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Resumo

O presente trabalho teve como objeto de estudo o cuidado as condigbes
crénicas de saude de criancas e adolescentes, caracterizado pela interagao e
relacédo entre diferentes sujeitos, pelo elevado tempo médio de internagao, pela
transformacao das vidas de criancas e familiares, pelos processos de alta e
reinternacoes, pela demarcacdo de locais especificos para sua produgao e
reprodugao e pela utilizagcdo de recursos e insumos tecnoldgicos, tendo o
conhecimento cientifico e a academia perpassando como fontes produtoras de
saber e de praticas. Buscou compreender como se constréi o cuidado as
condicbes cronicas de saude da criangca e do adolescente em hospitais de
meédia e alta complexidade. Para tanto, foi necessario analisar a producdo do
cuidado as condicdes crbnicas de saude de criancas e adolescentes em
hospitais de média e alta complexidade; compreender as relacbes entre
profissionais e usuarios (pacientes e familiares) na dindmica dos servigos e
entender como se estabelecem as redes de apoio sbécio-assistenciais
envolvidas com o cuidado as condi¢gdes crbnicas de saude de criancas e
adolescentes.

O estudo utilizou a abordagem qualitativa, assentada no arcaboucgo teérico da
microssociologia, que buscou compreender as interagdes e os codigos sociais
dos sujeitos em estudo. Os locais de estudo foram enfermarias de
Neonatologia, Pediatria e Cirurgia Pediatrica de hospitais de referéncia no
cuidado as condi¢cdes cronicas de saude da crianga, ambos situados no
Municipio do Rio de Janeiro. O sujeitos de pesquisa foram profissionais e maes
de criangas internadas. Como recursos metodologicos, foram realizadas
observacdes de campo e entrevistas.

Através dos resultados, pbdde-se compreender que o paciente cronico
estabelece, desde o diagndstico, uma forte interagdo com os profissionais e
com os servigos de saude. Sdo condigdes que alteram a rotina de vida dos
familiares e pacientes, que passam a conviver com o universo hospitalar,
dependéncia de tecnologias e necessidade de aprendizagem de novos
conhecimentos. Para os profissionais atuar nesse cuidado exige enfrentar
lacunas entre o modelo de formagao, centrado na busca pela cura e salvagao,
e as realidades dos pacientes, que demandam cuidado e atengao. Por isso, é
um cuidado também assumido como dificil e desgastante, demandando
dedicacdo, empenho, especializacdo e doagdo. Nesse sentido, a produgao do
cuidado mostrou-se fortemente marcada pelo modelo de formacédo biomédico,
pelos avancos tecnoldgicos e cientificos. E um cuidado que acontece por meio
e através de muitas interacdes sociais, relacionando profissionais, usuarios e
familiares. Com isso, o fator comunicacional é fundamental para ser possivel
diminuir as lacunas entre os sujeitos. Trata-se de um cuidado que demanda e
conforma redes entre os sujeitos e as instituicdes, as quais se apresentam ora
mais consolidadas, ora mais incompletas, colocando como questdo a
necessidade de estruturacao de rede de saude e seus servigos.

Conclui-se que a vivéncia de uma condigao crénica ndo € somente um traco da
transicdo epidemioldgica, nem apenas um processo de trabalho que envolve
tecnologias do cuidado, mas também refere-se a produg¢ao de novas relagoes,
dimensdes socioculturais que precisam ser perspectivadas através de suas
potencialidades de transformar os saberes, os conhecimentos e as praticas.
Palavras-chave: cuidado, condi¢cbes cronicas de saude, crianca, adolescente



Abstract:

The present work have as subject of the sutdy the care given for chronic health
conditions of children and adolescentes, characterized by the interaction and
relationship between different individuals, for the high average length of stay,
the transformation of the lives of childrens and relatives, by the processes of
high readmissions, the demarcation of specific locations for their production and
reproduction and the use of resources and technological inputs, having tne
scientific knowledge and the academy permeating as source producers of
guideline and practices. Sought to understand how to build care for chronic
health conditions of children and adolescents in hospitals of medium and high
complexity. Therefore, it was necessary to analyze the production of care for
chronic health conditions of children and adolescents in hospitals of medium
and high complexity; understand the relationships between professionals and
patients and families in the dynamics of services and understand how to
establish networks of social assistance support involved with the care of chronic
health conditions in children and adolescents. The study used a qualitative
approach setting in the theoretical framework of microsociology, which sought
to understand the interactions and social codes of the subjects under study The
study sites were wards of Neonatology, Pediatrics and Pediatric Surgery of
referral hospital care for chronic health conditions of children, both located in
the city of Rio de Janeiro. The research subjects were professionals and
mothers of hospitalized children. As methodological resources, field
observations and interviews were conducted.

Through the results, we could understand that since the diagnosis, the chronic
patient establishes a strong interaction with professionals and health services.
These conditions alter the routine of family members and the patient, which now
live with the hospital environment, dependence on technology and need for
learning new knowledge. For professionals act is this care requires addressing
gaps between the training model, centered on the quest for healing and
salvation, and the realities of patients that require care and attention. So it is
also assumed as a difficult and exhausting care, demanding dedication,
commitment, expertise and donation. In this sense, the production of care
showed being strongly marked by the model of biomedical formation, and by
technological and scientific advances. It is a care that happens by and through
many social interactions, linking professionals, users and families. Thus, the
communicative factor is crucial to be able to decrease the gaps between
subjects. It is a caution that demand and linked networks among individuals and
institutions, which sometimes present more consolidate, sometimes more
incomplete, putting as question the need for structuring the health network and
its services.

Concludes that the experience of a chronic condition is not only a trace of the
epidemiological transition, and not just a work process that involves care
technologies, but also refers to the production of new relationships socio-
cultural dimensions that need to be envisaged through there potentials to
transform the knowledge, expertise and practices.

Key words: care, chronic health conditions , children, adolescents.



O Mito do Cuidado - Séc. VIl a.C.

“Certo dia , ao atravessar um rio, Cuidado viu um pedaco de barro.

Logo teve uma ideia inspirada. Tomou um pouco do barro e comegou a dar-lhe
forma. Enquanto contemplava o que havia feito, apareceu Jupiter.

Cuidado pediu-lhe que soprasse espirito nele. O que Jupiter fez de bom grado.
Quando, porém, Cuidado quis dar um nome a criatura que havia moldado,
Jupiter o proibiu. Exigiu que fosse imposto o seu nome.

Enquanto Jupiter e o Cuidado discutiam, surgiu, de repente, a Terra. Quis
também ela conferir o seu nome a criatura, pois fora feita de barro, material do
corpo da Terra. Originou-se entdo uma discussao generalizada.

De comum acordo pediram a Saturno que funcionasse como arbitro. Este
tomou a seguinte decisdo que pareceu justa:

Vocé, Jupiter, deu-lhe o espirito; recebera, pois, de volta este espirito

por ocasiao da morte dessa criatura.

Vocé, Terra, deu-lhe o corpo; recebera, portanto, também de volta o seu corpo
quando essa criatura morrer.

Mas como vocé, Cuidado, foi quem primeiro, moldou a criatura, ficara sob seus
cuidados enquanto ela viver.

E uma vez que entre vocés ha acalorada discussao acerca do nome, decido
eu: esta criatura sera chamada de Homem, isto é, feita de Humus, que

significa terra fértil.”
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Introdugao

Devido ao seu carater abrangente e por se materializar no interior das
relagbes humanas, o cuidado sempre me agugou o sentido da investigagao.
Como psicéloga e sanitarista, ter vivenciado os encontros entre pacientes e
profissionais no contexto dos servicos de saude frente a situacbes bastante
criticas de adoecimento me fizeram eleger o cuidado como elemento de
estudo, porque ele esta entre, através e além das especialidades, das técnicas
e dos lugares de poder-saber. Nao se trata de assumi-lo como esséncia do
humano, mas de entendé-lo nos contextos e situagdes que o produzem.

Nesse sentido, a abertura desse trabalho trazendo o mito do cuidado foi
uma escolha para poder apontar para o seu carater secular no processo de
desenvolvimento do ser humano. Se foi através do cuidado que a criatura foi
moldada, como destaca o mito, € por ele que se pode encontrar caminhos para
repensar os encontros humanos. Ao me dedicar a refletir sobre o cuidado
assumo o desafio de mergulhar em um universo composto por diferentes niveis
de realidade, de interagédo e relacionamento, jamais explicado por uma unica
via.

