seus direitos e deveres:

- Art. 12 da Lei 8.069/90 do Estatuto da Crianca e do Adolescente
estabelece que os estabelecimentos de satde devem proporcionar condigdes
para a permanéncia de um acompanhante com o menor hospitalizado
(BRASILIA, 1990, p. 20);

- Art. 331 do Cddigo Penal Brasileiro, que prevé o desacato (falta de
respeito) para com um funcionério publico no exercicio de sua fun¢édo ou em
razdo dela, como um crime, com pena prevista de detencao de seis meses a dois
anos ou multa (SENADO FEDERAL, 2017, p. 124 e 125);

- Art. 5 (X), da Constituicdo de 1988 reza que: “s@o inviolaveis a

intimidade, a vida privada, a honra e a imagem das pessoas, assegurado o
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direito a indenizacao pelo dano material ou moral decorrente de sua violagao”
(BRASILIA, 2016, p. 13).

Por se tratar de uma enfermaria com muitos pacientes cronicos que ficam
hospitalizados por bastante tempo e se reinternam com muita frequéncia, para muitas
mées com gquem conversamos e mantivemos contato, o ambiente é familiar. A longa
convivéncia torna o cuidado com o filho e as relagbes com outras maes e com
profissionais uma prética a qual se moldam. Conforme afinidades, elas véo criando lagos
de amizade, o que é um facilitador no enfrentamento da dura rotina. A vida também habita
a enfermaria possibilitando trocas afetivas e criacGes de referéncias.

A primeira internacgdo da crianga na enfermaria, geralmente é chocante para a mae
que vem do ambiente informal de sua casa, ou mesmo para aquelas que ai chegam depois
de perambularem por outros setores do hospital como a UTI neonatal, a Unidade
Intermediaria (Ul), a Unidade de Doencas Infectocontagiosas ou a Unidade de Pacientes
Graves (UPG). As desse segundo grupo encontram desafios porque a enfermaria tem
caracteristicas diferentes na dindmica, na quantidade de profissionais e, importante, na
possibilidade de participacdo delas no cuidado técnico que a crianca precisa.

Por ser uma unidade em que o grau de complexidade é teoricamente menor que o
de outras, a participacdo nos cuidados com os seus filhos é permitida e incentivada até
em casos que, a principio, sdo especificos da equipe de salde. Nas situacdes de criancas
com problemas cronicos, muitos procedimentos permanecem como rotina quando elas
vao para casa. Mesmo quando assistidas por equipes de satde no domicilio, o dominio de
algumas técnicas pelos familiares é fundamental. As criangas que tém sindrome genética
ou malformacdo fetal, por exemplo, apresentam muitas especificidades, exigindo
associacdo do conhecimento adquirido na literatura com o que é ensinado e demandado
por cada uma, de forma singular na maneira de se moldar, de reagir e de se readaptar. Por
isso, 0 compartilhamento do méaximo possivel de informacéo e de modos de cuidar entre
os profissionais especializados e o familiar € fundamental.

Quando as criancas internadas na enfermaria estdo clinicamente estaveis, as mées
sdo logo orientadas e treinadas para dar-lhes banho. Como a principio esse procedimento
é responsabilidade do técnico de enfermagem, ele orienta, o faz concretamente na
presenca da mae, e depois a observa atuando, até que constate que ela se sinta segura.
Assim, vao sendo treinadas a realizar esse e outros procedimentos que exigem destreza e
seguranca. Por exemplo, muitas aprendem a cuidar da aspiragéo, da higiene e da troca de
fixacdo da traqueostomia; de alguns curativos simples na gastrostomia; da troca de bolsa,
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higiene e cuidado com a pele no caso da colostomia, ileostomia ou cecostomia; do preparo
do material e execugdo do procedimento de cateterismo vesical de alivio e mensuragéo
da diurese; do acoplamento e manutengéo da nebulizagdo na traqueostomia; da realizagéo
do cough assist; do puff; da troca de oximetro do local; dentre outros cuidados.
Paralelamente, a construcdo desses saberes e habilidades, as maes vdo dominando o
vocabuléario médico, ganhando mais espago e, também, a confianca das equipes.

As caracteristicas do adoecimento cronico desconstroem bastante o saber e o
poder biomédico. Conhecer as criangas acometidas demanda tempo e disposicdo para
ouvir atentamente, tocar, sentir e contar com tecnologias adequadas. As maes,
geralmente, sdo a voz das criangas e o elo delas com os profissionais. Além de conhecé-
las intima e afetivamente, desenvolvem uma sensibilidade clinica que as ajuda a perceber
alteracdes, nuances no comportamento e varias necessidades. Elas reconhecem os sinais
de alerta que ouvem e sentem na linguagem falada, gemida, chorada, silenciada, nos
espasmos, na febre, na taquicardia, na alteracdo de semblante e em outros sinais.

E por essa conexdo, competéncia afetiva e disposicdo para sentir e cuidar que a
adesdo e participacdo das maes é tdo preciosa para as criangas, as familias e as equipes de
salde. Os efeitos de sua presenca e interacdo sdo notdrios no comportamento, no
desenvolvimento, na recuperagdo, no tempo de internagdo, na possibilidade de
desospitalizacéo, na qualidade e no sentido da existéncia desses pequenos seres que lutam
pela vida. A Alice, fisioterapeuta, confirma a influéncia positiva da presenca e

participacdo materna no cuidado oferecido:

Quando a crianga e cronicamente adoecida, 0s pais assumem muito os cuidados.
E eu sinto que quando, nesse cronico ventilado, a mée esta junto o negdcio
deslancha. Quando tem um pai ou uma mée, as pessoas presentes, esse processo
vai mais rapido, porque, a crianca que precisa evoluir a parte motora, ndo adianta
a gente pegar e atender por meia hora e ela ficar sem fazer nada. A crianca que
esta aprendendo a andar, ela treina 24 horas por dia. Entdo eu preciso desses pais
perto para orientacdes também. A gente precisa disso. Entdo eu creio que interfere
e a gente precisa dessa boa interferéncia e eu respeito muito (Alice, fisioterapeuta,
23/04/2020).

Alice traca um paralelo entre o tempo investido pela crianca para aprender a andar,
e o tratamento da parte ventilatoria. A fisioterapia respiratdria € uma atividade muito
importante e preciosa para as criancas dependentes de ventilagdo mecénica ou de
oxigenioterapia. A luta dos profissionais € pela ndo dependéncia dessas modalidades. O

processo de transicao artificial para a espontanea ¢ chamado de “desmame de ventilagdo



102

mecanica”. Os processos que as fisioterapeutas realizam na enfermaria t€ém como
objetivos 0 aumento da capacidade ventilatoria dos pulmdes e a liberacdo da secrecdo das
vias respiratorias. Tecnicamente, elas trabalham para reducdo dos parédmetros de
aparelhos de suporte, reabilitacdo dos pulmdes e excrecdo de secrecdes. Para isso,
intermediam momentos de uso do BIPAP com macronebulizacdo sempre em prol da
capacidade pulmonar, para que as criangas possam ficar em ar ambiente definitivamente
ou pelo menos por alguns momentos. Mesmo quando o periodo sem suporte ventilatorio
é pequeno, dependendo do caso, é um ganho muito importante para a crianca, porque
sempre ha um limite de tempo para se resolverem emergéncias tecnologicas ou para
procedimentos técnicos, solugdo de acidentes, dentre outros. H& casos, no entanto que,
por causa da severidade da doenca, a respiracdo espontanea ndo acontece. Ainda nessas
circunstancias, a fisioterapia respiratéria é fundamental para prevencdo de agravos e
qualidade de vida, mais um motivo pelo qual a consciéncia, a parceria e a adesdo das
maes sejam tdo importantes.

Quando a criancga estd aprendendo a andar, suas mées seguram as suas maos.
Quando elas vivenciam a necessidade de suporte ventilatorio, de terapéutica densa, de
inimeras nebulizacBes e de exercicios respiratdrios, segurar a mdo é substituido por
segurar um nebulizador ou outros dispositivos dos quais precisam para 0s exercicios de
fisioterapia, até segurar um papel para que escarrem. A presenca e o investimento das
maées e de todos que possam ajudar sdo fundamentais para o processo de reabilitacdo e de
bem-estar da crianca. No caso das que sofrem doencas agudas, a terapéutica é
momentanea, mas as que tém problemas crénicos como fibrose cistica, por exemplo, 0s
cuidados sao para sempre.

O passar dos dias no hospital para quem esta saudavel tem uma dimenséo singular.
Parece que a mée habita dois mundos: o do hospital e o de fora dele. No primeiro, o fluir
da vida é completamente diferente. O tempo, a cor, o sabor, 0 som, 0 movimento, a
presenca, tudo é diferente. Talvez por isso, as primeiras internacbes sejam mais
desafiadoras para essas mulheres. Elas precisam dar e ser suporte para os seus filhos, mas,
no inicio se sentem como criangas assustadas e temerosas. O ambiente é estranho, as
pessoas sdo estranhas, falta-lhes privacidade, estdo longe de casa, atravessando um
caminho imprevisivel, desconhecido e por vezes, aterrador. Precisam lidar com situacgoes
e tomar decisdes que, em alguns casos, S&0 passos no escuro numa estrada desconhecida.

Exemplo muito claro desse momento é o fato de a mae ter que dar autorizacdo

para determinada cirurgia, como a gastrostomia. Geralmente, ela sente necessidade de
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muito didlogo com a equipe da saude antes de autorizar. O desfecho desse processo
costuma ser positivo, mas ha casos de maes resistentes a procedimentos necessarios. Em
casos mais leves, algumas insistem na dieta por mamadeira e até obtém sucesso, evitando
que o filho passe por procedimento cirurgico. Por parte dos profissionais, essa relacdo
com as maes frequentemente exige tato, paciéncia, profissionalismo e humanidade.

A empatia e a compaixdo precisam estar presentes no acolhimento e nas
negociagdes com elas que, alem da dor dos filhos que doi nelas, vivenciam um turbilhdo
interno entre seu instinto materno, a ciéncia, a fé, 0 medo e a esperanca.

Eis um caso como exemplo:

Nathan, de dois aninhos, tem diagndstico de intestino curto e fistula
enterocutanea de alto débito. Foi para sua casa sé em quatro ocasides, tendo
ficado apenas por dois dias em cada vez. Seu universo € o berco, a mae, por
vezes 0 pai, e 0s inumeros profissionais de saude. O menino parece feliz,
interage como todos, brinca, d& tchauzinho, da piscadinhas. No berco, esta
aprendendo a andar, num colchdo ndo muito mole, nem muito duro. Segurando
pelas grades frias da cama deu os primeiros passos. Hoje, consegue ficar em pé
sem se segurar, embora ainda buscando o equilibrio. Com que Nathan adora
brincar? Seringas, pacotes vazios dos materiais usados no seu cuidado e tenta
mexer nas bombas infusoras e com o monitor. Os fios de conexdes da
gastrostomia, equipos, extensores e perfusores parecem linhas de pipa em suas
méos. Ele dorme cedo, acorda cedo, adora tomar banho e independentemente
de quem o cuida, ele curte e relaxa. Até dorme novamente, depois. O banho,
na enfermaria, geralmente é dado pela manha e o dele é sempre no leito por
conta dos dispositivos acoplados ao seu corpinho.

Nathan estava brincando e tentando chamar a atenc¢do de quem passava, com
sorrisos, gestos e sons. Depois de um tempo dormiu. Demonstrava uma alegria,
daquelas que nos fazem parar e refletir no sentido da vida, na beleza e na pureza
da infancia. Ele ja passou por tantos procedimentos cirdrgicos, parada
cardiorrespiratoria, pungdes venosas e arteriais € muitos curativos dolorosos.
Que memorias isso lhe traz? Que marcas ficam e ficardo na sua trajetoria de
vida?

Mais que as cicatrizes do corpo, Nathan tem uma histéria marcada por amor e
superacdo. Trajetoria vivida a dois, mée e filho, digamos que simbioticamente. Estar ao
lado dele e contribuir para que supere obstaculos € uma escolha continua dela. Em
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conversa informal, a mée, uma jovem que aparenta ter menos de 30 anos, mae de outra

filha de sete anos, falou sobre suas escolhas, sentimentos e perspectivas:

“A escolha de largar a vida da gente, a nossa casa e viver no hospital, comendo
dessa comida ruim, usando banheiro coletivo e sujo, acho que a gente s6 tem
forca de fazer isso por um filho. Eu ndo conseguiria fazer por nenhuma outra
pessoa, nem por um irmdo ou marido.”

Ela comentou também sobre as outras criancas da enfermaria, como quem as
conhece bem. Exemplificou que percebe pelos parametros do monitor e pelo semblante
gque uma crianca nao esta bem, que olha e j& entende que ndo estd confortavel em
determinada posi¢do. Quando falou dos sinais do semblante, citou o nome de uma que
esta hospitalizada ha alguns anos.

Olhar para a crianca associando dados clinicos parece algo natural para algumas
mées que vivem na enfermaria. Elas vao polindo uma visdo aguda de seus filhos e dos de
outras mulheres. Se o ambiente coletivo, caracteristico de enfermaria, tem problemas
como falta de privacidade, barulho excessivo, luminosidade, tem também aspectos
positivos como o compartilhamento de vidas, sentimentos e historias. Essa comunidade
forjada no sofrimento e na esperanca propicia o fortalecimento do coletivo e das mulheres
gue chegam, atenuando a soliddo, contribuindo para a construcdo de afetos, parcerias,
interacBes, empatia e unido. Conforme as relacbes vdo se estreitando, também se
observam conflitos, o que pode ser considerado algo previsivel pelo longo tempo vivido
em comum, num ambiente de tanta dor e adversidade.

A mae de Nathan, nessa mesma conversa, falou de como as mées séo fortes, de
como a carga € grande e que nenhuma delas deveria ser julgada. Comentou gque nesse
caminho, “¢ um dia de cada vez, tem que ter esperanca sem deixar de ter os pés no chao”.

Sobre o filho disse:

“Por exemplo, a vida dele para o futuro. Ele teve que debridar parte do sacro
escrotal porque necrosou na época das complicacfes que teve, mas o testiculo vai
ter que descer, entdo, mais para frente véo fazer a reconstituicdo, para ele ter uma
vida mais normal.”