Possuindo rico sentido e tendo muitas possibilidades de reflexao, o
cuidado esta presente em diferentes campos do conhecimento e do fazer
humano. Em tempos de preocupagao com o planeta, o cuidado é enfocado por
Boff' como caminho para materializar preocupacao, responsabilizagdo, atencéo
e zelo para consigo, com o outro e com a natureza. O cuidado € compreendido
como meio de sustentar as relagdes e de dar prosseguimento a vida em um
planeta que deve existir de maneira sustentavel.

O cuidado é exigido em praticamente todas as esferas da
existéncia, desde o cuidado do corpo, dos alimentos, da vida
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intelectual e espiritual, da condugédo geral da vida até ao se
atravessar uma rua movimentada. Como ja observava o poeta
romano Horacio, o cuidado é aquela sombra que sempre nos
acompanha e nunca nos abandona porque somos feitos a
partir dele’

Rosellé? apoiou-se nas teorias de Leninger para destacar as razdes para
estudar o cuidado, a saber: o cuidado € critico para o crescimento,
desenvolvimento e sobrevivéncia dos seres humanos; o cuidado pode ser
provido por diferentes sujeitos, o que demanda conhecer e compreender seus
papéis; o cuidado precisa ser preservado, ja que € importante para a
sobrevivéncia dos seres humanos. Sendo assim, assumi-lo como categoria
central nesta tese implica em cumprir com o exercicio de investigar um
elemento central nas relagdes humanas.

O cuidado se apresenta como um elemento de estruturacdo, de
conducgao e de manutencgao da vida. Nesse sentido, ndo € uma propriedade do
campo da saude, mas guarda estreita e intima relagdo com os conhecimentos
e praticas que ilustram este campo de saber e fazer.

Autores como Waldow>*, Ayres®®, Merhy’, Mattos®, Pinheiro® e tantos
outros recolocam o cuidar, no cenario do movimento sanitario do pais, como
elemento capaz de conduzir encontros pautados pela integralidade na relagao
entre usuarios e profissionais. Em questdo estdo as necessidades de se
produzir cenarios de cuidado que assuma 0 usuario como o centro de uma
linha de condugdo dos servigos, que coloque em didlogo as diferentes
experiéncias e vivéncias, que seja acolhedor, corresponsavel e promotor de
autonomia nos sujeitos.

Todavia, ndo se pode pensar o cuidado nessa perspectiva sem
considerar as atuais mudancas vivenciadas pelo campo da saude e as

transformacdes de perfis epidemioldgicos em transicdo no contexto do pais. As
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condicbes crbnicas vém se tornando uma preocupagao de uma parcela
crescente da sociedade e ndo mais caracteristica de um grupo pequeno de
pacientes e de dedicacado de poucos profissionais de saude.

Mais do que um movimento de mudanca, ha no interior dessa transigao
epidemioldgica alteragbes importantes que apontam para a necessidade de
revisdo tanto da relagédo entre sujeito e objeto, quanto dos saberes e praticas
no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude' as condigdes cronicas
constituem problemas de saude que demandam cuidado e gerenciamento
permanente por um longo periodo de tempo, podendo se estender por anos ou
décadas. As doengas crbnicas envolvem uma variedade de agravos, doencgas
transmissiveis (HIV/AIDS) e ndo transmissiveis (doengas cardiovasculares,
cancer e diabetes), sendo também incluidas as incapacidades estruturais
(amputacdes, cegueira e transtornos das articulagdes), que embora paregam
distantes entre si necessitam de cuidados permanentes.

Como se referem a um numero grande de patologias, representam
grandes desafios para os sistemas de saude no que diz respeito a capacidade
resolutiva e gerencial, para as politicas de saude que exigem novas
reconfiguragdes dos territérios e do aporte de recursos, para a ciéncia
envolvida na produgao do conhecimento, no desenvolvimento de novas drogas,
novas tecnologias e saberes, para a populagdo, pois traz novas demandas
para o autocuidado e a introdugao de novos habitos e estilos de vida.

Esse cenario, sumariamente citado, gera reflexos vetoriais e
transversais para os profissionais nas suas relagdes de cuidado com os

usuarios, para a organizagdo dos servigos, seus processos de trabalho,
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modelos de cuidado, para a construcao das balizas tedricas e cientificas que
orientam a formacgao dos profissionais de saude, as condutas e o uso das
tecnologias.

Um campo de conhecimentos e praticas exemplar dessa transicéo e das
repercussdes para o cuidado € o da saude da crianca e do adolescente que,
diante da maior sobrevida das condi¢gdes crbnicas, foi transformando servigos
de Pediatria Geral em unidades especializadas em cuidados criticos e
dependentes de tecnologias. Tal transformagdo veio acompanhada de maior
tempo de permanéncia dos pacientes, bem como da necessidade de prover
cuidados mais intensivos'".

Segundo o DATASUS (Fonte SIH), as internagdes em Pediatria
oscilaram entre 11 a 14% no periodo de 1992 a 2012, ocupando o 4° lugar
entre as especialidades ao longo dos ultimos vinte anos. Com relagdo a
complexidade, no periodo de 2008 a 2012' 99% das internagdes foram
referentes a média complexidade.

Definem-se por média complexidade as acdes e servigos que visam a
atender aos principais problemas de saude e agravos da populagdo que
exigem profissionais especializados e o uso de recursos tecnoldgicos de apoio
diagndstico e terapéutico. A atengdo de média complexidade foi instituida pelo
Decreto no 4.726, de 2003, que aprovou a estrutura regimental do Ministério da
Saude. Ja a alta complexidade representa um conjunto de procedimentos que
envolve alta tecnologia e alto custo, visando propiciar a populagdo acesso a
servigos qualificados de forma integrada aos demais niveis de atengdo a

saude'?.

' Na busca pelo dado no DATASUS, somente a partir de 2008 que se consegue fazer a
distingao entre os niveis de complexidade.
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Entre as acdes e servicos que compdem o escopo de trabalho da média
e alta complexidade pediatrica, podem ser citadas: genética clinica; terapia
nutricional; cirurgia cardiovascular pediatrica; cirurgias ambulatoriais
especializadas; acgbes especializadas em Odontologia; patologia clinica;
anatomopatologia e citopatologia; radiodiagnéstico; exames ultrassonograficos;
diagnose; fisioterapia; terapias especializadas; préteses e oérteses; anestesia'?.

Vale ressaltar que a média e a alta complexidade foram objetos das
politicas de saude no pais em diferentes momentos histéricos, incluindo a
separacao de funcdes entre o Ministério da Saude e a Previdéncia Social no
periodo pré-SUS. A partir da constituicdo do SUS, ainda que tenham ocorrido
mudancas importantes nas politicas de saude, o periodo da década de 90 e
inicio dos anos 2000 foi marcado por limitacbes do ideario de um projeto
abrangente para o Ministério da Saude, orientado por finalidades coerentes
com as diretrizes da Reforma Sanitaria’® ™.

O campo dos cuidados a saude da crianca e adolescente destaca-se por
produzir assisténcia, ensino, pesquisa e por ser foco de politicas publicas que
visam nortear os processos de trabalho. Devido ao elevado tempo médio de
permanéncia, uso de tecnologias, presenca constante dos acompanhantes,
agravamento dos quadros de saude-doenca, dentre outros fatores que
envolvem o cuidado das condi¢des crénicas, sdo colocados como desafios
para profissionais e gestores a conformagao de vinculos com o0s usuarios
voltados para a ampliacédo das vias de didlogo e acolhimento para que seja
possivel construir um cuidado corresponsavel e protagonista com os diferentes

sujeitos’.
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Contudo, é possivel perceber uma deficiéncia de proposicdes politicas,
pactuagdes, orientagdes e reflexdes para os servigos, seja na Agenda de
Compromissos para a Saude Integral da Crianga e Redugdo da Mortalidade

Infantil'®

, seja nas produgdes académicas. Em um levantamento bibliografico
na Biblioteca Virtual da Saude? foi encontrada uma producdo extensa de
avaliagdes, manuais, normas, politicas voltadas para a atencdo basica,
totalizando 72 registros. Entretanto, no terreno da média e alta complexidade
pediatrica ainda que haja uma producao de trabalhos cientificos desenvolvidos
pelos especialistas, ainda sao poucos os trabalhos que avaliam o cuidado das
condigdes crénicas em didlogo com o campo da Saude Coletiva.