Concluimos a conversa com ela afirmando que o Nathan esta tendo muita queda
de cabelo, mesmo sem ser comum nessa faixa etaria. E ainda fez breves comentarios sobre

os profissionais de salde, de como os de enfermagem conhecem bem as criancas e de

como ¢ necessario a equipe médica estar mais presente junto com os residentes: “Pois os
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residentes estdo aprendendo, da para perceber a inseguranca deles e quando indagados
sobre algo dizem “vou conversar com o staff” e muitas vezes ndo dao retorno”.

A sensibilidade do olhar e a percepcdo dessa mae extrapolam seu mundo e seus
problemas. Ela esta atenta e vai entendendo ndo apenas o contexto do adoecimento de seu
filho, mas também o fluxo das relagcdes interpessoais, a dinamica do trabalho e o
ensino/aprendizagem, elementos comuns nessa unidade de internacdo. O cenério
hospitalar esta tdo inerente a sua vida e a vida de seu filho que fala dele com a mesma
destreza que falaria de seu lar. Sua presenca no processo de crescimento e
desenvolvimento de Nathan é, sem davida, um diferencial no sucesso terapéutico e no
seu comportamento de crianca feliz.

A forma de Nathan reagir as dificuldades e a resiliéncia de sua méde s&o marcos
constituintes de suas subjetividades. Fardo parte da construcdo das suas vidas assim como
os tijolos fazem parte de uma construcdo civil. Para Lajonquiére (2010), a subjetividade
comporta registros do real, do simbolico e do imaginario. O caminho da mé&e, percorrido
com o filho, tem as marcas da presenca, da dedicacdo por um lado e de uma ruptura e
auséncia por outro. A escolha de estar ali com ele requer sabedoria para interpretar o que,
naquele momento, naquela circunstancia, sofrerd menor impacto com a sua rendncia.

Quando a mée diz “a escolha de largar a vida da gente”, ela parece demarcar uma
ruptura no tempo, a favor da histéria de vida em prol do filho hospitalizado, mas apesar
de ser uma op¢do, ha um peso, ha rendncias. Existe outra filha em casa, o marido, uma
vida profissional. A escolha para estar com o filho mais fragil € uma aposta na sua vida,
por isso, a postura, a forca e as palavras dessa mulher explicam o que observamos: embora
passe todos os minutos de sua vida num berco de hospital, Natan parece feliz, interage
com todos, brinca, da tchauzinho, da piscadinhas. As marcas que a hospitalizacdo deixa,
podem ser ressignificadas e suavizadas, pelo fato de ele ndo ter tido uma trajetéria
solitaria, de abandono e de medo. Portanto, sua historia corrobora que a presenga de um
adulto de referéncia na internagdo hospitalar ¢ fundamental. E espelho para a crianga no
decorrer desse tempo t&o doloroso e contribui para sua seguranca e resiliéncia no presente
e no futuro.

A forma com que os profissionais de salde percebem e lidam com as maes das
criancas hospitalizadas pode ser um fator facilitador para a construgdo da resiliéncia
dessas mulheres que cotidianamente criam e recriam formas de exercer sua maternidade,
seu contato, sua protecéo e seu amor. O amor é sempre uma construcdo. E essa construgdo

se engrandece quando a mée permanece firme e presente quando observa seu filho
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conectado a dispositivos tecnologicos, com acessos venosos periféricos ou profundos, e
em alguns casos, ndo fala, tem suas expressdes ndo verbais comprometidas e se mostra
hipoativo, ndo se alimenta pela boca, precisa de suporte para respirar, e orificios sdo
abertos em seu corpinho para traqueostomia, gastrostomia, cistostomia, cecostomia,
colostomia e outros. Um ato que parece simples, como o de pegar no colo pode ser quase
impossivel. Como exemplo, na enfermaria, uma das criangas estd deitada na mesma
posicdo ha mais de trés anos. O envolvimento da mée nos cuidados, inclusive nos
cuidados técnicos, além dos beneficios ja citados, ajuda a manter o vinculo com esse ser
que se sente amado e desejado. E importante dizer que o compartilhamento de cuidados
com a equipe de saude também valoriza a presenca e a habilidade da mae.

O profissional de satde, em especial o de enfermagem, que passa as 24 horas do
dia na enfermaria e é responsavel pelos cuidados diretos, € um catalizador do
envolvimento da mée nos cuidados com a crianca. Por isso, sua percepcao e atuacao
influenciam muito na construcdo de vinculos e na adesdo da acompanhante. Esses
profissionais exercem um trabalho que precisa de tato e sensibilidade, por que néo se trata
apenas de manter a crianca viva, mas de oferecer uma trajetéria menos dura para ela e
para a sua méde e de manter acesa alguma chama que fortaleca a ambas para que atuem
pela vida. Por vezes, € preciso que aceitem uma morte digna e humanizada.

Abaixo, segue o relato da Sol, uma enfermeira residente, que foi entrevistada por
nos. Coincidentemente no relato, ela fala sobre o Nathan e sobre sua mde como algo
marcante. Ao ser perguntada se o0 encontro e o relacionamento com as criangas que atende
ou das quais cuida ja a levaram a refletir sobre os aspectos subjetivos da prépria vida,

assentiu:

“Eu me lembro do Nathan, Nathan foi uma das crian¢as que mais me marcou.
Quando eu o peguei ha UPG (Unidade de Pacientes Graves) [emocdo e choro] foi
principalmente essa questio de amor da mae que eu entendi muito. E muitas vezes
a equipe ndo entendeu. Porque, todas as vezes que eu o levei para o centro
cirtrgico, eu era a que mais ficava no cuidado dele. Quase sempre ali na UPG,
por vezes, eu me despedi dele. Eu falava, gente eu acho que de hoje ele ndo passa!
Era tanta intervencgéo nele que eu falava, eu achava que aquilo era um mal para
ele, de tanta intervencéo. E abria e lavavaR, enfim, aquilo ficou na minha cabeca
e 0 Nathan me fez [questionar]: sera que a gente tem que desistir da vida toda vez
que da errado? O Nathan, eu falo, ele € meu menino milagre. E a mée nunca se
despediu dele, nunca! Por vezes, eu o levava para o centro cirtrgico e ela falava:
até logo, voceé vai sair dessa! O pai chorava, entendendo que a morte poderia ser
algo palpavel ali naquele momento. Ela ndo. Eu o via mal, olhava os parametros,

R Era realizada laparotomia e lavagem da cavidade abdominal. A crianga precisou repetir esse procedimento
algumas vezes, chegando a condicdo gravissima de salde.
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via e me despedia dele. Entdo quando ele saiu de tudo aquilo, eu achei
inacreditavel. Ai eu reafirmei a minha questdo de fé pela vida do Nathan.” (Sol,
enfermeira residente, entrevista em 21/05/2020)

A interlocucdo entre crianca, mée e a profissional propiciaram um ver e sentir
marcado por esperanca, em que o amor e a forga materna triunfaram, contra o olhar cético
da perspectiva biomédica e tecnicista. A capacidade de acolhimento e de compaixao por
parte da enfermeira e a forga da mée fizeram dessas duas mulheres, uma fonte de energia
e de alegria para a crianga. O pequeno ainda ndo corre para descobrir o mundo, mas vai
aprendendo a ser feliz e a dar os primeiros passos num ambiente de menos de dois metros
quadrados, seu berco. Se os equipamentos e dispositivos hospitalares viram brinquedos,
grade de berco vira suporte de andador! Se pessoas se transformam, se constituem, vidas
e sobrevivéncias sdo vistas e interpretadas como milagres, € porque 0s atores tornam esse
ambiente vivo, dindmico e mola propulsora de vida. As conexdes e relagdes respeitosas
de parceria dos profissionais com os pais, em prol da crianca, Sdo eixos poderosos para a
qualidade de todos os envolvidos no cuidado para a estabilidade, reabilitacdo ou cura das
criangas.

Sol, no decorrer da entrevista, estava bastante emocionada. Embora jovem, 27
anos, demonstrou muita sensibilidade para entender o contexto de hospitalizacdo para a
crianca; a poténcia do amor, da presenca e do apoio materno para o sucesso do tratamento
e da sobrevivéncia, e o respeito pelo tempo e pela fé do outro, mesmo quando
tecnicamente ndo se acredita ser possivel. Esses fatores ndo sdo mensuraveis, mas
certamente fazem muita diferenca no percurso e na historicidade das criancgas que trilham
0 caminho da hospitalizacdo em condi¢es tdo dificeis, possibilitando alegrias e sorrisos,
mesmo em meio a dor.

As tecnologias duras e leve-duras ndo podem faltar, porém, bem empregadas no
cuidado de Nathan significam reabilitacdo, conforto, qualidade de vida e esperanca.
Mostram-se eficazes porque além de adequadas, sdo envolvidas na tecnologia leve do
dialogo, do amor, da dedicacéo e da maternagem.

As maes que permanecem firmes ao lado e ndo desistem de seus filhos
demonstram muita forca e coragem. Seguem um caminho desconhecido, fazem uma
jornada muito longa, enfrentam a gravidade da condi¢do das criancas, e espantam os
fantasmas que as afrontam. Mas elas sdo humanas, se cansam e perdem a paciéncia. Por

IS0, citamos o caso a seguir:
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Julia tem cinco anos e diagnostico de fibrose cistica. Suas internacfes sao
frequentes, porém bem intercalados com estadia em sua casa. S& 09h00min
da manh@! Ela est4 na cama, acompanhada por sua mae. Aproximo-me do leito
e a cumprimento. Ela me convida para desenhar e eu explico que naquele
momento eu ndo posso. Mas conversamos. Uma fisioterapeuta respiratoria
chega, cumprimenta-a e é chamada para desenhar. Ela perguntou para Julia
sobre o0s exercicios respiratorios que deveriam ter sido feitos ontem a tarde,
com a supervisao da sua mae, e conversaram sobre qual seria a sequéncia de
técnicas para hoje, com possibilidade de alta para dois dias depois. O dialogo
fluiu tranquilamente, havendo receptividade de ambos os lados.

Outra fisioterapeuta chegou perto e Julia disse que queria ser atendida por
ela e ndo pela anterior. Elas negociam por meio de brincadeiras e sorrisos e
guem a atendeu foi a que ja estava l4. Ela colocou o oximetro na Julia,
conversou com a mée sobre os parametros e reduziu o fluxo de oxigénio. Fez
a ausculta, instruindo-a sobre a profundidade das respiracdes. Julia ficou de pé,
calcou a sandalia, e a profissional lhe pediu que colocasse as maos para cima
igual se faz no balé. A menina estava com um pouco de preguica e foi fazendo
tudo lentamente sem cooperar 100%. Sua mée a incentivava e dava-lhe
algumas suaves broncas ao longo do processo. A fisioterapeuta demonstrava
como devem ser 0s movimentos da danca. Explicou a mae que Julia estava com
respiracdo ofegante e parecia ser por um edema nasal. A mée perguntou: Ihe:
edema é o qué? Ela Ihe explicou.

A fisioterapeuta foi um pouco rispida com Julia para que ela fizesse
corretamente 0s exercicios respiratorios. E as duas continuaram conversando.
O assunto era a vida pessoal de Julia e seu relacionamento com a mae. Apds
uns minutos, a fisioterapeuta e a mée disseram que se ela ndo fizesse 0s
exercicios direito ficaria mais tempo internada. A mée deu uns gritos com Julia,
e disse: “se ndo fizer direito, vocé vai ficar sozinha na quarta-feira e eu vou
mandar te aspirar direto”.

O clima ficou tenso. Continuaram as ameacas, intercaladas com falas de
apoio. Os cuidados com Julia terminaram e ela ficou de castigo. Justificativa:
ameacou jogar o celular da mée no chdo e foi pouco cooperativa com o

processo de fisioterapia.
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A abordagem da méae para com a filha iniciou-se com conversa, mudou para grito,
terminou com castigo. De forma alguma, o objetivo aqui ndo é criticar essa mulher, mas
atentar para sua postura, seu papel e sua posi¢do no tratamento da filha. A demanda de
cuidados da crianca com fibrose cistica é intensa em relacdo a parte respiratoria e
alimentar. Como a crianca ainda ndo tem competéncia, habilidade e maturidade para dar
conta de tudo sozinha, a sua mée vivencia o processo do adoecimento junto, estando
presente fisicamente quase que 100% em casa e no hospital. Por exemplo: a alimentagao
precisa ser regrada e em curtos intervalos de tempo. A crianga precisa tomar Creon® antes
de comer; o puff de salbutamol deve ser realizado a cada quatro horas; o puff de seretide
a cada 12 horas; a oxigenioterapia necessita ser continua. “As mulheres que sio
confrontadas com um filho marcado pelos signos de uma doenga cronica complexa tém
suas trajetorias desviadas, suas identidades colocadas em xeque” (PAEZ E MOREIRA,
2021, p. 3).

Quando a mae, aos gritos ameacgou: “Se ndo fizer direito, vai ficar sozinha na
quarta-feira e eu vou mandar te aspirar direto”, provavelmente ela ndo se deu conta do
sentimento de abandono vivenciado pela crianca e de que esta citando um procedimento
necessario em algumas circunstancias, mas visto por Julia como punicdo. Quarta feira era
o dia previsto para alta hospitalar. Portanto, a ameaca era de que ela continuaria no
hospital sem a companhia da mde. A menina e a méde devem estar exaustas de
hospitalizacGes, sentem falta do lar e de seus amores. No entanto, os intervalos dos muitos
procedimentos necessarios a Julia sdo 0os mesmos em casa e no hospital: como nédo se
sentirem cansadas deles?

A mée que gritou com a filha é uma mulher jovem que cotidianamente renuncia a
tudo e de si para prover as necessidades dela. Tem outra filha pequena que também
depende da sua presenca, tem marido, tem hormonios em erupcédo, tem coragdo que arde
de amor e de saudade e tem um corpo que precisa de repouso e conforto. A indisposi¢do
e a pirraca da crianca, somadas ao descontrole da mée, denotam por parte de ambas um

pedido de socorro, de escuta e de acolhimento qualificado.

S Creon, é uma capsula composta por uma mistura de enzimas chamada pancreatina, que auxilia na digestéo
da comida. A capsula contém microgranulos que liberam a pancreatina devagar no intestino. E usado por
criancgas e adultos com insuficiéncia exocrina do pancreas (quando as glandulas pancreaticas ndo produzem
enzimas em quantidade suficiente para a digestdo dos alimentos).

Fonte: https://consultaremedios.com.br/creon/bula
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Conhecer o dia a dia das maes que passam tanto tempo no hospital, a beira do leito
de seus filhos, nos ajudou a entender mais sobre as criangas, sobre a influéncia dos
cuidados maternos na velocidade de recuperacdo, no potencial de crescimento e
desenvolvimento em condicOes adversas, em especial, no esfor¢o para continuar vivo.
Sinceramente, acreditamos, por exemplo, que o Nathan, sem a presenca, a fe, e o
investimento de 100% do tempo da mée, ndo teria sobrevivido. Hoje, ambos sdo uma
historia contada como vitoria, exemplo de amor, cuidado e superacdo! Obtivemos a
permissdao da mae da Nathan para compartilhar um depoimento que ela publicou no
Facebook, um ano apds a alta hospitalar de Nathan. E o utilizamos como epigrafe desse
livro.

Gostariamos de evidenciar em palavras a profundidade dos olhares, das lagrimas,
dos sorrisos e abragos que testemunhamos entre mdes e filhos, mas, como diz,
Malinowski (2005) esses sao “imponderaveis da vida social”’, que s6 podem ser
testemunhados na realidade, embora traduzi-los em palavras ajuda a compreendé-los.

Por tudo o que vimos, reafirmamos que essas mulheres sdéo um baluarte no bem-
estar e na terapéutica de seus filhos e responsaveis por seus lares, com multiplas tarefas e
responsabilidades. No entanto, sdo, a0 mesmo tempo, frageis e susceptiveis e carecem de

acolhimento, cuidado e protegéo.
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Capitulo 9

INTERPRETACAO DA CRIANCA ATRAVES DE DADOS
CLINICOS

Vérias criancas internadas que acompanhamos na enfermaria tinham
comprometimentos fisicos ou cognitivos que influenciavam em seu processo de
comunicagdo. Algumas conseguiam expressar muito pouco da sua subjetividade atraves
de fala, pelos sons emitidos por suas bocas, por seus movimentos ou lagrimas. Mas, suas
emocOes, dores e angustias podiam ser notadas também através das alteracdes
fisioldgicas, expressas numericamente nos dados clinicos mensuraveis, como pressdo
arterial, batimentos cardiacos, concentracdo de gases no sangue e até crise convulsiva (no
caso das que sofriam com encefalopatia epiléptica).

“Existem padrdes definidos e previsiveis de crescimento e desenvolvimento que
sdo continuos, ordenados e progressivos” (...) “Todos os tecidos e sistemas organicos
passam por alteracdes durante o desenvolvimento” (GRAVE, 2011, p. 79 e 75). O
crescimento e desenvolvimento da crianca com condicdo cronica complexa de saude,
assim como seu metabolismo, amadurecimento e processo de adaptacdo, em geral, ndo se
enguadram nos parametros descritos para a infancia e a adolescéncia. Por isso, elas
constituem um grupo com caracteristicas e necessidades muito singulares que exigem de
guem cuida desconstruir as regras estabelecidas e se adaptar compreensivamente.

Na internacdo hospitalar, algumas tecnologias sdo utilizadas como subsidio a
leitura dos dados clinicos da crianca. Sdo exemplos, o monitoramento da frequéncia
cardiaca, da pressao arterial, da saturacdo de oxigénio e da gasometria arterial. Esses
elementos propiciam uma leitura répida e eficaz do que se passa organicamente com a
crianca. Por isso, discutimos o seu poder de revelar a subjetividade, porque exige
sensibilidade dos profissionais para perceberem suas necessidades, desejos e vontade. A
compreensdo dos dados subjetivos por meio das técnicas objetivas utilizadas pela clinica
constitui uma sofisticacdo no modo de olhar do profissional de salde, para que n&o leiam
apenas sinais ou sintomas fisioldgicos nos dados que recolhe.

Todas as criangas da enfermaria, no momento do trabalho de campo, estavam
usando monitores de acompanhamento da frequéncia cardiaca e saturagéo de oxigénio.

Algumas tinham a presséo arterial verificada diariamente, conforme prescricdo médica.
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Outros dados eram recolhidos, como a gasometria arterial que consiste num exame de
sangue realizado para avaliar o oxigénio e 0 gas carbdnico presentes no sangue e sua
distribuic@o, o pH e o equilibrio acido basico. Brown (2011, p. 732) adverte sobre esses
procedimentos: “As amostras arteriais podem ser obtidas pela puncao arterial usando a
artéria radial, braquial ou femoral. Choro, medo e agitacéo afetam os valores dos gases,
portanto, todo o esfor¢o deve ser feito para confortar a crianga”.

Descreveremos alguns exemplos em que o olhar sensivel no cotidiano dos
profissionais, mostra essa dialética em que o objetivo (dos aparelhos) e o subjetivo (da
reacao infantil) precisam ser levados em conta, simultaneamente, no cuidado assistencial.

Era noite. Natélia estava desacompanha, sozinha no box, acamada e imdvel como
ha anos. A seu corpo, o monitor multiparametro através do dedo da méo, o bipap através
da tragueostomia e o equipo de dieta pela gastrostomia estavam conectados. Sua mée
havia saido para passar um momento em casa. Em menos de duas horas trés profissionais
de salde, uma enfermeira e duas técnicas de enfermagem foram até seu leito. N&o para
procedimentos de rotina, mas por demandas provavelmente subjetivas, expressas
numericamente no monitor que apitava sinalizando taquicardia.

Com base na observacdo e em algum conhecimento sobre a Natalia, 0s
profissionais notaram que fatores subjetivos, particularmente a auséncia momentanea da
mae, ganharam voz por meio da alteracdo dos batimentos cardiacos e pressdo arterial,
mudanca no semblante e sudorese. A auséncia da méde parece desencadear-lhe medo,
inseguranca, ansiedade, tristeza e estresse. Em algum momento, seu aparelho de DVD se
desligou e ela dependia de terceiros para recoloca-lo. Essa falha a deixou bastante
estressada, e foi preciso que alguém percebesse as mudancas de seu semblante, seus
discretos movimentos labiais ou suas alterac@es clinicas.

No caso de Natalia, as condutas utilizadas para aliviar-lhe os problemas foram
administracdo de captopril, colocacdo de um video e ajustamento da posicao do laptop.
No processo de escolha de que video que mais lhe agradasse, os profissionais mostraram
e perguntaram sua preferéncia e ela gesticulava o sim ou o0 ndo com os labios. No entanto,
nem todos que trabalham na enfermaria conseguem compreendé-la.

Os desejos de Natalia? Qual é a voz da sua dor? Como a limitacdo para a
comunicacéo interfere na realizagéo de suas necessidades, conforto e estabilidade clinica?
Uma enfermeira entrevistada, que exerce funcdes de cuidado e de lideranca dos técnicos

de enfermagem do seu plantdo, falou sobre a dificuldade de interpreta-la:
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“A Natalia € uma paciente com entendimento de tudo que acontece ao redor dela,
mas eu ndo consigo [compreendé-la]. Eu confesso que tenho dificuldade, de
entender alguma coisa de que ela tenha necessidade, por sua dificuldade de se
expressar. Entdo, isso para mim como enfermeira € um problema” (Lana,
enfermeira, 07/05/20).

A consonancia da ciéncia dura com a intersubjetividade é requerida
constantemente no processo de cuidado com as criancas com condi¢gfes cronicas
complexas. Os pequenos pacientes estdo numa posicao, em que geralmente, precisam de
terceiros ou de tecnologias para serem entendidos e terem supridas suas necessidades
basicas. Uma taquicardia pode estar associada a febre, a um processo infeccioso grave ou
a outras causas fisioldgicas (como atividade fisica intensa e medo) ou a razdes
fisiopatolégicas. No cuidado ofertado a Natélia, as associagdes sdo amplas porque a
taquicardia parece ser uma das vozes que ela utiliza, por exemplo, para um pedido de
aspiracdo da tragueostomia ou das vias aereas superiores e de cough assist e para
expressar suas emocdes mais intensas e desejos. As alteracdes clinicas mensuraveis na
auséncia da mae sdo muito nitidas. Essa € uma das principais razées da percepcao do
poder da subjetividade se expressar em ndmeros e naquilo que tecnicamente é
considerado objetivo no caso dela e de outras criangas.

Outro exemplo de evento clinico como manifestacdo de estresse, ou seja, com
dados subjetivos expressos objetivamente que observamos, foi a crise convulsiva de Jodo,
uma crianca de oito meses com encefalopatia epiléptica. Uma crise convulsiva pode ser
visivel e perceptivel pela contratura muscular involuntaria de todo o corpo ou parte dele
e por alteracdo dos batimentos cardiacos, vistas através do monitor multiparametro.

Hockenberry (2011), explica 0 mecanismo basico da convulsdo, no contexto da epilepsia:

Em resposta a estimulos fisioldgicos, tais como a desidratacdo celular,
hipoglicemia severa, desequilibrio eletrolitico, privagdo de sono, estresse
emocional e altera¢Bes enddcrinas, essas celulas hiperexcitaveis ativam
as células normais em é&reas circundantes e em células distantes,
sinapticamente relacionadas. Uma convulsdo generalizada se desenvolve
quando a excitacdo neuronal do foco epiletogénico se espalha para o
tronco encefalico, particularmente o mesencéfalo e a formacéo reticular.
Esses centros no interior do tronco encefalico, conhecidos como sistema
centro-encefalico, sdo responsaveis pela disseminagdo dos potenciais
epilépticos. (p. 1029)

A afirmacéo dos profissionais que cuidavam do pequeno Jodo € compativel com
a explicacdo de Hockenberry sobre a convulsdo relacionada ao estresse. A encefalopatia
epiléptica que essa crianca sofre é de dificil controle. No momento da ocorréncia,
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diferente da maioria das criangas internadas naquela ocasido, ele estava apenas com sonda
nasoenteral para dieta e medicagdes, € monitoracao continua. Permanecia em ar ambiente,
fazia uso de nebulizagdo com salbutamol e budesonida e de algumas medicacOes
(Topiramato, Clobazam, Vigabatrina, Fenitoina e Acido Valprdico). Internado havia 34
dias na enfermaria, ele mudou completamente de quadro clinico nos dois Gltimos dias.
Nesse tempo, uma tia substituiu a mée para que ela fosse para casa e ele se ressentiu,
segundo a genitora. Na troca de plantdo, a enfermeira que saia disse a substituta que as
convulsdes de Jodo eram também geradas por estresse porque quando ele era tocado para
a realizacéo de qualquer procedimento que o irritasse, ele convulsionava.

As consideracdes da mée da crianga e da enfermeira referenciam o estresse pela
falta materna e pelos toques de estranhos, os profissionais. Sem uma reflexdo mais
profunda, as consequéncias das interferéncias externas sobre o quadro clinico poderiam
passar despercebidas e o estranhamento de pessoas por parte da crianga como algo natural
nessa fase de vida. Quando um profissional de salude ndo associa a subjetividade da
crianga a sua historia, o risco é de agir de forma iatrogénica, aumentando doses ou
mudando esquemas de medicacdo sem necessidade.

Devido ao progndstico de Jodo, algumas questbes que envolvem a familia e a
equipe de saude, como a realizagdo de gastrostomia, precisaram ser discutidas e
consensualizadas. O inicio desse caminho foi explicitado no round multiprofissional.
Estavam presentes: um médico do staff, dois médicos do segundo ano de residéncia (R2),
dois medicos R1, uma enfermeira do staff, uma nutricionista do staff e uma R1. No
encontro, falou-se de cada crianga, do tempo de abordagem que cada uma requer, do
conhecimento que a equipe ja tem sobre os pacientes e das condutas clinicas que
precisavam ser alteradas, mas ndo se discutiram os fatores estressores de Jodo.

No momento de discussdo sobre Jodo, 0 médico do staff falou das especificidades
das crises convulsivas. Afirmou que as vezes ele tem so abalos, as vezes convulsiona
pouco e as vezes tem até mais de 20 crises no mesmo dia. Mencionou sua posi¢ao sobre
a questdo. Afirmou que discorda da médica que sugeriu oferecer-lhe a dieta inteira ap6s
a realizacdo da gastrostomia. Sua opinido é que lhe fosse aumentando o volume do
alimento aos poucos. A nutricionista falou sobre o calibre da sonda que ela esta tentando
que use, porque a dieta que sera feita em casa devera ser mais espessa, mas ndo foi
apontada a intercesséo entre o estresse e o sofrimento por causa dos procedimentos. A
enfermeira que havia sido alertada por sua colega do plantéo anterior quando associou 0

aumento das crises convulsivas com o estresse, nada mencionou. Merece destaque a
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sensibilidade da nutricionista preocupada com a adequacgéo da sonda que seria inserida
na cirurgia da gastrostomia, ja pensando na espessura da alimentacdo quando ele tiver
alta e voltar para casa.

A atuacdo multi e interprofissional no contexto em estudo é basica e deve ser
subsidiada pela comunicacdo efetiva, principalmente porque é grande o nimero de
categorias envolvidas no atendimento hospitalar. Os diversos profissionais ainda
precisam dialogar com a rede de atencdo basica, quando as criancas voltam para casa e
necessitam de suporte extra-hospitalar e domiciliar. Provavelmente, esse serd o caso de
Jodo, ja que fard uma gastrostomia e, por seu diagnéstico, provavelmente terd que manter
uma terapia medicamentosa e outros procedimentos que o auxiliem a ter qualidade de
vida.

A comunicacdo efetiva, segundo Guzinsk et al (2019) “¢ uma das metas
internacionais de seguranca do paciente e se refere as informacdes compartilhadas que
dizem respeito ao cuidado prestado ao paciente, envolvendo o0s mais diversos
profissionais no ambito hospitalar” (p. 2). Essa interagdo contribui para revisao de
condutas terapéuticas, ambiéncia adequada para mitigar o estresse, a melhoria dos
indicadores de qualidade de vida, a efetividade do cuidado e a reducdo do tempo de
internacéo.

O round multiprofissional € um momento privilegiado, propicio para interacdes,
trocas de saberes, e de técnicas de manejo que resultem em melhoria dos processos de
trabalho. A percepcdo e a palavra do acompanhante, se ouvidas e valorizadas, contribuem
para uma assisténcia humanizada e um tratamento mais assertivo. Por exemplo, a mae de
Nathan, em dialogo com a pesquisadora, ressaltou a importancia de ouvir, dar espaco e
voz a quem acompanha e tem uma ligacdo intima com a crianca. Falando sobre sua
percepcédo a respeito da hospitalizacdo do filho, ela mencionou a queda de cabelo, fato
que ndo é comum para a faixa etaria dele, que ainda ndo tem dois anos de idade e nédo
havia sido notada pelos profissionais.