As lacunas podem ser observadas considerando que apesar do olhar
para a organizagdo da complexidade nos niveis de atengdo e para a
caracterizagao de procedimentos que compdem cada nivel, o cuidado nao foi
alvo do olhar, da reflexdo e da integragcdo de conhecimentos praticos e
tedricos.

A crianga portadora de uma doenga cronico-degenerativa pode se tornar
um adulto cronico'!, o que torna emergente a necessidade de conhecer os
elementos constitutivos do campo do cuidado a crianga e ao adolescente de
média e alta complexidade para que as acdes de promogao, prevencao e
tratamento sejam efetivas.

O Brasil estda caminhando para o perfil dos paises desenvolvidos, onde

ha o crescimento das condicbes crbnicas na infancia acompanhado da

utilizagao de elevada tecnologia medicamentosa e de equipamentos'’.

2 Fonte: http://bvsms-bases.saude.bvs.br/cgi-bin/wxis.exe/iah/ms/ _— Acessado em abril de
2012.
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Assim, as condi¢cdes crénicas de saude de criangas e adolescentes,
além de ajudar a compor o quadro epidemiolégico da populagdo, possui
modelos de cuidado que colocam em relagéo diferentes sujeitos, estabelecem
locais especificos para sua produgao e reprodugdo e agrega as instituicdes
recursos e insumos produzidos por grandes industrias, colocando em disputa
interesses econdmicos e de poder. Além disso, tem o conhecimento cientifico e
a academia perpassando como fontes produtoras de saber e de praticas'®.

Lancar um olhar sobre as condi¢cdes crénicas de saude de criancas e
adolescentes que demandam internagdo e acompanhamento periédico por
equipes de saude é também considerar os momentos de crise diante do
diagndstico, da internagao e dos procedimentos hospitalares que se chocam
com a vida cotidiana dos pacientes e sua familia, que incluem o ambiente
doméstico, as brincadeiras, a alimentagcdo de casa, os amigos, roupas, escola
etc. A internagdo pode se configurar como um evento traumatico quando os
pacientes se veem impossibilitados de dar novos sentidos aos fatos vividos'®.

Ao contrario do adulto, a crianca ndo dispbe das mesmas condicdes
para dar sentido a experiéncia de internacdo, ainda mais entre os menores de
dois anos que ainda ndo sedimentaram a capacidade de expressao verbal,
quando os sujeitos se deparam com estimulos desconhecidos e praticas que
podem causar dor, sofrimento e angustia'®.

Nesse sentido, o apoio de familiares e de uma rede de vinculos, em
geral, funciona como uma teia de amparo e de compartiihamento da
experiéncia do adoecer e do processo de hospitalizagdo das condicbes
crbénicas. A busca pelos servicos de saude, pelo atendimento especializado e

cuidado adequado produz trajetérias singulares e coletivas que se cruzam e
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que podem produzir lagcos de solidariedade. Corroborando com Merhy’ (2004),
a dimensdo cuidadora esta presente em qualquer pratica de saude e nos
diferentes atores envolvidos.

Todavia, a pratica hegemoénica em saude de enumerar, uniformizar a
favor da objetividade cientifica vai de encontro com a perspectiva cuidadora,
que valoriza os aspectos emocionais, subjetivos, culturais e sociais dos
pacientes e familiares’®.

Diante de diferentes elementos que conformam o ethos do cuidado das
condicbes crbnicas de saude de criangas e adolescentes, marcado pelos
valores culturais, sociais, econémicos, cientificos e experiéncias subjetivas,
uma das tarefas da Satude Coletiva, corroborando com Campos®, é de reflexdo
das relagdes entre os sujeitos, incorporando o pensamento social no sentido de
transformar saberes e praticas dos servicos de saude.

Além disso, é preciso considerar a experiéncia do adoecer crénico como
complexo, uma vez que diversos elementos estio inseridos, correlacionados e
organizados de forma nem sempre previsivel. Adotar essa postura € articular
os diferentes aspectos dos sujeitos, pacientes e profissionais de saude, para
além das estruturas disciplinares, mas que se relacionam de forma
interdependente. Como aponta Santa Roza'®, é olhar e entender o outro “como
um ser vivo num estado de interrelacdo e interdependéncia de todos os
fenémenos, o que significa ampliar a pratica pediatrica”.

Compreendendo que a transformacdo de saberes e praticas dos
servicos de saude pode ser empreendida a partir de processos analiticos dos
seus elementos histéricos, sociais e culturais e dos atores inseridos e

atravessados pelos mesmos, a reflexao acerca do cuidado a saude de criangas
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e adolescentes com condigdes cronicas desponta como caminho de
investigacao inerente ao campo da Saude Coletiva.

Sendo assim, o foco desse trabalho incidiu sobre as interagdes sociais,
redes de apoio e processos que conformam as condi¢gdes cronicas de
saude na infancia e adolescéncia.

Segundo o Dicionario Aurélio da Lingua Portuguesa?’, a palavra
tessitura significa um conjunto de notas que se repetem numa peg¢a ou num
trecho e que constitui uma espécie de média do registro em que foram
compostos. Assim, partiu-se da compreensdo que os elementos elencados
como foco do trabalho poderiam constituir tessituras do cuidado.

Foi assumido como desafio compreender a conformagao do cuidado das
condicbdes crbnicas da crianca e do adolescente em hospitais publicos de
média e alta complexidade, de forma a contribuir para a construcido do
conhecimento neste campo, a partir do enfrentamento de questdes
contemporaneas no cenario do adoecimento crénico e da producao de
reflexdes que possam servir de referéncia para a promogado de estratégias
voltadas para cuidado especializado no ambito da assisténcia hospitalar.

Nesse sentido, compreender como se constroi o cuidado as condicbes
crbnicas de saude da crianca e adolescente em hospitais de média e alta
complexidade, foi assumido como objetivo geral do trabalho.

Para ser possivel alcancar esse objetivo foram desenvolvidos os
objetivos especificos de analisar a produ¢cdo do cuidado as condi¢des
crénicas de saude de criancas e adolescentes em hospitais de média e alta
complexidade; compreender as relagdes entre profissionais e usuarios

(pacientes e familiares) na dindmica dos servigos; entender como se
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estabelecem as redes de apoio socioassistenciais envolvidas com o cuidado as
condicdes crénicas de saude de criancas e adolescentes.

A tese foi organizada inspirada em Carapinheiro? ®, estando dividida por
partes, subsequentes a esta secao, a saber:

Parte Il — Aportes conceituais — apresentacao e dissertacao sobre os
referenciais teoricos utilizados para refletir sobre as condi¢gdes crénicas em
saude na infancia e adolescéncia e sobre o cuidado nas perspectivas
filosoficas, antropoldgicas e na saude;

Parte Il — Aporte metodolégico — abordagem dos referenciais
metodoldgicos adotados tanto para a concepgao tedrica, quanto pratica do
trabalho;

Parte IV — O ethos do cuidado no campo — apresentacao dos resultados
frutos do periodo de observacgao participante

Parte V — Sentidos e significados do cuidado - apresentagdo dos
resultados frutos das entrevistas realizadas com profissionais e usuarios;

Parte VI — Conclusdo — fechamento do trabalho contendo reflexdes

sobre o processo e experiéncia da pesquisa e suas recomendagdes.

3 A referida autora desenvolveu uma pesquisa de cunho também microssociolégico sobre
saberes e poderes no hospital, tendo estudado duas instituicdes portuguesas. A separacao dos
universos de estudo pela autora em hospital geral e hospital universitario inspirou a separagao
dos campos neste trabalho em hospital com e sem servigo de emergéncia.
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Parte Il

Aportes Conceituais

2.1 - As condigoes cronicas de saude

O perfil epidemioldgico e demografico no Brasil passou por profundas
transformagdes no ultimo século, sendo no inicio do século XX um pais
caracterizado por elevadas taxas de mortalidade, inclusive infantil, ocasionadas
pelas doencas infecciosas e parasitarias. Com o avanco das medidas de saude
e saneamento, como vacinagao, higiene, puericultura, investimentos em
educagao em saude, o0 pais viu sua populacido crescer e sua expectativa de
vida aumentar ao longo das décadas.