A sinaliza¢do da mée de Nathan sobre a queda de cabelo denota seu olhar acurado
para qualquer sinal estranho. Algumas indagac¢tes como as descritas a seguir, poderiam
ser feitas pelos profissionais: O que essa queda de cabelo revela? Ela esta ligada a
deficiéncia de algum nutriente ou ao estresse? A crianga acompanha o esperado no quesito
desenvolvimento de sua faixa etaria? Talvez esses dados ndo sejam perceptiveis no

decorrer do exame fisico, mas podem ser contemplados numa anamnese bem feita. Tais
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observacdes reforcam o papel das tecnologias relacionais que levam em conta o contexto,
0 espaco e a voz da crianga e de seu representante.

Outro dado clinico mensurdvel em que percebemos a relagdo subjetiva na
expressao numérica é na gasometria arterial. Os parametros da gasometria séo utilizados
para manutencdo ou alteracdo de condutas clinicas, tanto por parte da equipe de médicos
quanto da fisioterapia respiratdria. O contexto de coleta é importante porque a gasometria
avalia 0s gases presentes no sangue, sua distribuicéo, o pH e o equilibrio acido basico. As
amostras arteriais podem ser obtidas pela puncao arterial usando a artéria radial, braquial
ou femoral, procedimentos que causam dor, medo, choro e agitacdo e afetam os valores
dos gases.

A reflexéo sobre esse ponto partiu de uma observagéo de coleta de sangue por
médicas residentes, olhadas de longe por uma fisioterapeuta. Ela ficou angustiada com a
demora na realizacdo do procedimento e com a possibilidade de alteracdo na gasometria,
porque a crianga estava chorando muito no momento da coleta. Seria bom que a execugao
desse e outros procedimentos fossem precedidos de um preparo psicologico. Muitos
causam dor. E o fato das criancas hospitalizadas, principalmente as mais graves e com
longas internacbes, passarem por indmeros deles, diariamente, contribui para o
desencadeamento de estresse, medo, panico, tristeza, e outros sentimentos, dentre os
quais, a raiva.

A sindrome do jaleco branco, por exemplo, é usada para descrever um transtorno
psicolégico em que as pessoas tém alteracdes clinicas (ansiedade, nervosismo, panico,
aumento da pressao arterial) simplesmente por participar de uma consulta. Essa discusséo
ndo serd aprofundada aqui, mas é importante menciona-la e usa-la como ponto de partida
para imaginar como uma crianca passa por constantes estimulos que lhe causam dor, sem
compreender o sentido de tanta invaséo e sofrimento. Por exemplo, podemos imaginar
sua estranheza, olhando para profissionais de salde paramentados e com instrumentos de
intervencdo nas maos, exigindo que fiqguem imdveis na posicéo ideal para realizacdo de
determinados procedimentos. Essa experiéncia é traumatica pelos efeitos que provoca.

No cenario retratado desse estudo, como ja dito, circularam residentes de todas as
areas da saude. A residéncia € uma pés-graduacdo lato sensu, em que a caracteristica do
ensino € a educagdo em servigo. Uma parte dos profissionais € composta por recém-
formados e em fase de aprimoramento técnico. Esse atributo comum dentro das
instituicdes que conciliam assisténcia e ensino sinaliza que se aprende na prética.

Portanto, no caso citado acima, uma coleta de sangue arterial um pouco mais demorada e
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mais estressante para a crianca pode estar sendo realizada por pessoas inexperientes,
aumentando a probabilidade de repeticdo das puncOes e, portanto, do sofrimento do
pequeno paciente. O preparo psicoldgico da crianga pode mitigar 0 estresse nesses
momentos e trazer outros beneficios, embora ndo possa reparar as imprecisdoes dos

inexperientes. Como afirma Brown (2011):

Preparar a crianca para 0s procedimentos diminui sua ansiedade,
promove sua cooperagao, sustenta sua prontidao para o enfretamento e
pode ensinar outras capacidades, além de facilitar uma sensagdo de
autonomia ao passar por um evento potencialmente estressante (p. 706).

Ainda no mesmo sentido, percebemos que uma fisioterapeuta respiratéria
observava de longe, parecendo angustiada, as médicas residentes coletando sangue da
Geovana, gue tinha um ano e dois meses de idade e estava desacompanhada. Ao ser
questionada sobre seus sentimentos, ela afirmou que precisava daqueles dados para alterar
o fluxo de oxigénio e que o tempo que a crianga estava chorando impactaria nos valores
da gasometria. Isso porque, quando a crianga chora muito, ela coloca muito CO2 (gas
carbdnico) para fora e aumenta muito o O2 (oxigénio). Isso pode levar a uma alcalose. A
pressdo parcial de oxigénio (pO2) fica alta. Depois 0 organismo regula. No entanto, sao
os valores obtidos na gasometria que servem de referéncia para condutas como alteracdo
nos parametros da oxigenioterapia. Intervengdes que causam muita dor e sofrimento
podem redundar em procedimentos inadequados.

Nesse setor, os profissionais de fisioterapia respiratoria sdo muito atuantes,
estando presentes todos os dias da semana no periodo diurno. Em geral, se comprometem
com a assisténcia e dialogam horizontalmente com a equipe médica sobre as condutas
clinicas, especialmente no que diz respeito a parte ventilatoria. Atuam no atendimento
direto as criangas, programam, instalam os equipamentos, orientam a equipe de saude e
os familiares. Ou seja, esses profissionais ocupam um espaco e um lugar de fala e de acéo
bastante respeitado.

No round diario, a médica do staff, ressaltou os cuidados necessarios para a coleta
de sangue arterial, revisando o momento da realizacdo desse procedimento. Ressaltou
que, se a crianca esta chorando nesse momento, os dados da gasometria sdo impactados.
O controle do choro perante procedimentos invasivos e dolorosos é um desafio até para
0s adultos. Para as criancas que estudamos, os fatores como a fase da vida, as
caracteristicas pessoais, 0 quadro clinico, a capacidade e o grau de expressdo e

comunicagdo, o apoio dos familiares, a sensacdo de seguranca, estdo entre as variaveis
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que intervém na calma ou no desespero nesses momentos. Portanto, junto com a boa
técnica de coleta deve estar a capacidade relacional e empatica que descortina também a
historia, 0 comportamento e as necessidades individuais do pequeno que sera furado,
querendo ou néo, lutando contra ou nao.

Em um dos relatos no diario de campo, descrevemos a tentativa de coleta de
sangue de Nathan pelas residentes médicas:

Nathan tem quase dois anos de idade. Algo atipico esta acontecendo com
ele. Face extremamente edemaciada e prostracdo. A equipe relatou que tem
colhido sangue todos os dias, pois ele esta com infeccdo. Como esta usando
antibidtico ndo chega a ter febre, mas os demais sinais s@o visiveis. No dia
anterior, a coleta de sangue havia durado trés horas. As residentes médicas
tentaram das 15h00 as 18h00, com pequenos intervalos entre as tentativas. Esse
desgaste, provavelmente, aumentou o cansaco e a prostracdo dele. O
procedimento € necessario e estd dentro do processo de diagndstico e
tratamento. O aprendizado e o aprimoramento da técnica de coleta séo
importantes. O procedimento pode estar complicado por causa do edema ou da
desidratacdo. Mas é preciso repensar as estratégias para atenuar o sofrimento,
reduzir as marcas, diminuir as dores e acalentar Nathan.

As tecnologias duras empregadas no cuidado com as criancas na enfermaria séo
mais do que os leitores da quantidade de oxigénio circulante no sangue, dos batimentos
cardiacos ou da pressao arterial. Elas sdo aliadas desses pequenos seres e respondem, por
vezes, a um grito de socorro. Viver com o oximetro acoplado ao corpo e em vigilancia
frequente de outros parametros mensurdveis (como pressao arterial), para algumas
criancas sdo medidas de seguranca, e uma forma de comunicacdo sobre sua situacdo. A
sensibilidade e a qualificacdo do profissional de saude para ler e interpretar dados clinicos
além da fisiopatologia aprimoram o cuidado e podem mitigar iatrogenias. As
necessidades de ajustes, nem sempre sdo as mostradas pelos parametros de ventilagéo, de
oferta de oxigénio ou de dose de medicacdo. Elas podem representar pedidos de mudanca
de posicdo ou de aspiracdo, gritos de dor, de auséncia, de raiva ou de saudade. H& um
corpo a ser cuidado, confortado, reabilitado ou curado. E nele hd uma pessoa, uma crianca

que precisa ser acolhida e amada!
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Capitulo 10

IGUAL POR SER DIFERENTE

“O conteldo do estado patolégico ndo pode ser
deduzido — exceto pela diferenca de formato — do
contelido salde: a doenca ndo é uma variacdo da
dimenséo da saude; ela é uma nova dimenséo da
vida”.

(CANGUILHEM, 2011, p. 129)

Este capitulo trata do protagonismo da criangca com condigdes cronicas complexas
de satude. Utilizar o termo “protagonismo” no contexto das condi¢des cronicas complexas
pode parecer incoerente. E possivel ser protagonista estando preso num corpo, num berco
ou cama, numa enfermaria, num hospital e ainda ser dependente de tecnologias e de
cuidados de terceiros? Um misto de questionamentos e reflexdes nos invade
profundamente o olhar para esses pequenos hospitalizados, presos a equipamentos
estranhos. A conclusdo € que ha uma linha muito ténue entre o sentimento de pena, de
compaix&o e de empatia dos profissionais de saude para com elas e o contetdo técnico de
sua profissdo, pois, a0 mesmo tempo em que atuam tecnicamente, questionam,
comparam, sofrem e aprendem.

A epigrafe, de autoria de Canguilhen traduz a poténcia de vida que exala na
enfermaria que estudamos, num ambiente composto por criangas, em sua maioria, com
corpos marcados por sindromes genéticas, malformacdes fetais, sequelas de doencas ou
acidentes domésticos. Um grupo de meninas € meninos que, num primeiro momento,
causa estranheza por suas caracteristicas e modos particulares de vida. Conforme os
vamos conhecendo, encantamo-nos com sua forca vital e sua capacidade de adaptacao.
Eles e elas possuem muitas peculiaridades que com o tempo parecem naturais para quem
as cuida. As dimensdes do corpo, do tempo e das fases de vida tém uma modulagédo
diferente para essas criangcas com condigdes cronicas complexas hospitalizadas. As
experiéncias e 0s contornos imaginarios sobre o que € ser crianga e o sentido da vida,
particularmente, daqueles que circulam dentro e fora das enfermarias, dos hospitais, séo
outros. O curso de sua infancia tem outras marcas, outros desafios e outras etapas a
vencer.

Alguns profissionais de salde, participantes deste estudo, disseram entender a

infancia como um ganho de felicidade (Sol); como um periodo em o ser humano esta se
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desenvolvendo (Laura); como uma etapa de crescimento (Vitoria); que deveria ser a
época mais feliz da vida de uma pessoa (Alice); um periodo para estudar, para brincar,
ter direito de ficar em casa, de ter uma boa educacdo e uma boa alimentacdo (Paula).
Essas idealizacfes nem sempre se aplicam a todas as criancas, pelas limitagcdes do corpo
e da mente e pela dependéncia de tecnologias médicas. Porém, assim como a agua
contorna uma pedra no meio do rio e encontra seu caminho, a maioria dos pequenos
pacientes hospitalizados criam novos modos de “ser crianga”. Eles tém uma instigante
capacidade de adaptacdo para as questdes de sobrevivéncia e ludicidade. O conceito de
resiliéncia possibilitou o entendimento de que o sujeito passa por traumas, que a depender
de fatores intra, inter e transobjetivos, pode superar, apesar das marcas, transformando a
experiéncia dolorosa, dificil, num outro entendimento. H& de se fazer uma releitura
poética do mundo para ver “para além da janela”.

Ao finalizar este livro, entendemos que é o momento de tratar do impacto
emocional que a dor e as limitagcbes das criangas causam nos profissionais, depois de
termos apresentado, com bastante detalhe, a realidade delas. O mais importante nessa
aprendizagem € que, se o trabalho em salde envolve muita técnica e protocolo, sua
esséncia € o cuidado com a pessoa. Como diria Lévinas (1998), é no OUTRO que o ser
humano se encontra e se constrdéi em comunicacdo, ou seja, a intersubjetividade € uma
dimensdo necessaria da subjetividade. Esse mesmo autor assinala o valor da singularidade
da pessoa concreta, a0 mesmo tempo em que cada uma possui a universalidade dos seres
humanos. As falas de alguns profissionais ressaltam a dor que compartilham, as
expectativas que tém e como séo afetados emocionalmente pelas interagdes e situagoes
que presenciam. Muitos dizem que 0 encontro com essas criangas os tem levado a refletir
sobre sua propria vida gue se torna mais sensivel e mais empatica. Eis algumas dessas

reflexdes:

“Foi um choque pra mim porque eu vim do [cuidado] com o adulto para [trabalhar
na] pediatria. Entdo ndo imaginava existir tantas sindromes, ndo imaginava de
existir tantas criancas debilitadas e tantas criangas necessitadas. Entdo, quando
eu cheguei na pediatria, varias vezes, saindo do plantdo, eu entrava no meu carro
e ia embora chorando. Até eu me acostumar. Até hoje, as vezes ainda acontece,
porque a gente tenta fazer mais, mas infelizmente as vezes a gente ndo consegue...
[...] A gente como profissional, a gente tem nocéo de que o neuropata com grau
na medicina ndo entende nada mesmo, ndo tem reagéo, ndo esboca nenhuma. Mas
a gente tenta agir na normalidade, porque € um ser humano, ele estd com vida.”
(Maicon, técnico de enfermagem, atuante na pediatria h& oito anos, entrevistado
em 23/04/2020).
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“De quando eu entrei aqui, a forma que eu olho diferente é a forma de ndo
entender tanto sofrimento, de ndo entender essas criancas daqui. N&do sei se foi
uma forma de desespero, meu pensamento era assim: isso aqui é uma maldicéo!
Ver como essas criangas estdo [era muito triste]. E hoje em dia, eu ja encaro
melhor, eu ja aceito as circunstancias delas e ndo tenho mais aquele olhar de muita
pena e vontade de chorar. Hoje eu tenho um olhar de que eu posso estar aqui
contribuindo, que eu posso estar ajudando, de que eu posso fazer o melhor por
elas, de que eu posso dar-lhes um conforto. Ja consigo até interagir melhor,
porgue antes eu ndo conseguia porgue eu tinha esse receio e pena. Entéo, hoje eu
javejo com esse olhar de que eu posso fazer o melhor, até consigo conversar com
elas e diminuiu mais essa pena que eu tinha no coracao, essa dor.” (Paula, técnica
de enfermagem, atua na pediatria ha 12 anos, entrevistada em 18/05/2020).