Como caracteristicas epidemiolégicas desse movimento, as doengas
cronico-degenerativas tornaram-se mais expressivas, prevalente e incidentes,
ainda que convivendo com as doencas infecciosas e parasitarias sob a forma
epidémica ou endémica, além do emergéncia e reemergéncia de doengas.

Todavia, as condicbes crbnicas de saude foram, paulatinamente,
ocupando espago na vida das pessoas, na dindmica dos servicos, na
especializagcdo dos profissionais, nas politicas de saude, na industria
farmacéutica e nas pesquisas e estudos cientificos. Esse perfil vivenciado pelo
pais em consonancia com outros paises desenvolvidos ou em desenvolvimento
€ uma caracteristica que tem afetado indistintamente regides e classes
socais .

Na trajetéria de vida de um individuo, o surgimento de uma condigao
crbnica de saude envolve, em geral, mudangcas permanentes nas rotinas

habituais, nas relacdes intrapessoais e interpessoais, nos habitos alimentares e
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fisicos, na interagcdo com servicos de saude. Tais mudancas podem ser
explicadas pela necessidade de introducao de medidas de controle, prevencao
e de protecao frente ao adoecimento.

Diante dessa perspectiva a Organizagdo Mundial da Satde — OMS™
destaca que:

Os pacientes com problemas crbnicos precisam de maior apoio,
nao apenas de intervengdes biomédicas. Necessitam de cuidado
planejado e de atencédo capaz de prever suas necessidades.
Esses individuos precisam de atencgdo integrada que envolva
tempo, cenarios da saude e prestadores, além de treinamento
para se autogerenciarem em casa. Os pacientes e suas familias
precisam de apoio em suas comunidades e de politicas
abrangentes para a prevengdo ou gerenciamento eficaz das
condi¢des crénicas. O tratamento otimizado para as condi¢des
crbnicas requer um novo modelo de sistema de saude.

Ao passo que as condicdes crbnicas avancaram na incidéncia e
prevaléncia, colocaram para os sistemas de saude importantes questbes a
serem resolvidas e encaminhadas a partir de novas perspectivas. As questdes
colocadas fizeram frente ao modelo de cuidado anterior, centrado no problema
agudo (caracteristico das doencgas infecciosas), em que o sistema responde na
medida em que é convocado a partir do esquema: diagndstico, tratamento,
cura, reabilitacdo ou o6bito.

Com a emergéncia as condigdes crénicas, o sistema passou a lidar com
perfis de adoecimento que demandam ateng¢ao continuada, com medidas que
visem nao sO ao tratamento, ao manejo da condi¢gdo, mas também ao que
pode ser prevenido em diferentes niveis, entendendo que o agravamento da
condi¢cao nao necessariamente representa perda da qualidade de vida.

Todavia, a agudizagdo de uma condigao crénica impacta seriamente na

sua qualidade de vida, nos métodos de tratamento, no custo de internacao e

nas relagdes interpessoais entre pacientes, profissionais e familiares. A
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agudizagao representa um momento de piora do estado crénico do qual se
pode atingir um patamar mais agravado da condigao, exigindo cuidados ainda
mais delicados, intensivos e por vezes mais custosos.

Os custos das condicbes crbnicas nao se limitam apenas ao
investimento em medicamentos, insumos e recursos tecnoldgicos a serem
empregados no tratamento, mas também aos custos que a familia paga, seja
relacionado aos servigos médicos, seja pela revisdo de papéis sociais, uma vez
que pode haver perda de emprego de algum membro ou redugao da atividade
laboral. Para os profissionais de saude existe um custo que esta na ordem de
um conflito entre o que se pode fazer pelo paciente e o anseio pela
resolutividade do atendimento na expectativa da cura™®.

Nesse sentido, a cronicidade colocou em questdo a forma como os
servigos atuam e como os profissionais de saude interagem para prover o
cuidado. Com a sua ocorréncia, tornou-se critica a separacao disciplinar das
categorias profissionais, exigindo um exercicio de integragcdo pautado pelo
didlogo e atitudes interdisciplinares. Da mesma forma, o contato mais frequente
e intenso com pacientes que fazem diferentes incursdes pelos servigos fez com
que novas competéncias e atitudes pudessem ser colocadas em discussao
para permitir que essas interacbes possam contribuir para a autonomia do
paciente.

A atengao ao portador de uma condigéo cronica exige preocupar-se com
seu caminhar pela vida. Diferentes foram as pesquisas e estudos
desenvolvidos e voltados para a compreensdo deste caminhar, os quais
permitiram construir um arcabougo consistente de conhecimentos sobre as

condicdes crénicas de saude que vém permitindo melhor aborda-las.
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A inauguragao da légica dos determinantes sociais de saude foi bastante
importante ndo s6 para as condi¢gdes crbnicas, como também para as
condigdes agudas, através da qual procura-se relacionar a condi¢gao vivida
pelo paciente a toda uma rede de fatores mais proximais ou distais, envolvendo
aspectos sociais, politicos, econdmicos e educacionais®.

Nesse caminho, Mendes® coloca como proposta para repensar o
modelo de atencdo as condi¢des crdnicas a perspectiva das redes de atengao
articuladas pela Atencao Primaria a Saude (APS). O principal aspecto é a
superagao da fragmentacdo do sistema de saude na medida em que este
passaria a funcionar de maneira articulada, através da APS, aos outros niveis
de atencdo, superando a ldgica vertical da piramide hierarquica de niveis de
complexidade.

As redes de atencao a saude sdo organizagdes poliarquicas de
conjuntos de servicos de saude, vinculados entre si por uma
missdo Unica, por objetivos comuns e por uma acéo
cooperativa e interdependente, que permitem ofertar uma
atencdo continua e integral a determinada populacéo,
coordenada pela atengdo primaria a saude — prestada no
tempo certo, no lugar certo, com o custo certo, com a qualidade

certa e de forma humanizada — e com responsabilidades

sanitarias e econdmicas por esta populagé024.

Nao é objetivo deste capitulo discorrer largamente sobre as redes de
atencdo desenvolvidas por Mendes®*, mas é importante, sobretudo, destacar
que o modelo colocado procura articular servigos, dar continuidade ao cuidado
de maneira que o usuario seja o centro de uma linha de condugdo, que as
acdes possam se articular nos diferentes niveis, que as responsabilidades pelo
cuidado nao estejam exclusivamente entre os profissionais da assisténcia, mas
compartilhados entre todos os sujeitos.

A OMS' destaca que as condi¢des cronicas implicam em mudanca de

paradigma nao s6 no fazer, como no organizar e gerir agdes e servigos de
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saude de maneira a permitir um alinhamento das politicas setoriais,
enfatizando a prevencdo, embasado por evidéncias cientificas e
desenvolvendo um sistema articulado e integrado, centrado no paciente, sua
familia e comunidade.

As exigéncias colocadas pela OMS™ e por Mendes® preocupam-se de
imediato com as demandas que as condi¢cdes cronicas impdem aos servigos de
saude frente a defasagem do modelo de atengdo a saude historicamente
construido. Contudo, no cerne dessa questdo esta um dos aspectos centrais
relacionados a cronicidade: o prolongamento de uma condi¢ao incuravel que
altera a rotina de vida do sujeito e que ocupa o centro de todas as relagdes
sociais®.

Nesse sentido, os estudos socioantropolégicos oferecem elementos
fundamentais para compreender as condi¢gdes cronicas, uma vez que se
voltam para a experiéncia do adoecimento e suas consequéncias na vida dos
sujeitos. Estudar a dimensdo sociocultural das condi¢des cronicas € um
exercicio voltado para compreender um elemento da vida do sujeito que o
explica e o representa no contexto sociocultural e familiar®®.