“E tudo muito diferente, as vezes parece outro mundo! \Vocé chega no hospital e
vé criangas internadas desde o nascimento, com familias completamente
despedacgadas ou tentando se reorganizar.” (Vitoria, médica, atua ha 17 na
pediatria, entrevistada em 05/07/2020).

“Sinceramente, num dia desses, eu estava em casa pensando: até quanto tempo
eles pensam que vao viver, principalmente os maiores? Sera como [uma crianga
tdo dependente de hospital e tecnologia] se vé daqui a muito tempo? Como ela
vai estar daqui a cinco, dez anos? Porque, por mais que digam que a crianga ndo
tem mais expectativa de vida tdo longa, acaba que aqui ela tem, mesmo que nao
seja de qualidade. Mas ela tem. Porque é ofertado oxigénio, alimentacdo e
higiene. Entéo acaba que a pessoa vive mesmo. Talvez ndo tenha tanta qualidade.
Mas vive.” (Lana, enfermeira, atua na pediatria hd 11 anos, entrevistada em
05/07/2020).

Observamos sinceridade e coragem dos profissionais entrevistados, ao
mencionarem tdo claramente seu processo de amadurecimento e seus questionamentos
sobre o trabalho e com essas vidas em desenvolvimento. Suas narrativas desmistificam a
ideia de distanciamento entre profissional e paciente, vida pessoal e vida profissional.
Cuidar, principalmente para a equipe de enfermagem, que permanece por periodo
ininterrupto na assisténcia direta, instiga muito suas inquietacdes e suas dores. As falas
desse grupo podem ser pesadas e triste, mas séo importantes para ressaltar o protagonismo
da crianca, para deixar clara a dureza do processo, para mostrar que por tras da vida a que
ndo se renuncia, ha alguém, ha uma mente, um coragdo, uma subjetividade: ha uma
crianga. Quando possivel o reconhecimento do outro enquanto alteridade, enquanto
aquele que vive no aqui e agora, essas criangas que tém suas especificidades que, por um
lado, as diferenciam, mas, por outro, todas precisam da assisténcia tecnoldgica para
existirem, é urgente para a saide mental dos profissionais que eles se reposicionem para
lidarem melhor, diariamente, com as situagdes limite e com os sofrimentos psiquicos

advindos deles.
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Durante o trabalho de campo, foi muito importante conhecer os profissionais que
cuidam das criancas e 0s seus pontos de vista, assim como foi fundamental conhecer os
responsaveis por elas — em geral, as mées - porque, para muitas delas eles sdo as vozes e
0s movimentos que Ihes possibilitam algum protagonismo.

Concluimos que a aproximacéo do profissional, se dentro dos limites do respeito
e da ética, pode aproximar e facilitar o processo interacional e operacional. A postura
positiva frente as adversidades consequentes de sindromes, malformacbes e outras
doencas ou acidentes, cooperam com a expressao de vida e manifestacdo de desejos das
criangas com condigdo cronica complexa, Canguilhem (2011) refere que “A doenca passa
a ser uma experiéncia de inovacao positiva do ser vivo, e ndo apenas um fato diminutivo
ou multiplicativo (p.129)”. Para uma sociedade que faz sujeitos ditos tipicos se sentirem
perfeitos, acreditando que os atipicos representam o fracasso, ndo € de se estranhar a
tristeza que nos da ao ver aqueles que claramente sdo limitados, como se todos nds nédo
foéssemos de certa forma. Dai também esquecemos, o0 que é evidente, que a vida € um
livro aberto, e portanto, modos outros de viver existem. Essa perspectiva explica a
resiliéncia, a habilidade de constante invencdo e reinvencdo dos meninos e meninas
adoecidos, como se pode constatar em alguns exemplos:

O pequeno Gabriel, de dois aninhos de idade, esteve sempre hospitalizado.
Diagndstico de citomegalovirus congénito, sindrome megabexiga, microcélon,
hipomotilidade intestinal e sequela de acidente vascular encefalico.
Dependente de nutricdo parenteral total, tem traqueostomia, gastrostomia e
cecostomia. No round multiprofissional foi discutido seu quadro clinico,
enfatizando-se que suas atuais infeccbes podem estar relacionadas com a
prépria anatomia, devido as malformacdes.

Os profissionais tém desenvolvido muito trabalho, estudos e investimento
cientifico e tecnoldgico para que Gabriel continue vivendo. Cuidar de Gabriel implica
conhecé-lo muito além do que um livro ou um professor de anatomia ensina. Cuida-lo,
significa passar por surpresas, imprevisibilidades e sustos bons e ruins. Pensar no
protagonismo de Gabriel ndo se limita a pensar apenas no sucesso das cirurgias por que
tem passado, no equilibrio eletrolitico e na sua estabilidade hemodindmica. O livro da
vida de Gabriel tem histdrias e demandas além das clinicas médicas. Ele € Gnico e precisa
ser interpretado continuamente, atraves das observacoes, interacdes, brincadeiras, testes
psicomeétricos, trocas de informagdes com os pais, exames fisicos, exames laboratoriais,

clinicos e de imagem. Ele sobreviveu e sobrevive gragas a um enorme investimento dos
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varios profissionais e de seus pais. A expressdo da subjetividade de cada um é peculiar,
mas em casos como o dele é ainda mais potente.

A nutricionista Laura, com larga experiéncia em pediatria, relata o seu modo de
trabalhno com as criancas que estudamos, que engloba a crianca, a familia e os

profissionais:

“A gente vai vendo, vai tendo retorno das criangas, das familias, e isso leva vocé
a estar repensando a sua pratica. Eu acho que o perfil de criangca com quem a
gente trabalha vocé ndo vé descrito em livro, € muito dificil vocé ter algum lugar
para buscar bases [para compreensao]. Quando tem, sdo diretrizes muito rigidas,
[que ndo se adéquam a] situacBes muito singulares. Entdo, vocé tem que
conseguir discutir isso com 0s outros membros da equipe para tracar um plano
Unico, porque acho também muito ruim cada profissional chegar com um discurso
diferente. VVocé precisa conseguir ter um discurso Unico com a familia, trazé-la
para uma relacdo de confianca para gque tenha adesdo, conseguir trocar as
informacdes, vocé tem que escutar e utilizar as informacGes que vém da crianca,
do acompanhante. Isso é um desafio diario. Porque a gente tem muitos
preconceitos ja estabelecidos. As vezes, isso exige abrir mao deles e das regras
todas que a pessoa carrega da academia, para enxergar essa outra realidade! A
gente esta sempre adaptando o que aprende na teoria para adequar a uma pratica
gue seja viavel.” (Laura, nutricionista, atua na pediatria ha 14 anos, entrevistada
em 02/06/2020).

As singularidades fisicas e clinicas das criancas com condi¢es complexas de
salde, independentemente do grau de como se apresentam, precisam ser contempladas de
forma multiprofissional. A colocacdo de Laura abrange a voz da crianga; a voz, a
confianga e a adesdo da familia; a horizontalidade das profisses no trabalho; a
flexibilidade e a adaptacdo das praticas a realidade. O caso de Gabriel, citado logo acima,
pode ser usado como exemplo do estilo de cuidado exposto por ela: exige inUmeras e
frequentes discussdes entre as categorias da salde e muitas mudancas de condutas. Para
acréscimo de cada ml em sua dieta, que é infundida por bomba infusora via sonda
nasoenteral, sdo levadas em conta a avaliacdo da equipe médica, a quantidade do residuo
gastrico mensurado por seu pai/mde ou pela equipe de enfermagem, a avaliagdo
nutricional, além do posicionamento da sonda (que no caso dele é ainda mais criteriosa
por conta das malformacdes e das muitas diferencas anatdmicas). Portanto, alguns ml de
leite demandam muito investimento de conhecimento e de técnica. N&o é simples. Alguns
tipos de erro no cuidado podem lhe custar a vida.

E importante observar que Gabriel é uma crianca ativa, que interage e brinca e é
bastante levado. Quando néo esta sob o olhar dos pais, ele tenta arrancar os dispositivos

acoplados a seu corpo, os disposiciona, mexe nos fluxémetros e nas bombas infusoras,
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puxa tudo. Ele parece querer expressar que € mesmo o protagonista do cenario em que se
encontra.

Os pais de Gabriel costumam dizer que o conhecem como a palma da méo. Eles
interagem bem com o0s outros acompanhantes das criancas que ficam no leito ao lado,
demonstram ter controle emocional nos momentos criticos de tensdo e sofrimento do
filho, familiaridade, destreza e certa naturalizacdo da situacdo. A palavra naturalizagéo é
usada aqui com respeito, com o intuito de mostrar que no cotidiano, apesar das
adversidades, os pais ttm dominio da situacdo, muita forca e fé inabalavel. Estar num
hospital, num setor onde muitas criancas tém deformidades, cicatrizes cirdrgicas,
ostomias e dependéncias tecnoldgicas precisam de cuidados de nivel secundario e
terciario, parece funcionar como um fator de protecdo, de forca, de incentivo do coletivo
que se solidariza.

Assim como a atitude e a palavra sdo importantes para a crianca, o respeito pelo
seu siléncio e pelo tempo de seus corpos e de suas emocdes também o €. As evolucdes
clinicas nem sempre sdo previsiveis, apesar de todo o investimento. Em alguns casos,
nem ha progndéstico de mudanca no quadro clinico. O investimento € para dias sem dores,
para um percurso de tempo e rumo ao desconhecido. Reconhecer a necessidade de pausa
ou de regressdo pode significar respeito, sensibilidade e empatia. A fala de uma
fisioterapeuta no round multiprofissional mostra que a equipe de salde atuante naquele
momento, tinha esse olhar respeitoso: “No final de semana a Geovana descompensou,
retornou para o BIPAP, e a equipe de saude resolveu respeitar a doenca dela. Ela merecia
um Padi’, porque aguentaria ficar fora do BIPAP umas trés horas, mas nessa época ndo
daY". O cuidado, no caso de Geovana, associou a tecnologia usada para suporte
respiratorio com a compreensdo da imprevisibilidade, com um dar um passo para tras nas
possibilidades de desospitalizagéo.

Dentre as criangas que estavam na enfermaria no periodo do estudo, havia as que:
dependiam de uso continuo de BIPAP ou intercalavam seu uso com cateter nasal ou
macronebulizacdo. Ou seja, usavam BIPAP nos momentos de agudos da doenca ou
faziam uso temporario. A Geovana, com um ano e dois meses de idade, estava sob

investigacdo de sindrome genética, era traqueostomizada e gastrostomizada. Quando a

T Padi — Programa de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar, criado em 2001) com foco na assisténcia a
criangas com condigdes cronicas complexas e dependentes de tecnologia. (Filho et al, 2019, p. 145)
Y A profissional se referia ao momento atual da Pandemia de coronavirus (COVID 19).
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profissional afirmou que ela retornou para o BIPAP, indicou que a menina estava
intercalando periodos de uso de BIPAP com macronebulizacéo (na traqueostomia).

As variabilidades e as adaptabilidades podem ser entendidas como uma for¢a da
salde e da vida que sofre impacto, mas resiste e se reinventa. Contornar a doenca,
sobreviver a sua dinamica é também sinal de sadde. E perceptivel isso nas criancas em
condic@es cronicas complexas de satde. O reconhecimento dessa forca contribui para que
0s pequenos internados ndo sejam vistos apenas pela perspectiva do sofrimento e dos
sentimentos de pena. Valemo-nos da reflexdo de Canguilhem (2011) para esse modo de

pensar:

Se reconhecermos que a doenca ndo deixa de ser uma espécie de norma
biolégica, consequentemente o estado patoldgico ndo pode ser chamado
de anormal no sentido absoluto, mas anormal apenas na relagdo com uma
situacdo determinada. Reciprocamente, ser sadio e ser normal ndo sdo
fatos totalmente equivalentes, ja que o patoldgico é uma espécie de
normal. Ser sadio significa ndo apenas ser normal em uma situagdo
determinada, mas ser, também, normativo, nessa situacdo e em outras
situacOes eventuais. O que caracteriza a saude é a possibilidade de
ultrapassar a norma que define o normal momentaneo, a possibilidade de
tolerar infragdes a norma habitual e de instituir normas novas em
situagdes novas (CANGUILHEM, 2011, p. 138).

A instituicdo de novas normas em novas situacfes pode ser contemplada na
historia seguinte, uma historia que dilacera o coragdo, mas mostra adaptacdo e superacao.
E o caso de Angélica:

Angélica acabou de completar dois aninhos de idade. Tem diagndstico de
neuropatia. Estava com sonda nasoenteral para terapia dietética e
medicamentosa. A condi¢do de neuropatia Ihe é nova, instalada ap6s acidente
numa piscina. Segundo relatos da mée, Angélica ficou por curto periodo sob o
cuidado dos irmdos e caiu na piscina. Quando o episodio foi percebido, ela ja
estava boiando. A mée permanece na enfermaria, ao lado da filha o tempo todo,
e acredita que ela voltard a andar, a comer pela boca, a falar e a interagir
normalmente.

Esse caso impactou bastante os profissionais da enfermaria. 1sso era perceptivel
na forma como conversavam com a mée, nas expressdes e comentarios durante as trocas
de plantéo, nos cuidados, nas trocas de ideias. A maioria das condigdes crénicas de satde
com que lidam € ocasionada por fatores geneticos e malformacdes fetais. Talvez por isso,

as situaces graves que surgem de causas evitaveis choquem e impactem tanto. Uma
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profissional comentou que, para ela, cuidar de uma crianga com quadro agudo e cuidar

de uma crianga com quadro crénico sdo situag0es completamente diferentes:

“Sim. E muito grande essa diferenga. Eu fiz residéncia no INCAV. Entdo, a
crianca do INCA também é cronica. Mas ela entra muitas vezes como
previamente higida. Entdo, eu falo que eu trabalho aqui, mas eu tenho muita
dificuldade para lidar com casos agudos. Vira e mexe, pode acontecer, 0 que ndo
é comum. Por exemplo, uma crianga que venha da UPG (Unidade de Pacientes
Graves) que seja por causa de uma coisa bem tragica, um afogamento. Eu tenho
primeiro que parar, chorar, chorar, chorar, chorar, depois conseguir agir. Os
nossos aqui, também me remetem & essa situagao que para mim também é dificil.
Mas 0s nossos pacientes sdo crénicos, a gente estd sempre em contato com as
maes, aquilo ja era esperado e elas estdo hum processo junto com a gente. [...] O
agudo me desestabiliza, ainda. O crbnico eu consigo administrar. Sofro, mas
consigo administrar. Mas o agudo me desestabiliza emocionalmente.” (Alice,
fisioterapeuta, atuante na pediatria ha 12 anos, entrevistada em 23/04/2020).