Canesqui®® realizou um amplo e profundo estudo documental,
considerando 25 anos (1980 a 2005) de pesquisa socioantropolégica em
periddicos internacionais de referéncia para a area. A sintese que a autora
produziu revelou que as condi¢des crénicas apontam para aspectos desde a
vida privada, cotidiana, as rupturas na rotina, ao gerenciamento da doenca e
da propria vida, além de ressaltar que o cuidado n&o fica circunscrito ao
ambiente hospitalar.

O nascimento dos estudos socioantropologicos das condi¢cbes crbnicas
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data da década de 70 e procurou, apesar da gama de doengas que compde
essas condicboes, fazer distincbes entre as mesmas e compreender a
experiéncia de conviver com a doenga®.

As condicdes crbénicas colocam para os seus portadores viver uma vida
com rumo incerto dos acontecimentos. Tal incerteza tanto recai sobre os
pacientes no gerenciamento de sua vida, como para os profissionais de saude
no uso dos recursos para o provimento do cuidado?.

Nesse sentido, a experiéncia da doenga crénica pode ser compreendida
como sendo socialmente construida, estando inscrita no tempo e no espaco
social e histdrico. Diante de uma doenca crénica, a estrutura da vida cotidiana
€ transformada, alterada, exigindo que o paciente mobilize recursos de
diferentes ordens para enfrentar e lidar com a doenca, fazendo com que sua
trajetéria de vida seja tracada de acordo com as possibilidades e limites da
doenca. E um processo de ajustamento com momentos de acomodacio, de
luta de ressignificagao?®.

A doencga crbnica, ao passo que evolui, transforma as percepgdes dos
sujeitos sobre si mesmos, da mesma forma que incita a producdo de
estratégias para enfrentamento da mesma. De maneira inevitavel, a doenga
cronica coloca o sujeito em contato com as possibilidades de exercer uma
autonomia frente a vida®®.

O convivio com a doenga obriga o sujeito a construir estratégias para
negociar com as diferentes esferas de sua vida, buscando readaptacdes
capazes de estabelecerem um padréo de vida que seja capaz de produzir uma
adaptacado da doenca ao curso da vida®®.

Nesse sentido, ser portador de uma condi¢ao crénica envolve reconstruir
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sua identidade pessoal, que é constantemente moldada pelo adoecimento e
suas limitagdes. Esta reconstrucido pode estar relacionada com o reaprender
dos movimentos corporais, adotar medidas preventivas, submeter-se a
tecnologia, conviver com alteracdes estéticas®®.

Estudo sociolégico destacado tanto por Canesqui’® como por Adam e
Herzlich® foi o de Goffman que abordou o estigma como uma marca, um
elemento construido por meio da interacdo social do sujeito portador de uma
condicdo crbnica, afetando e deteriorando sua identidade. Como
consequéncias do estigma puderam ser observados nos estudos de Goffman®
% o sentimento de vergonha, de intimidagao, fazendo com que os sujeitos se
retirem ou se privem da vida social.

Todavia, Canesqui® destacou os estudos que se voltaram para a
experiéncia da identidade coletiva das condicbes crbnicas, os quais
estabeleceram duas vertentes. A primeira destaca o peso da coletividade
através das normas, expectativas e esteredtipos no condicionamento da
experiéncia pessoal. A segunda faz o caminho inverso, demonstrando que a
experiéncia pessoal da doencga estimula a agao coletiva.

Indo ao encontro dos estudos da segunda vertente, Canesqui?® destaca
os estudos voltados para a legitimacgao e deslegitimag¢ao de condi¢des cronicas
que nao sao valorizadas ou alvo constante de desconfianga, uma vez que sao
desassociadas de comprovagdes etioldégicas e diagndsticas, como dores
lombares, artrites, artroses. Tais estudos langaram luz para o sujeito que
vivencia a peregrinagao pelos servicos de saude e lutam contra a rotulagem
que recebem.

Fora isso, as condigbes cronicas quando diagnosticadas intrautero e/ou
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ao nascer marcam a trajetoria desse paciente e de sua familia, seja pelo néo
alcance da expectativa e dos sonhos gestados de uma vida “normal”, seja pela
necessidade de readaptacao frente as possiveis limitagdes e/ou alteragdes de
rotina que a condicdo ira impor.

A experiéncia de uma condigdo crénica nao esta circunscrita ao
paciente, mas também envolve profissionais de saude que o0 acompanham e a
familia. Destaca-se um estudo mexicano®’ que analisou as perspectivas de
pacientes e profissionais de saude (médicos e nado médicos) frente ao
adoecimento crénico. Os resultados apontaram para diferentes aspectos,
demonstrando que o ponto de vista sobre determinada experiéncia (papel
social, percurso de vida etc.) esta relacionado a vista do ponto que se observa
€ se vivencia a experiéncia.

Para pacientes, destacaram-se nas respostas as entrevistas os sintomas
decorrentes da doencga, as manifestacbes emocionais frente aos desafios de
conviver com a dor, as limitagdes permeadas pelos direcionamentos médicos
(dieta, medicamentos, atividades, procedimentos), além de terem ressaltado
aspectos relacionados a religiosidade e espiritualidade como dimensdes de
apoio, forca e crenga. Os familiares foram citados ora como elementos de
apoio, ora como fontes de conflito devido as dificuldades de lidarem com as
limitacdes dos seus entes, quanto em relacdo aos cuidados especiais®’.

Os profissionais ndo médicos ressaltaram a desestruturacdo emocional
dos pacientes, resultantes das dificuldades para lidar com suas condicdes e
seus problemas organicos decorrentes do agravamento clinico. Destacaram
também os efeitos econdmicos e laborais que decorrem da suspensao parcial

ou total das suas atividades laborais. Além de terem apontado para o
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descontrole do estado clinico de saude frente ao n&do seguimento das
prescricdes ou pela dificuldade de acessos aos recursos necessarios?’.

Por fim, os médicos priorizaram em seus discursos as manifestacoes
emocionais, 0os sintomas e sinais organicos, os efeitos das prescri¢des que ora
sdo seguidas, ora ndo sdo, as explicagbes de fundo genético, caracterizando
que estabelecem um relacionamento mais prescritivo?’.

Pode-se entender que ao longo desses mais de 30 anos de estudos
socioantropoldgicos os objetos foram variados e os resultados descortinaram
diferentes experiéncias de convivio com o adoecimento crénico, colocando no
centro da andlise e da sintese os sujeitos que sao atravessados pelas
condicdes crbnicas.

As condigdes crbénicas representam ndo s6 um movimento
epidemiologico e demografico da dinamica social e de saude de uma
populacdo, mas referem-se a modos de experienciar a vida, de estar no mundo
e de produzir relagdes.

Responder a esse cenario considerando o cuidado como categoria
central implica em entendé-lo como elemento de agregacdo de diferentes
niveis de realidade (politica, social, biomédica, biografica, familiar), capazes de
serem abarcados por meio da abertura e tolerancia.

Para que o cuidado se faga de maneira integral € preciso compreender
que as experiéncias vividas frente ao adoecimento crénico podem ser contadas
por diferentes atores de igual importancia e peso, pois todos atuam frente a
necessidade de prover cuidado.

Nesse sentido, o cuidado pode ser assumido como meio de

transformacao paradigmatica na saude em um momento em que, diante da
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emergéncia da cronicidade, as praticas arraigadas demonstram sinais de
esgotamento, sendo exigido de todos os atores envolvidos a precipua
valorizagdo dos sujeitos, a articulagdo entre o todo e as partes, integrando

saberes, conhecimentos, filosofias e vivéncias.

2.2 - O Cuidado e sua tessitura com a saude

Na tentativa de entender o papel do cuidado no contexto das relagdes
humanas e ao mesmo tempo buscar uma compreensdo do termo capaz de
abarcar diferentes perspectivas, foi tragcado um caminho pela Mitologia,
Filosofia, Antropologia, Histéria e pela Saude Coletiva. De forma alguma
representou um exercicio que pretendeu esgotar todas as possibilidades de
compreensao do termo, mas sim que procurou construir um arcabouco que
sustentasse um dialogo transdisciplinar e mostrassem diferentes facetas desse
dialogo.

Compreende-se que o cuidado ndo se limita a um campo das ciéncias e
nem a uma area de atuagao especifica, mas refere-se a um conceito que
transversaliza, perpassando diferentes niveis de compreensdo, que permite
que os encontros entre os campos de ciéncia transcendam os limites
disciplinares, por isso, tem a poténcia da producgao transdisciplinar.

Indo ao encontro da compreensao do cuidado como inerente a condigao
humana esta a filosofia existencialista de Heidegger®®, para a qual a existéncia
do ser é anterior a sua funcdo pensamento. Para Heidegger?®, o homem existe
primeiro para depois pensar.

O Dasein, expressao alema que pode ser traduzida como ser-ai ou pre-

sencga, expressa a dinamica ontoldgica do ser. O Dasei (pre-senga) ndo é uma
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substancia, mas um exercicio, pois € na pre-senca que o homem constitui-se
como ser. “E na pre-senca que o homem constréi o seu modo de ser, a sua
existéncia, a sua historia etc’®.

A construgdo do ser sempre € localizada historicamente e, por
consequéncia, alimenta-se das relagdes que sao estabelecidas. Os conteudos
fenomenoldgicos das relagcbes humanas articulam-se aos conteudos
ontoldgicos. Ou seja, os acontecimentos, fendmenos e elementos da vida
humana articulam-se com a prépria construcéo, constituicido do ser. Assim, o
ser humano se constitui na medida dos encontros, havendo uma intrinseca
relacdo entre o “ser-ai” (Dasein/pre-senga) com o “ser-em” (relagéo), sendo
esta relagdo a expressao do “ser-no-mundo”®.

Para Heidegger, o ser-no-mundo pertence ontologicamente a pre-sencga,
sendo esta um centro irradiador de relacbes. E a dindmica propria da pre-
senca (seu movimento) ndo € sendo o exercicio de ocupar-se do outro,
manifesto através de formas de cuidado. Sendo assim, o ser-no-mundo
(entendido como exercicio de presenga e de relagdo) é essencialmente

cuidado?®.

O cuidado articula a totalidade da existéncia e a sustenta. Nao
se pode fazer referéncia a qualquer agado humana no mundo
sem considerar o cuidado em seu sentido ontolégico®®.

Para Boff' ndo temos cuidado, mas somos cuidado, o que o coloca
também como uma dimensdo ontolégica. Para o autor, o ser humano é
vulneravel, encontrando-se permanentemente exposto e vivendo sob riscos, o
que demanda cuidado amoroso, sendo essa a condigdo humana®.

Buscando pela filologia da palavra cuidado, Boff' encontrou referéncias
no latim para cura ou cogitare-cogitatus. A primeira, tras como sentido as

relacbes de amor e amizade, atitudes de desvelo, preocupacao, inquietagao
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por quem se ama ou por um objeto de estimacdo. A segunda, tem o mesmo
sentido, langando a atengao para cogitar, pensar, colocar atengdo, mostrar
interesse, revelar uma atitude de desvelo e de preocupacdo. Sendo assim, ‘o
cuidado somente surge quando a existéncia de alguém tem importéncia para
mim”".

Nesse sentido, o cuidado ndo é uma virtude ou uma caracteristica de
pessoas boas ou bem intencionadas, mas é uma expressao do ser-no-mundo’.

Para Boff', o ser-no-mundo refere-se ao préprio ato de existir que nao
pode ser pensado senao pela imersao constante e continua do homem na vida.
E uma compreensdo de que o existir ndo se manifesta sem que haja uma
coexisténcia e convivéncia com o outro, em relacdo. Esta coexisténcia permite
gue o ser humano construa seu proprio ser.

O ser-no-mundo pode se expressar através de dois modos basicos: o
trabalho e o cuidado. O primeiro — modo-de-ser-trabalho — refere-se as formas
de relacdo estabelecidas com o meio ambiente, social, cultural através de
maneiras de intervencao e interacdo. Ha sempre uma interagdo entre seres
humanos e natureza, o que permite desenvolver conhecimento. Ja o segundo —
modo-de-ser-cuidado — permite que o ser humano vivencie a experiéncia do
valor substantivo e nao utilitarista, que traz o aprendizado do respeito e da
alteridade. O modo-de-ser-cuidado n&o se opde ao modo-de-ser-trabalho, mas
confere uma nova perspectiva que relaciona os seres e coisas nao como
objetos, mas como sujeitos, erigindo uma relagdo entre sujeitos-sujeitos’.

Nesse sentido, o grande desafio posto estda em conjugar trabalho e
cuidado para que as manifestacbes do fazer através das técnicas e

especialidades de cada profissdo sejam pautadas pelos valores do cuidado’.
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Tal desafio tem a potencialidade para transformar as posturas
intervencionistas julgadas como frias e objetivas através da perspectiva
dialégica, comprometendo e empoderando os sujeitos. A superagao exigida € a
de assentar as bases do viver no cuidado para que o trabalho se expresse
através de atos comprometidos com a vida em sua perspectiva integral.

Compreende-se que o cuidado ndo se esgota em um ato que tem
comecgo, meio e fim, mas, como refere-se a uma atitude que deriva da natureza
do ser humano, é fonte permanente de atos de desvelo, solicitude, atencao,
diligéncia por uma pessoa ou grupo®.

Entretanto, o caminho para essa transformacao nao esta centrado no
trabalho tal como desenvolvido nas sociedades contemporaneas, pois através
deste a humanidade provocou situagdes de degradagao ambiental, de descaso
com o social e com as relagdes, promoveu disparidades sociais, econémicas e
educacionais, perda de valores politicos em defesa do bem comum, dentre
outros”.

Como forma de reverter esse cenario, Boff' aponta para a precipua
transformacao paradigmatica que desloque o pensar e o agir do reducionismo
para a integralidade capaz de erigir um novo ethos civilizacional compondo
novas formas mais cooperativas de convivéncia, pelo respeito a toda e
qualquer forma de vida, salvaguardando o planeta e assegurando condigdes de
desenvolvimento sustentavel.

Como movimento de oposicdo e capaz de mobilizar tal transformacao
paradigmatica estda o cuidado tomado enquanto atitude de ocupagao,

preocupacao, responsabiliza¢ao e envolvimento afetivo consigo e com o outro’.
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E através da descoberta do individuo do seu modo-de-ser-cuidado que o
mesmo pode resgatar o que em si mesmo o humaniza, podendo expressar tal
experiéncia no labor cotidiano’.

A transformagdo paradigmatica na qual o cuidado emerge como pilar
comecga através da experiéncia de cada sujeito frente ao esgotamento do
saber-fazer utilitarista, dominador e objetificante das interagbes. Esta
experiéncia em muito esta ligada a crises e revisdes dos papéis e posturas de
cada sujeito frente ao mundo. Diante de momentos de encruzilhada, o retorno
aos velhos habitos torna-se insustentavel, restando o recomeco pela via do que
ha de humano em cada sujeito: a capacidade de cuidar.

Como expressdes do cuidar, Boff°® destaca a preocupagdo, o apoio,
sustentacdo e protecdo, a precaugcdo e prevengdo. As duas Ultimas
compreensoes permeiam muito dos discursos recorrentes na saude coletiva,
pois considera o potencial dos riscos para a ado¢cdo de medidas de protecao e
a necessidade de prevenir futuros males e fortalecendo aspectos que podem
ampliar a qualidade de vida.

Para Boff *°

A visao a partir do cuidado é de que estamos sempre ligados,
religados e envolvidos em uma trama de conexdes. O cuidado
como dimensao ontolégica e antropolégica mostra essa
vinculagao de todos com todos, devido a reciprocidade geral e
a légica do cuidar e do ser cuidado, assumida como realidade
frontal e compromisso relacional.

Considerando a dimensdo antropoldgica do cuidar, Rosellé?, destaca
que a mesma € uma tarefa que carece que o sujeito se reconhega em sua vida
para que possa reconhecer o outro, sendo assim, volta-se tanto para as
relagdes intrapessoais, como para as interpessoais; € um exercicio de

alteridade. As acdes do cuidar sdo, para o autor, essenciais nas diferentes
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fases da vida e possuem dimensdes: biofisicas, culturais, psicoldgicas,
espirituais e ambientais.