O relato de Alice desmistifica uma fala do senso comum de que o profissional de
saude “cria uma casca € com o tempo nao sofre mais”. Essa mulher ¢ formada ha 16 anos
e atua na pediatria ha 12. Seu discurso e sua pratica exalam sentido, sentimento e sim,
sofrimento compartilhado. As experiéncias contribuem para o aprimoramento das
competéncias técnicas e humanas, para a empatia e principalmente para a compaixao. No
entanto, por mais que a profissional se sinta desestabilizada, ela ndo deixa de atender de
forma adequada e humanizada. Ela precisa parar, reconhecer e validar a sua dor em forma
de choro para depois seguir. O reconhecimento da prépria humanidade e a permissao para
sentir, mostram que aqui ha gente cuidando de gente, pessoas sensiveis e reflexivas que
prestam uma atencao qualificada, que valorizam a técnica sem se esquecer que 0 sujeito
de cuidado é uma pessoa. Em resumo, ndo sdo s6 os pacientes que driblam a doenca e as
limitagdes. Os profissionais de satde, frequentemente sdo seu porto seguro, seus guias e
companheiros de viagem e a plateia que vibra com cada passo dado, com cada vitdria dos
pequenos pacientes.

Importante ressaltar que o autoconhecimento é importante. A fala e as atitudes da
profissional, observadas no decorrer do estudo, demonstram equilibrio e serenidade. A
médica paliativista Ana Claudia Quintana Arantes (2019, p. 54), afirma que “se VOcé tem
capacidade de se colocar no lugar do outro, porém desconhece sua autonomia, corre 0
risco de entrar no lugar dele e nunca mais voltar para o seu.” Pode haver
comprometimento da saude mental se ndo houver suporte que o sustente ndo sé

tecnicamente, mas também emocionalmente. Por isso o trabalho com pessoas,

V' INCA — Instituto Nacional de Cancer
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principalmente quando envolve intersubjetividade, precisa ser cauteloso e o profissional
deve ter um cuidado consigo mesmo.

Junto com a instituicdo de novas normas necessarias ao corpo e a vida de Angélica,
percebemos certa resisténcia na aceitacdo do diagnéstico e do prognostico nas
negociacdes com a mae. A resisténcia se manifestava em forma de fé em Deus que curaria
sua filha. A fé em Deus e a expectativa de um milagre podem funcionar de forma
ambigua. Ao mesmo tempo em que fortalecem a mae para a aceitagdo e adesdo aos
cuidados, podem criar dificuldade de entendimento e impedir o investimento cientifico e
tecnoldgico necessario a qualidade de vida e a sobrevivéncia. O respeito a percepgao e ao
tempo de elaboracdo da mée de Angélica por parte dos profissionais foi um movimento
fundamental para se iniciar o processo terapéutico. A seguir, alguns fragmentos do
contexto:

Enquanto a técnica de enfermagem cuidava de Angélica, conversava com sua
mée. A crianga estava muito torporosa e sua mée insistia em afirmar que ela
iria acordar. Que sé estava assim porque foi dormir tarde. Ap6s o término dos
cuidados, a mde ligou o celular e comecou a assistir palestras religiosas e
oracdes (Diario de campo 15/06/2020).

Foi-lhe explicada a importancia da gastrostomia para a filha e solicitado que
ela assinasse a autorizacdo para a realizacdo do procedimento cirdrgico. A mae
ndo quis assinar. A equipe agendou entdo, uma conversa com a madrinha da
crianca, uma pessoa que a mae costuma ouvir, para auxiliar nas negociacgoes.
A equipe relatou vérios conflitos relacionados a compreensdo e a ndo aceitagéo
do quadro clinico da filha.

No round multiprofissional foi passado que a autorizacdo para a realizacéo
da gastrostomia em Angélica, agora esta sendo intermediada pelos
profissionais de saide com a madrinha da crianca. A mée sozinha nao
conseguia decidir e autorizar. Imbuida da esperanca de que a filha voltaria a
comer pela boca, pedia para uma fonoaudiéloga tentar. A equipe discutiu que
era importante respeitar o tempo dela, mesmo porque, se houvesse algum
problema pos-cirurgico, ficaria ainda mais dificil a comunicacéo.

Questdes muito delicadas estdo imbricadas nesse caso: esperanca, fé, resisténcia,
sentimento de culpa e de negacao, porém a conduta terapéutica continuava a depender do
consentimento do responsavel pela crianga. O envolvimento de outras pessoas, como da

madrinha de Angélica no processo de convencimento da mde foi uma importante
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estratégia ndo sO para atingir o objetivo clinicamente correto, mas também para
compartilhar esse momento que estava sendo muito doloroso para todos.

Pensamos no fendmeno do afogamento, em como ele ocorreu e no desfecho.
Observamos essa mée, olhando para a filha, agora neuropata. A historia delas parece
ganhar outro curso, a partir de entdo, entrelacadas quase simbioticamente, pois o cuidado
dispensado a uma reflete diretamente na outra. A fala no round multiprofissional sobre
respeitar o tempo da mée denota sensibilidade, expertise e experiéncia da profissional
expositora, uma médica com 20 anos de formacéo e 17 anos de atuacdo na pediatria. Esse

estilo de pratica profissional é defendido por Arantes:

A parte técnica do saber médico, ou seja, a habilidade de avaliar
historicos clinicos, escolher remédios e interpretar exames, exige algum
esfor¢o, mas com o tempo vai ficando mais simples. J& a capacidade de
olhar nos olhos das pessoas de quem cuido e de seus familiares,
reconhecendo a importancia do sofrimento envolvido em cada historia
de vida, nunca pode acontecer no espaco virtual do modo automatico
(Arantes, 2019, p. 46).

A qualidade da atencdo dispendida a Angélica e a sua mae foi dessa forma porque
os profissionais que estavam de frente buscaram entender subjetivamente a representacédo
do novo quadro (neuropatia) instalado. A percepc¢do ndo foi apenas de que o ideal seria a
gastrostomia para alimentar um corpo, mas uma preocupagdo com a aceitagdo e
representacdo disso para uma mae gque queria que sua filha voltasse a comer pela boca e
pudesse degustar sabores. O relato de uma nutricionista, formada ha 18 anos e com 14
anos de experiéncia com pacientes pediatricos, revela varios conflitos com familiares por
causa da necessidade de administrar alimentacdo por vias alternativas e que estratégias

ela utiliza para trabalhar essa barreira.

“Hoje a minha visdo é completamente diferente de 14 anos atras, quando eu
comecei a trabalhar. Justamente essa parte de trazer a crianga para participar, a
familia para participar da elaboracdo do planejamento, escutar qual é a
preferéncia da crianga. Porque eu tinha uma visdo que ainda é a de muitos
profissionais. Por exemplo, uma crianca que s se alimenta por gastrostomia, que
a principio ndo sente o gosto, entdo vocé ndo se preocupa que tipo de preparagéo,
que tipo de alimento vocé vai combinar para fornecer. Vocé se preocupa com a
composicao nutricional que tem que atender as necessidades. SO que nédo é so
isso. Ela tem uma representacdo na nossa sociedade muito maior do que s6 a de
nutrir. Tudo quanto é comemoracdo, confraternizacdo ¢ sempre em volta de um
alimento. Isso tem uma representacdo muito grande. Entdo, hoje eu até me sinto
mal pelas condutas que eu tinha no comeco. Assim, a crianga que comia pela boca
e passa a comer pela gastrostomia, a mée continua tendo prazer em preparar
aquele alimento, ela tem o prazer de oferecer o alimento que a crianca gostava,
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que tinha preferéncia, embora agora a crianga ndo consiga muitas vezes
manifestar preferéncia ou avaliar, mostrar satisfacdo por sabor porque nédo vai
mais ter essa sensagdo. Mas para o cuidador continua sendo importante o cuidado
com o preparo, em satisfazer as preferéncias da crianga. E o que num primeiro
momento a gente pensa muito friamente, preocupado simplesmente com a
composicdao e em atingir as necessidades. Mas tem muito mais coisa por tras.
Entdo essa pratica me levou a esse tipo de reflexdo e hoje em dia ndo vejo s6 a
parte da composi¢do, mas eu procuro perguntar para as mées o que a crianga
gostava de comer. E mesmo antes de eu perguntar, geralmente as mées mesmo ja
perguntam: eu posso dar um iogurte? Eu posso dar um Nescau, que ele gostava?
E ai sim, ndo tem problema. Desde que vocé oriente o tipo de iogurte, que vocé
oriente a diluicdo certinha das coisas para poder passar pela gastrostomia. Tem
como adaptar tudo. E eu, num primeiro momento, ndo via isso como importante
porque ndo ia interferir no estado nutricional da crianga.” (Laura, nutricionista,
02/06/2020).

Laura contextualizou singelamente os entraves e as possiveis estratégias de acdo
que ela utiliza. A exposi¢do da diferenca da sua atuagdo no inicio da vida profissional
para a atual sinaliza um amadurecimento nas condutas baseadas na experiéncia e na
construcdo de um olhar sensivel e empatico, lapidado na prética cotidiana. Se, como diz
Canguilhem (2011, p. 129) “a doenca ndo ¢ uma variacdo da dimensao da saude; ela ¢
uma nova dimensdo da vida”, ndo ha duavidas de que os profissionais também se
reinventam cotidianamente para atender as novas dimensdes de sua vida, de seu modo de
ver, de sentir e de se realizar. A possibilidade transformacional que a experiéncia pode
proporcionar, viabiliza outros olhares, antes impossiveis. A cegueira pode apontar para
aquilo que precisa de um tempo para ser metabolizado.

No contexto das criangas com sindrome genética, malformacao fetal e sequelas
poOs-traumaticas, a fala de Laura sobre a representacdo do alimento na sociedade tem um
peso enorme. No hospital para muitas criancas com casos complexos existe a
inviabilidade da alimentagdo por via oral. J4 no ambiente social e familiar, alem da
questdo do prazer da comida vivida em gestos e sentidos, ha a cultural dos eventos,
encontros e celebragcdes em torno da mesa. Esses ritos vao além de nutrir o corpo. A
maleabilidade frente aos casos complexos precisa ser do corpo e da mente para adaptacao
a novas normas e a novas condigdes. E muito interessante o cuidado de Laura, quando
permite a mée preparar o alimento que o filho gosta, mesmo que ele ndo possa mais sentir
gosto.

As negociagdes com a mée de Angelica e o respeito ao seu tempo surtiram efeito
positivo e foi motivo de satisfacdo para os profissionais de saude.

A grande novidade do plantdo foi que a mée de Angélica, que havia relutado

tanto em assinar o termo de autorizagdo para a realizagdo da gastrostomia, o
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assinou. As equipes ficaram felizes pelo desfecho do processo e por terem
respeitado o tempo da mae. Conversamos com a mae e, também houve grande
mobilizagdo e interface entre a area de Salde da Familia e o hospital. Foi
acordado que quando a menina recebesse alta, ela teria a assisténcia necessaria
de fisioterapeuta, nutricionista, especialista em ostomia e outros. A mae nos
mostrou no celular, toda feliz, mensagens de uma enfermeira da Unidade
Bésica de Salde, dando-lhe seguranca e apoio. Ela relata que ndo se
arrependera de ndo ter tomado a decisdo antes, porque 0 momento seria esse,
quando ela recebeu uma resposta de Deus. Comentou que agora esta certa de
que vai ser bom e que € 0 momento. Demonstrou seguranca.

Um passo importante foi dado apds muito investimento em tecnologias. Mas a
interface entre o hospital e a rede basica de salde foi fundamental para a seguranca e
garantia de continuidade da assisténcia de Angélica. Esse é um direito dela como cidada
brasileira, usuaria do Servico Unico de Satde"’ que tem como principios a universalidade,
a integralidade e a equidade. A trajetdria terapéutica, em breve, serd em seu lar, junto com
seus irmaos. VVoltara para casa num novo corpo, com novas modalidades de alimentacao,
de higiene e de vida.

Para que a crianga com condicdo crénica complexa possa usufruir dos direitos
humanos, sentir-se cidada e realmente uma protagonista, precisa e precisara de suporte,
acolhimento e pessoas capacitadas e dispostas a estar com ela e, muitas vezes, ser sua
voz. Importante que nossos olhares conectem ciéncia e afeto, razdo e emocao, para que
possamos florescer, apesar das pedras e espinhos da vida!l O entendimento pos-

estruturalista, ndo fragmentado, favorece uma viséo integrativa do humano e da vida.

W O Sistema Unico de Satde (SUS) é uma conquista do povo brasileiro, garantido pela Constituic&o
Federal de 1988, em seu artigo 196, por meio da Lei n° 8.080/1990.
Fonte: https://www.saude.mg.gov.br/sus



http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicaocompilado.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicaocompilado.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l8080.htm
https://www.saude.mg.gov.br/sus
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CONSIDERACOES FINAIS

A imersdo nesse trabalho foi um privilégio! O olhar, o toque, a interacdo e 0
reconhecimento da vida das criangas que vivenciam o processo saude-doenca e a
hospitalizacdo foram oportunidades riquissimas para a compreensdo dos seus modos de
vida e reflexdes acerca de como o processo de cuidado é moldado e construido na pratica
hospitalar.

A observacdo e a interacdo com os adultos que compdem esse cenario, 0S
acompanhantes das criancas e profissionais de salde e de servicos gerais, também foram
pecas-chave para entender as dimensdes do cuidado e das forgas que nutrem e sustentam
essas vidas, apesar de tanta adversidade.