Cuidar de uma pessoa € uma tarefa que incide na estrutura
intrapessoal e interpessoal do ser humano, ou seja, no dentro e
no fora. Velar por relagdes adequadas e equilibradas com o
proximo é uma forma de evitar males futuros e sofrimentos
desnecessarios. Cuidar de uma pessoa € ajuda-la a construir
equilibradamente seu mundo afetivo. (Rosello, 2009; p. 96)

Dialogando com a dimensado antropolégica, na histéria do cuidar,
Waldow® descobriu diferentes concepgdes para o termo. Na antiguidade, o
cuidar estava ligado, de maneira indistinta do curar, a praticas misticas em
funcao de diversas crencgas referentes a natureza, aos espiritos e aos deuses,
referindo-se a uma arte do encontro. No inicio do periodo apds Cristo, o
cuidado relacionava-se ao sentido religioso e caritativo, através da oferta de
apoio espiritual. Com o Renascimento e os avancos cientificos, o corpo passou
a ser alvo de atencdo e meio de exploracdo para o conhecimento e
intervencdo, momento em que o cuidar passa a estar intimamente relacionado
a técnicas.

Nesse sentido, cuidar remete a um termo polissémico, possuindo
diferentes significados, o que o dota de riqueza conceitual, seja considerado
uma arte, seja considerado uma técnica?.

Para Rosellé?, o cuidado refere-se a uma arte, porque integra técnica,
intuicdo e sensibilidade. A técnica é compreendida como o dominio de uma
determinada forma de fazer ou de aplicar um instrumental ou conhecimento,
sendo requisito fundamental de qualquer criacdo. A intuicdo aponta para o
dominio psiquico de refletir ou elaborar determinada situacdo ou experiéncia
nao de ordem racional, mas perceptiva, por meio de uma visdo que reune em

si mesma conteudos que sdo conscientes e inconscientes, indicando uma
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diregao a seguir. Sem uma técnica, ou seja, um meio de expressao, a intuicao
nao pode encontrar um campo de possibilidades para sua manifestacao.

Considerando sua estreita relagcdo com a area da saude, Rosello,
apoiado nos estudos de Pellegrino?, distingue quatro sentidos do cuidar. O
primeiro refere-se ao cuidar como compaixao, colocando-se no lugar do outro,
participando animicamente do seu estado de saude. O segundo diz respeito a
acgao de ajudar o outro a realizar o que nao pode fazer sozinho, ou seja, ajudar
no exercicio da autonomia. O terceiro aponta para o cuidado como um convite
ao paciente para que este transfira para o profissional de saude sua
responsabilidade e ansiedade, o que vai ao encontro da confianca mutua no
processo assistencial. O quarto consiste em colocar a disposi¢cao do paciente
OS recursos necessarios para sua recuperagao e tratamento, sem, no entanto,
impor qualquer tipo de obstinacdo terapéutica ou de direcionamento, mas
respeitar seu ritmo em sua trajetoria e itinerario.

Contudo, diante do anseio que os profissionais de saude sentem ao
buscarem resolver o problema do doente, pode-se passar por cima da
prerrogativa do cuidado de ser um veiculo de apoio e ndo de resolugao pelo
outro. Encontra-se aqui um dos grandes hiatos vividos no campo da saude, seu
modelo de formagao centrado no poderio do saber-fazer biomédico que, muitas
vezes, atua de maneira paternalista, protecionista em detrimento ao exercicio
de corresponsabilizacdo em resposta as necessidades do outro.

Na arte de cuidar, a consideragao de sofrimento interpessoal é
fundamental, pois s6 se pode cuidar adequadamente de um ser
humano, se se reconhece o duplo nivel de padecimento, a
saber, o sofrimento exterior e o sofrimento interior. Pode-se
combater o sofrimento exterior a partir de terapéutica, da
farmacologia e dos instrumentos tecnologicos, mas o
sofrimento interior reclama um modo de atencao distinta,
reclama a presenga humana, a palavra adequada e o arduo
exercicio do diélogoz.
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Cuidar de uma pessoa supde um trabalho complexo, pois implica a
vontade de ajudar a superar o sofrimento, o que muitas vezes exige um contato
intimo e pessoal®, ainda que suponha a aplicacdo de técnicas e procedimentos,
como no campo da saude. “Cuidar é fazer-se corresponsavel pelo itinerario do
outro, mas ndo defini-lo a priori”z.

Considerando o cenario hospitalar, onde o adoecimento tem seu espaco
de manifestacdo e tratamento, seu cotidiano é condicdo de possibilidade de
manifestacdo do cuidado. Os profissionais de saude, além de especialistas
técnicos capazes de exercer com qualidade suas especificidades, podem ser
também facilitadores da narrativa do paciente, por meio da qual pode-se ir
além da propria técnica, dotando de sentido as atividades cotidianas,
permitindo que as praticas sejam preenchidas pela historia dos sujeitos e nao
apenas atravessadoras da trajetoria do paciente .

Todavia, seu exercicio implica uma acdo, para Roselld?>, muito
determinada que ao mesmo tempo ndo consiste em atuar muito. E
determinada pois exige colocar-se no lugar do outro e exercer a escuta, o que
nao se pode empreender sem que haja implicagdo, desejo e compreensao.
Consiste, também, em nao atuar muito na medida em que se espera uma
postura de apoio, estar junto e nao agir pelo outro.

Nesse sentido, o cuidado exige ndo s6 o conhecimento técnico capaz de
aplicar adequadamente um conhecimento para tratar, reabilitar ou curar, mas
também a capacidade de compreender através da escuta o0 que esse processo
patolégico significa na vida do paciente. Essa escuta, mais do que trazer
elementos para a relagdo entre sujeitos, tem a potencialidade de indicar

caminhos e vias para melhor conduzir os encontros terapéuticos.
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Waldow® faz uma distingdo entre cuidar e assistir, sendo o primeiro
relacionado a uma ag¢ao dindmica, pensada, refletida, com a conotacdo de
responsabilidade e zelo. Ja o assistir denotaria uma acao de observar,
acompanhar, favorecer. Todavia nem todo assistir teria incluso o cuidar, pois as
relagdes de cuidado se caracterizam pelo compartilhamento, pela confianga,
respeito consideraco, interesse e atencéo®.

Compreende-se que mais do que encontrar sentidos que sejam capazes
de colocar os termos em definicbes precisas, assume-se como cuidado a
atitude de estar junto com o outro, utilizando de maneira adequada uma
técnica, reconhecendo-o enquanto sujeito de direitos, sendo capaz de exercer
uma escuta integral, desenvolvendo um dialogo horizontalizado e integrativo da
histéria de vida do sujeito.

O cuidado nao carece de um espaco especifico ou momento adequado.
Ele se coloca no momento em que o encontro entre sujeitos acontece e,
mesmo apoés o fim deste encontro, tem o potencial de promover efeitos e
reverberagdes.

Nessa dialética entre atividade e passividade, o cuidado consiste
também em facilitar a palavra e a expresséo do outro®, somente conseguida
por meio de uma escuta auténtica e interessada, tornando cada encontro com
0 outro singular.

No processo de cuidar, o didlogo é elemento consubstancial, sendo
condigdo necessaria para seu desenvolvimento. Entretanto, tal didlogo, antes
mesmo de estar expresso em palavras, precisa ser de presengas, em que

verbalidade e ndo verbalidade se encontrem intrinsecamente reunidas.

Em uma Antropologia do Cuidar é transcendental articular uma
pedagogia do sentido, ja que cuidar de um ser humano é muito



39

mais que simplesmente cuidar de um ser vivo. Trata-se,
fundamentalmente, de construir sentido a partir do dialogo e da
responsabilidadez.

Construir um sentido por meio da escuta e do dialogo € permitir que o
paciente possa conhecer, compreender através dos seus sentidos o0 que se
passa e como seu tratamento sera conduzido recolocando-o na relagao,
passando de sujeito passivo para ativo, com espago para contribuir e retornar
ao profissional de satide com suas impressées”.

Nesse contexto, cuidar € um exercicio de alteridade, em que ha o
reconhecimento do outro como sujeito e, por isso, pode-se estar com ele e ser
com ele nos processos que enfrenta referentes ao adoecimento. Estar e ser
com o outro €&, sobretudo, respeitar a singularidade e a especificidade de vida e
de experiéncia que caracteriza a sua existéncia acessivel somente através da
alteridade.