A primeira vista, a realidade da enfermaria pediatrica que estudamos é impactante,
de certa forma assustadora! O tamanho do setor, as condigdes fisicas e clinicas de algumas
criancas, a quantidade de tecnologia em uso, a restricdo (prisdo) ao leito e aos
equipamentos, os procedimentos invasivos, a falta de privacidade, sdo exemplos de
fatores e condicionamentos que causam estranhamento, principalmente, por ser tratar do
cuidado com criancas e adolescentes.

Com o passar do tempo, o conhecimento e, de certa forma, o envolvimento com
as pessoas que vivem ou trabalham ali vai tornando aquela realidade mais familiar e
possibilitando lacos que auxiliam leituras e olhares além da razdo. E nessa construcao
que, a nosso ver, a barreira do estranhamento vai sendo rompida, possibilitando um
reconhecimento entre humanos, que com empatia e compaixao, se conectam e conseguem
enxergar além da doenca e das limitacdes fisicas e interacionais, a vida que pulsa e a
singularidade dos pequenos seres pacientes. Passa a ser possivel perceber a forca e a
beleza que ha na vida, nas histdrias dessas pessoas em desenvolvimento e daqueles que
com eles caminham, sejam familiares, amigos ou profissionais.

Relatos de familiares de criancas hospitalizadas e de profissionais de saude que
ali trabalham sdo compativeis com a nossa percepgdo de que a enfermaria de pediatria
parece diferente do mundo que habitamos aqui fora: seja pela perspectiva da estrutura
fisica, pelo modo de vida ou pelas excepcionalidades dos corpos e vidas que ali
desabrocham ou fenecem. Mas essa diferenca também se mostra na enormidade de forca,
lucidez, esperanca e vitdrias que ali se vivenciam. E como seria de esperar, ali

testemunhamos também a exacerbacdo dos medos, das incertezas, das tristezas e das
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dores, mas prevalece em nossa mente e coracdo, a memoria da vida que pulsa, apesar de
todos os obstaculos. Ela esta estampada nos rostos dos meninos e meninas se expressando
atados a equipamentos e de seus familiares, em especial suas mées, sempre presentes, que
resistem e persiste, por vezes, contra todos 0s prognosticos.

Ressaltamos, com muita admiracdo e respeito, 0 valor da presenca ativa da mae
resiliente para o sucesso terapéutico, para as conquistas diarias, e como ensinamento de
vida para os profissionais que atuam na enfermaria. A hospitalizagcdo, o ambiente e as
pessoas estranhas, as maltiplas invasdes e dores podem ser vivenciados com mais leveza
qguando se tem alguém que ama e cuida incondicionalmente. Portanto, a atencdo ofertada
pelo hospital precisa ser extensiva as mdes e aos acompanhantes. As pessoas que
permanecem assistindo a seus filhos ou parentes também sdo afetados, sofrem e muitas
vezes tém seus coracdes estracalhados pelo sofrimento, particularmente, quando ha uma
regressdo no estado clinico da crianca, o que pode redundar em perdas motoras e
cognitivas ou até a perda da vida.

Durante nossa permanéncia na enfermaria, ndo houve morte de nenhuma crianga.
Por isso ndo discutimos esse tema. No entanto, o Obito é um evento previsivel para
algumas das criancas ali internadas e constitui surpresa em relacdo a outras, pois todas
tém uma situacdo muito fragil de salde.

Outro tema ndo discutido no livro, é o dos cuidados paliativos. A instituicdo ja
teve equipes que tratavam desse tema, mas no momento da pesquisa ndo havia nenhuma
crianca em tal situacdo. Ha intencdo de se constituir uma equipe para o retorno desse
cuidado, fundamental para todos os que compdem a enfermaria (criangas, familiares e
trabalhadores), para nortear agdes da equipe multidisciplinar e melhorar a qualidade de
vida das criancas com doencas que ameagam a sua vida e de suas familias.

Ressaltamos que em geral os profissionais que atuam na enfermaria vdo aos
poucos moldando seu olhar para uma clinica multi e interprofissional que abrange
médicos, residentes, enfermeiras e enfermeiros, fisioterapeutas, nutricionistas e pessoas
que trabalham nos servigos gerais e familiares. As reunides cotidianas sdo uma estratégia
fundamental de aproximacao e decisoes a serem tomadas, e de afinamento da linguagem
e da interacdo na pequena comunidade que conforma a enfermaria. No entanto, realgamos
a adesdo e a maior proximidade dos profissionais de enfermagem e de fisioterapia
(especialmente respiratéria) tanto no cuidado compreensivo dedicado as criangas, como

na interacdo com as familias.
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Os profissionais de enfermagem estdo junto o tempo todo, sdo acessiveis a
qualquer horério, dia ou noite. A enfermaria nunca fica sem a presenca de um enfermeiro
ou técnico de enfermagem e a atuacdo destes agentes é mais intensa pelo cuidado técnico
que prestam e pela permanéncia ininterrupta no setor. O trabalho da enfermagem inclui
muita proximidade, muito toque e muita troca. Essas caracteristicas propiciam uma
construcdo afetiva e relacional muito intensa e como, em qualquer relacionamento, as
vezes sdo motivos de conflitos e sofrimentos. O contato entre a crianga e o profissional
ndo é s6 para mudanca de fralda, de curativo, de puncéo venosa, ou para instalacdes e
hidratacGes venosas, nutricdes parenterais, banho, ativacdo de cateteres, inser¢bes de
sondas e outros. Ha intensa troca de olhares, abragos, palavras, carinho e das mais
diversas emogdes.

Os profissionais de fisioterapia, em especial a respiratoria, se destacam pelo
dominio técnico dos equipamentos de ventilacdo mecanica, pelo cuidado pertinente a sua
prética profissional, conhecimento e envolvimento com a crianca e com a familia. Na
enfermaria havia algumas criangas com fibrose cistica e essas fazem a fisioterapia
respiratoria todos os dias. Essa frequéncia propicia o conhecimento e a interacdo com ela
e com sua familia. A educacdo em saude se faz formal e informalmente, e ocorre por parte
dos profissionais e por ligdes aprendidas com os pacientes e seus familiares.

As demais categorias sdo igualmente valorosas. Percebemos lacunas na
comunicacdo entre os profissionais em alguns momentos de cuidado, de passagem (troca)
de plantdo e no round multiprofissional, mas essas falhas ndo ofuscam a atencdo
dispensada, prevalecendo, portanto, 0s aspectos positivos no processo de trabalho.

A subjetividade das criancas e, deixamos explicito também, a subjetividade de
seus acompanhantes, carece de mais olhares e atencdo. As limitagdes do ambiente fisico
da enfermaria como: falta de espaco para atividades ludicas, videoteca, visdo do ambiente
externo, privacidade, contato com o mundo extra-grade do leito, sdo fatores que nos
incomodaram e impressionaram muito. Assim como no lar o ambiente € planejado para
conforto, comodidade e bem-estar, entendemos que as unidades de internagdo para
usuarios com as caracteristicas de necessidades muito prolongadas ou de alta frequéncia
- 0 caso das criangas que observamos - também merecem esse olhar. Reconhecemos e
apontamos a atuacdo multiprofissional das varias areas de conhecimentos e praticas na
enfermaria, dos profissionais do Projeto Saide & Brincar, da Biblioteca Viva e dos Novos
Caminhos. Esses Ultimos ndo estavam atuando no hospital no momento da pesquisa de

campo que coincidiu com o primeiro ano da Pandemia de Covid 19. Nessa ocasido, todas
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as atividades ndo extremamente essenciais haviam sido temporariamente suspensas,
assim como as Visitas as criangas também o foram por medidas sanitérias. Nesse exato
momento, tais atividades ja retornaram, porém, as visitas ainda néo.

Destacamos a competéncia e a sensibilidade do corpo profissional atuante na
enfermaria. O grupo é bastante sensivel, receptivo, interage bem com as criancas e inclui
os familiares no exercicio dos cuidados e no tratamento. E claro que, em diversos
momentos, ha divergéncias na distribuicdo de tarefas, em formas de abordagens e modos
de cuidar. Mas consideramos a diversidade de pontos de vista algo comum e saudavel
num ambiente complexo, com tantos atores e tantos limites extremos que, a todo
momento, coloca a pessoa a prova, testa seu equilibrio e sua resiliéncia.

Dentre os familiares que acompanham e cuidam das criangas, o percentual de
maées € muito maior. Observamos, com pesar, que sempre havia uma ou algumas criancas
desacompanhadas, por razdes de estrutura familiar. No entanto, independente do tempo
dedicado, da aptiddo e da desenvoltura para as relacGes e tarefas, & impossivel ndo
reconhecer a forga e a importancia dessas mulheres. Estar com elas, ouvi-las e conectar-
se com elas, possibilitou-nos uma profunda aprendizagem de vida, por meio do
conhecimento de quem sdo, como vivem e como interpretam a prépria realidade e a de
seus filhos.

Por fim, é preciso dizer que, desde a construcdo do projeto de pesquisa, até a
construcdo e analise dos dados, fizemos importantes reflexdes acerca da pratica
profissional e de nossa vida pessoal. O tecer da vida de criangas entre grades e paredes,
tem uma caracteristica muito doida. Mas revela, também, uma dimenséo muito bela dos
avancos da biotecnologia, ampliando a possibilidade de viver, gracas ao aprimoramento
técnico, cientifico e profissional. Muitas familias carecem do basico para sua qualidade
de vida, ndo tm planos de salide e algumas vivem em locais sem saneamento bésico. E
um orgulho e uma alegria ver seus pequenos amores podendo, gragas ao sistema publico
de saude brasileiro, 0 SUS, serem cuidados, estabilizados, reabilitados ou curados. E até
o final de sua vida, sentem-se confortados, por poderem passar por esse momento com
dignidade e humanizacéo.

Concluimos esse livro agradecendo e parabenizando a todos os atores da
enfermaria de pediatria do Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do
Adolescente Fernandes Figueira. Sdo pessoas que, independente do solo e dos espinhos,
conseguem florescer, seja lutando para viver (criangas), seja exercendo a maternidade e

ou os cuidados (acompanhantes), seja no exercicio da atencao hospitalar (profissionais de
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salde e dos servigos). O foco dessa comunidade seleta é o cuidado. E como lembra
Heidegger (1980) em O ser e 0 Tempo, 0 ser humano é (humano) enquanto cuida.

Uma palavra final sobre os limites deste estudo. Aprofundamos a compreensao de
apenas um caso: uma enfermaria hospitalar pequena, num momento histérico dificil, da
convivéncia com a Covid-19. Desta forma, este estudo ndo permite extrapolacdes. No
entanto, as referéncias nacionais e internacionais que temos nos asseguram que as
conclus@es a que chegamos corroboram com trabalhos de outros autores e de varios paises
e trazem li¢des universais.

Séo quatro aprendizados principais: o primeiro, a necessidade de privilegiar
criangas e adolescentes em condi¢Ges complexas de saude. O segundo, investir na trilha
do desenvolvimento biotecnoldgico e médico que valoriza a vida humana. O terceiro, a
urgéncia de repensar o ambiente hospitalar para torna-lo confortavel e amigavel para
esses pequenos seres em desenvolvimento. E o quarto, investir fortemente na
intersubjetividade entre as criangas-pacientes, seus acompanhantes e os profissionais. Em
situacBes como as aqui estudadas, nenhuma racionalidade biomédica pode se considerar
Unica e soberana. O cuidado é a mais nobre das a¢cdes humana que precisa ser pensado e

exercido a muitas méos e a muitos coracoes!
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FIOCRUZ
dagdo Oswaldo Cruz INSTITUTO NACIONAL | FERNANDES FIGUEIRA

Fundac DE SAUDE DAVLKER, DA CRIANGAE DO ADOLESCENTE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
P6s-Graduagao stricto sensu em Satde da Crianca e da Mulher

Titulo da pesquisa: Etnografia do cendrio de internagao pedidtrica sob a Gtica da subjetividade
e da tecnologia.

Orientadora: Prof." Dra. Maria Cecilia de Souza Minayo
Pesquisadora responsavel: Rosilene Aparecida dos Santos

Instituicdo responsavel pela pesquisa: Instituto Nacional de Satdde da Crianca, da Mulher e
do Adolescentes Fernandes Figueira/FIOCRUZ
Endereco: Av. Rui Barbosa, 716 — Flamengo — Rio de Janeiro — RJ

Participantes da Pesquisa — profissionais de satide e trabalhadores envolvidos no processo de

cuidado na internac@o hospitalar pedidtrica.

Nome do participante:
Telefone:

Estamos realizando um estudo com o intuito de ampliar o conhecimento e a discussao na drea
da atencdo pedidtrica, no campo da Sadde Coletiva, sobre a subjetividade das criangas
internadas/hospitalizadas. Vocé estd sendo convidado(a) a participar deste estudo. Para que
vocé possa decidir se quer ou ndo participar deste estudo, precisa conhecer seus beneficios,
riscos e implicacoes.

OBJETIVO DO ESTUDO:

3.1. - Objetivo Geral

i) Analisar como se dd a compreensio da subjetividade da crianca hospitalizada por
profissionais de satide que realizam assisténcia direta.

3.2 - Objetivos Especificos

i - Verificar os desafios da assisténcia a crianca hospitalizada para os profissionais de satide;

ii — Compreender o processo de construcdo das relacdes interpessoais entre criancas e
profissionais de satde, na internag@o hospitalar;

iii — Entender a interface entre a subjetividade e tecnologia dura, na hospitalizag@o infantil;

iv — Investigar os “papéis” da tecnologia na inter-relacio entre profissionais e criancas no
espaco de cuidado hospitalar;

v — Analisar os discursos sobre a subjetividade da crianga hospitalizada, na perspectiva dos
profissionais de satide envolvidos no processo de cuidado.

vi — Averiguar o que o os profissionais de saide entendem por subjetividade da crianga e
infancia.
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PROCEDIMENTOS DO ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa de método etnogrifico, feita com observacdo participante e
entrevistas. A observacao participante teve inicio apds aprovacio do projeto desse estudo pelo
Comité de Etica em Pesquisa com seres humanos, do Instituto Nacional de Satide da Crianga,
da Mulher e do Adolescente Fernandes Figueira/Fiocruz, sob o n. de registro: 3.851.868

Se vocé concordar em participar deste estudo respondendo a uma entrevista, apés sua
autorizacdo, esta serd gravada e transcrita para andlise.

Serd mantido sigilo sobre a sua identidade.

RISCOS: Algum desconforto emocional poderd ocorrer no decorrer da entrevista por ser
relativa a questdes pessoais e que possam ter importante significado para vocé. Fique a vontade
para sempre que necessdrio interromper a entrevista e conversar com a pesquisadora que ird
responder a todos os seus questionamentos.

BENEFICIOS: As informacdes obtidas neste estudo poderao ajudar num melhor entendimento
do processo de atencdio integral a crianca hospitalizada sob a ética da subjetividade e da
tecnologia. Posteriormente, poderemos tragar estratégias para discussdes e treinamentos sobre
a temadtica, nos mais diversos espacos de atencdo a satde da crianca, trazendo beneficios para:
clientela atendida, profissionais de satide, populagao, academia e ciéncia.

ACOMPANHAMENTO, ASSISTENCIA E RESPONSAVEIS: Se vocé precisar conversar
ou tirar qualquer ddvida acerca desse estudo, pode entrar em contato direto com a pesquisadora
principal, Rosilene Aparecida dos Santos, das seguintes formas:
Telefones: - residencial (21) 36285655 — diariamente, apds as 19:30h.

- celular (21) 9886-9940 — dias titeis, horario comercial.
E-mails — rosi.aps30@gmail.com (pessoal) ou rosilene.santos @iff.fiocruz.br (institucional)

CARATER CONFIDENCIAL DOS REGISTROS: Além da investigadora principal, seus
registros poderdo ser consultados pelo Comité de Etica do Instituto Nacional de Satde da
Crianca, da Mulher e do Adolescente Fernandes Figueira/FIOCRUZ e orientadora da pesquisa
— Maria Cecilia de Souza Minayo.

Seu nome nio serd revelado, ainda que informacdes de seus registros sejam utilizadas para
propésitos educativos ou de publicacdo cientifica.

CUSTOS (Ressarcimento): Ndo haverd qualquer custo ou forma de pagamento para o
voluntdrio pela sua participacdo no estudo.

BASES DA PARTICIPACAO: E importante que vocé saiba que a sua participagdo neste
estudo é completamente voluntdria e que vocé pode recusar-se a participar ou interromper sua
participac@o a qualquer momento, sem penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem
direito. Em caso de vocé decidir interromper sua participacdo no estudo, a equipe deve ser
comunicada e a coleta de dados relativos ao estudo serd imediatamente interrompida.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS: Vocé pode fazer perguntas a qualquer momento
do estudo. Neste caso ligue para a pesquisadora Rosilene. Se tiver perguntas com relac@o a seus
direitos como participante do estudo também pode contar com uma pessoa imparcial do Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Instituto Nacional de Satide da Crianga, da Mulher
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e do Adolescente, Fernandes Figueira/Fiocruz, no tel. 2554-1730 ou pelo e-mail do CEP -
cepiff@iff.fiocruz.br

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO E ASSINATURA: Li as informacdes acima e
entendi o propdsito deste estudo assim como os beneficios e riscos potenciais da participacao
no mesmo. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas. Eu, por
intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar neste estudo. Entendo que
sou livre para aceitar ou recusar a participacao neste estudo, e também que posso interromper
a qualquer momento a minha participa¢io, sem nenhum tipo de penalidade.

Participante da pesquisa

Eu recebi uma cépia assinada deste formuldrio de consentimento.

(Nome — letra de forma)

(Assinatura)
Data: 7/ /

Pesquisador

Eu, abaixo assinado, expliquei, em linguagem simples, os detalhes do estudo
, indicado acima.

(Assinatura)
Data: / /
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APENDICE B - Roteiro de Entrevista

ﬂ n Ministério da Sadde @ I F F

FIOCRUZ
Findacsc O E—— INSTITUTO NACIONAL | FERNANDES FIGUEIRA

ROTEIRO TEMATICO — ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Titulo da pesquisa: Etnografia do cenario de internacio pediatrica sob a otica da

subjetividade e da tecnologia

Local: Unidade de Internacao Pediatrica (enfermaria)

Ficha de identificacao

Nome:

Codinome (escolha um nome pelo qual quer ser identificado):

Idade: () anos

Lotacdo no hospital: () enfermaria de pediatria () Outro Qual?

Estado civil:

Tem filhos? Sim( ) Quantos( ) Nao ( )

Graduagdo em:

Tempo de formado: () anos

Tempo de atuagdo em pediatria: () anos

Especializacdo: Sim () Curso: Nao ( )
Mestrado: Sim () Curso: Nao( )
Doutorado: Sim () Curso: Nao( )

Religido:
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Ministério da Satude

FIOCRUZ
5 INSTITUTO NACIONAL | FERNANDES FIGUEIRA

Fundac O 1 Cruz D€ SAUDE DA MULHER, DA CRINGAE DO ADOLESCENTE

Perguntas

1 — O que vocé entende por subjetividade?

Obs.: Caso a pessoa ndo saiba como definir o que é subjetividade, explicar brevemente, em
linguagem clara para poder continuar a entrevista.

2 — Vocé acha que a subjetividade da crianca é contemplada durante o seu atendimento?

3 — O uso de tecnologias duras (equipamentos tecnoldgicos) na assisténcia a crianga
hospitalizada, € vista por vocé como desafio ou como beneficio, no sentido relacional, de
compreensao e atencdo a subjetividade dela? Vocé pode explicar, por favor?

4 — Como vocé se comunica com as criangas com déficit neuroldgico e demais criangas com
limitacdes ou impossibilidades para se expressarem?

5 — Que “artificios”, estratégias, vocé usa para construir uma relacdo de confianca com a
crianga que vocé atende/cuida?

6 — A experiéncia profissional te faz interpretar de forma diferente, a crianca adoecida e
hospitalizada, comparada a quando vocé comecou a trabalhar nessa drea?

7 — Pra vocé, ha diferenca no estabelecimento de vinculos afetivos e intersubjetivos, com as
criancas com quadros de doenga aguda e as com quadro de adoecimento crdnico? Explique,
por favor.

8 — Quando vocé se aproxima do leito da crianga para verificar algum equipamento (bomba
infusora, monitor, etc), ou para realizar procedimentos breves como verificagdo de sinais
vitais, vocé se dirige a ela? Fala com ela? Sempre se lembra de “olhar” pra ela?

9 — Vocé acha que a presenca do familiar/acompanhante interfere nos processos
intersubjetivos entre vocé e a crianga hospitalizada? Me fale um pouco sobre isso.

10 — Vocé acha que aqui na enfermaria, de um modo geral, a crianca é atendida de forma
integral, que os aspectos subjetivos sdo observados e atendidos?

11 — O “encontro”, o relacionamento com as criangas que vocé atende ou cuida ja te levaram
a refletir sobre aspectos subjetivos da sua propria vida? Se sim, vocé pode me falar um pouco
sobre isso?
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ANEXO A - Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa

INSTITUTO FERNANDES
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MS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ETNOGRAFIA DO CENARIO DE INTERNAGCAO PEDIATRICA SOB A OTICA DA
SUBJETIVIDADE E DA TECNOLOGIA

Pesquisador: Rosilene Aparecida dos Santos

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 27544619.7.0000.5269

Instituigdo Proponente: Instituto Fernandes Figueira - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ MS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.851.868

Apresentagao do Projeto:
As informagdes referentes a "Apresentagao do Projeto”, foram obtidas do arquivo Informagdes Basicas da
Pesquisa (PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1493433-versio 2).

Resumo:

Trata-se de um projeto de pesquisa de doutorado em que o objeto de pesquisa é a subjetividade da crianga
hospitalizada, na perspectiva da interagdo com os profissionais de saude e com as tecnologias empregadas
no cuidado. A motivagdo para esse estudo esta baseada na minha trajetéria profissional e o ineditismo
desse trabalho se deve ao fato de ser uma construcdo etnografica do cenario de internagao pediatrica. Os
dados serao obtidos no decorrer da dinamica institucional que embora siga normas e protocolos, ndo é
estatica. Buscar-se-a a producdo de ciéncia numa instituicdo de assisténcia, ensino e pesquisa onde a
formacdo se da em larga escala, sendo um ambiente propicio e de relevancia académica, social e
humanistica. Os objetivos sdo: a) Geral: i- Analisar como se da a compreensao da subjetividade da crianca
hospitalizada por profissionais de saude que realizam assisténcia direta. Especificos: i - Verificar os desafios
da assisténcia a crianca hospitalizada para os profissionais de saude; ii — Compreender o processo de
construgdo das relagdes interpessoais entre criancas e profissionais de saude, na internagdo hospitalar; iii —
Entender a interface entre a subjetividade e tecnologia dura, na hospitalizagao
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Bairro: FLAMENGO CEP: 22.250-020
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
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infantil; iv — Investigar os “papéis” da tecnologia na inter-relacdo entre profissionais e criangas no espago de
cuidado hospitalar; v — Analisar os discursos sobre a subjetividade da crianca hospitalizada, na perspectiva
dos profissionais de saude envolvidos no processo de cuidado. vi — Averiguar o que o os profissionais de
saude entendem por subjetividade da crianga e infancia. O método da pesquisa é qualitativo, com atencao a
subjetividade da crianga hospitalizada e as tecnologias empregadas no processo de cuidado. A produgao
dos dados ocorrera a partir de uma etnografia na enfermaria de pediatria, por um periodo (entre 3 e 12
meses), em todos os turnos. Sera realizada observagao participante e entrevista semi-estruturada. A
interpretacdo e analise dos dados sera baseada na hermenéutica dialética. Na execugdo dessa pesquisa
serdo cumpridas todas as exigéncias da Resolugdo N.466, de 12 de dezembro de 2012 e da Resolugdo
N.510, de 07 de abril de 2016. Com a producgédo desse trabalho, busca-se as seguintes metas e resultados:
realizar uma reflexdo e produzir conhecimento mais aproximado da subjetividade das criancas
hospitalizadas, visando a oferecer-lhes um cuidado mais adequado e humanizado. Durante a execugao
desse trabalho e apds a sua conclusdo, buscar-se-a debater, planejar e divulgar toda forma de discussao
que possa influenciar na melhoria da atencao prestada na internacao pediatrica. Como produto desse
trabalho, me comprometo a produzir trabalhos voltados para o tema, através de artigos, apresentagdo em
congresso, elaboragdo de cartilhas ou manuais, divulgagdes em rede social e participagdo nas discussdes a
que tiver acesso.

Objetivo da Pesquisa:
As informagdes referentes a "Apresentacdo do Projeto”, foram obtidas do arquivo Informagdes Basicas da
Pesquisa (PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_1493433-versio 2).

Objetivo Primario:
i) Analisar como se da a compreensao da subjetividade da crianga hospitalizada por profissionais de saude
que realizam assisténcia direta.

Objetivo Secundario:

i - Verificar os desafios da assisténcia a crianga hospitalizada para os profissionais de saude; ii —
Compreender o processo de construgdo das relagdes interpessoais entre criangas e profissionais
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Telefone: (21)2554-1730 Fax: (21)2552-8491 E-mail: cepiff@iff.fiocruz.br

Pagina 02 de 05



153

INSTITUTO FERNANDES
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ W““‘
MS

Continuacéo do Parecer: 3.851.868

de saude, na internagdo hospitalar; iii — Entender a interface entre a subjetividade e tecnologia dura, na
hospitalizagdo infantil; iv — Investigar os “papéis” da tecnologia na inter-relagdo entre profissionais e criangas
no espaco de

cuidado hospitalar;v — Analisar os discursos sobre a subjetividade da crianga hospitalizada, na perspectiva
dos profissionais de saude envolvidos no processo de cuidado.vi — Averiguar o que o os profissionais de
saude entendem por subjetividade da crianga e infancia.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
As informacgdes referentes a "Apresentacao do Projeto”, foram obtidas do arquivo Informagdes Basicas da
Pesquisa (PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_PROJETO_1493433-vers&o 2).

Riscos:
N&o existem riscos fisicos. Porém algum desconforto emocional podera ocorrer no decorrer da entrevista
por ser relativa a questdes pessoais e que possam ter importante significado para a pessoa.

Beneficios:

Este estudo podera nao trazer nenhum beneficio imediato, mas com ele poderemos entender melhor o
processo de atencgdo integral a crianga hospitalizada sob a ética da subjetividade e da tecnologia.
Posteriormente, poderemos tracar estratégias para discussdes e treinamentos sobre a tematica, nos mais
diversos espacos de atencdo a saude da crianga, trazendo beneficios para: clientela atendida, profissionais
de saude, populagdo, academia e ciéncia.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Resposta a pendéncia do parecer 3.826.102 de 06/02/2020. A pesquisadora respondeu as pendéncias.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
1-folha de rosto ok

2-carta de autorizagdo da(s) chefia(s) de setor(es)/servigo(s) ok
3-carta do Departamento de Pesquisa -ok

4-projeto original/brochura do pesquisador - ok
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6-TCLE/TALE - ok

Recomendagoées:

QB
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O (A) pesquisador(a) deve observar os prazos e frequéncias estabelecidos pela resolugédo 466/12 e NOB

001/13 para o envio de relatérios de modo a manter o CEP informado sobre o andamento da pesquisa.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

Projeto aprovado sem pendéncia.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
InformagGes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 10/02/2020 Aceito
do Projeto ROJETO 1493433 .pdf 17:05:19
TCLE / Termos de |TCLE.docx 10/02/2020 |Rosilene Aparecida Aceito
Assentimento / 17:04:38 |dos Santos
Justificativa de

|Auséncia

Cronograma Cronograma.docx 10/02/2020 |Rosilene Aparecida Aceito
17:04:09 | dos Santos

Projeto Detalhado / | Projeto.docx 10/02/2020 |Rosilene Aparecida Aceito

Brochura 17:03:52 |dos Santos

Investigador

Outros Carta_Rosilene.pdf 04/01/2020 |Rosilene Aparecida Aceito
09:13:59 | dos Santos

Outros Carta.pdf 02/01/2020 |Rosilene Aparecida Aceito
15:09:41 | dos Santos

Orgamento Orcamento.docx 26/12/2019 |Rosilene Aparecida Aceito
13:00:25 | dos Santos

Folha de Rosto Folha.pdf 26/12/2019 |Rosilene Aparecida Aceito
12:54:28 | dos Santos

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Néo

Endereco: RUI BARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO

CEP: 22.250-020

UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO

Telefone: (21)2554-1730

Fax: (21)2552-8491

cepiff@iff.fiocruz.br
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RIO DE JANEIRO, 20 de Fevereiro de 2020

Assinado por:
Ana Maria Aranha Magalhaes Costa

(Coordenador(a))
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