Todavia, o exercicio de alteridade exigido pelo cuidado acontece,
considerando o contexto do adoecimento, através de relacbes assimétricas,
seja na ordem do poder, do conhecimento ou mesmo nos contextos de vida e
nas emocgoes. E, por existir tal assimetria que a relagdo de cuidado exige um
comprometimento ético, pois as diferencas ndo podem significar mais ou
menos direitos, respeito e valorizagao?.

Para Rosell6? , o processo de cuidar pressupde uma dimensdo ética e
estética, pois é tanto uma atitude permeada por valores que devem sustentar a
vida de maneira virtuosa em que a preocupagao com o outro torna-se um
compromisso, como delineia em seu fazer modos de produzir uma estética das
relagdes porque produz subjetividades.

No caso dos processos de adoecimento, apesar dos casos

apresentarem sinais e sintomas que os caracterizam do ponto de vista
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fisiopatoldgico e clinico, cada situagéo coloca em jogo um cenario singular para
o cuidado, seja pelas condi¢gbes sociais, econbmicas, educacionais, seja pela
evolugao clinica em um individuo que sempre sera unico na trajetéria de vida.
Sendo assim, o cuidado nao pressupde férmulas ou maneiras estanques de
acontecer, mas a cada encontro exige dos profissionais competéncias que
estao na ordem técnica, psiquica, relacional.

Nesse sentido, Rosellé? salienta a importancia de envolver no cuidado, o
que o autor chama de comunidade, interpretado como rede de relacionamentos
que envolvem o paciente, como familia, amigos, vizinhos. Sujeitos que
reunidos somam sentido aquela histéria singular e que séo veiculos para a
criacao de vinculos e redes de apoio ao cuidado.

Antes mesmo de o sujeito procurar qualquer servigo de saude em busca
de cuidado, o lécus em que primeiramente |lhe foi dedicado cuidado foi a
familia, seja em qual for seu modelo. No seio daqueles considerados
familiares, no ambiente comunitario, entendido como meio de paridade,
comunhao e identidade, foi onde a histéria de cuidado de cada sujeito comega
a ser tecida e através da qual pode-se compreender a trajetéria tragada e
vivida.

A vivéncia de familiares e amigos, unidos por lagos e vinculos e que
enfrentam situagdes adversas e a reconfiguracdo das rotinas de vida, é
estudada por autores que abordam itinerarios terapéuticos e trajetérias do
Cuidado31,32, 33, 34.

As familias devem ser consideradas como unidades cuidadoras

primarias, sistemas de pertencimento que valorizam o vinculo e os lagos de
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solidariedade e confianga, para as quais devem convergir recursos, contando
com a organizacao das praticas a partir de redes e vinculos® 3% 3.

Sendo assim, o cuidado em saude extrapola qualquer muro ou limite
institucional, pois nos encontros que ali se ddo os sujeitos sao atravessados
por suas historias de cuidado iniciadas no contexto comunitario, familiar.

Todavia, a experiéncia da hospitalizagao, inevitavelmente, produz um
afastamento do sujeito do seu seio familiar, das suas atividades cotidianas, dos
elementos que lhe sdo referéncia para a entrada de um universo regido por
outras regras, com pessoas novas, atravessado por procedimentos e exames e
pelo convivio com a dor pessoal e do outro.

Com excecao de criangas, adolescentes, idosos e pessoas com
deficiéncia que, protegidos por lei, tém garantida a presenga de um
acompanhante na internacédo, os demais pacientes vivenciam, em sua maioria,
o adoecimento hospitalar de forma solitaria, com excecido dos momentos de
visita.

Entretanto, essa soliddo n&o deixa de estar presente entre os casos
protegidos por lei ora citados, dentro dos quais a soliddo se coloca para o
acompanhante no desempenho do seu papel. Essa vivéncia pode ser
caracterizada por horas de vigilia solitaria, sem que se possa compartilhar as
angustias, medos e duvidas.

Em ambos os casos, o contato com a familia e a possibilidade de
estabelecer uma relagdo com a mesma para a composi¢cido do cuidado deve
ser promovida. Porém, a mesma dependente da capacidade do profissional de
permitir que esse elo se estabelegca para ampliar as fontes de cuidado,

tornando-o integrado.
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Entretanto, no contexto dos servicos de saude sao muitas as
possibilidades de expressao e produgao de cuidado. O cuidado vai se dando
em meio a situagdes de tensao, resisténcia, aproximacao e distanciamento. O
cuidado assume uma miriade de perspectivas, ora mais proximas das
perspectivas filosoficas e antropoldgicas trazidas pelo trabalho, ora mais
distantes, desvelando facetas negativas da sua produgdo. Em constante
movimento, as relagdes produzem-se formas de cuidar e ndo o cuidado em si.

Ayres® relata em seu artigo a transformagdo do seu cuidado a uma
paciente hipertensa que o procurava com 0s mesmos sintomas e com pouca
evolugdo do quadro. Apds idas e vindas no servico, chegou um dia em que a
caneta repousou sobre a mesa e a escuta deu espaco as histérias da paciente.
Desse ponto em diante o cuidado se transformou, ressignificou ndo sé a
relagdo, como também o proprio cuidado.

O que mudou foi que se passou a procurar, naquele mo-
mento, o sentido e o significado de diagndsticos, exames,
controles, medicagdes, dietas, riscos, sintomas. Mais que isso,
ou como base disso, passou-se a procurar o significado da
prépria presenca de um diante de outro®.

Contudo, esse posicionamento relatado por Ayres nao est3,
necessariamente, na ordem de atuagao do profissional biomédico. O sistema
de formacao e atuacdo biomédico traduz o cuidado através das técnicas,
conhecimentos especializados, habilidades oriundas de uma semiologia
cientifica que busca destrinchar o sintoma.

Decorrente dessa centralidade cientifica, o campo biomédico produziu
um hiato entre pacientes e profissionais de saude, colocando no meio da
relacdo uma série de pré-requisitos que fazem da mesma, em muitos casos,

um encontro que se finda como técnico e objetivo.
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A grande questdo, colocada nesta assisténcia tecnologica a
saude, é que nao se parte da instrumentalidade dos recursos e
da abertura que estes promovem, mas fecha-se nas medidas e
recursos em siz>.

As criticas ao modelo biomédico ndo sao recentes na historia das
ciéncias. Desde a década de 50 vem sendo demonstrado que ha uma
excessiva utilizagao da técnica em detrimento da construgao de relacbes mais
simétricas com os pacientes™°.

Minay036, apoiada nos estudos do humanismo, colabora para a
discussao apontando que o modelo biomédico, caracterizado pelo tecnicismo e
pela instrumentalidade, vem contribuindo ao longo dos tempos para a
compreensao do doente como um individuo menos capaz de se auto-
determinar no processo da assisténcia. Tal fato influencia diretamente na
capacidade que vem sendo exigida dos profissionais de incluir e entender o
paciente como alguém também capaz de somar valores as praticas em saude.

Embora a proporgdo dos avangos do conhecimento seja expressiva,
observa-se ainda uma dificuldade de valorizar o cuidado através do seu fator
relacional®.

Para Merhy7, uma das implicacdes mais sérias do atual modelo médico
hegemonico neoliberal é a de diminuir a dimenséao relacional do trabalho em
saude, construindo modelos de atengcdo menos corresponsaveis entre os
sujeitos.

Como principais nés para enfrentamento da reconstrugcado das praticas
de cuidado estdo a responsabilizagdo e vinculo pelo paciente; abordagem do
usuario como cidadao do seu processo de recuperagao e resolutividade e
integracdo com o sistema loco-regional de saude. Os profissionais tendem a se

voltar mais para os procedimentos, decorrente da forma como a formacéao



44

orienta o olhar e o fazer, gerando fragmentagdes no processo terapéutico e
reduzindo o sujeito & objeto de investigacdo e tratamento®”.

Ndo é somente a organizagao dos servicos ou o adequado uso da
tecnologia que garantem a eficacia da assisténcia, mas também a inclusdo das
experiéncias dos pacientes e o respeito pelos seus valores subjetivos,
considerando de forma abrangente os distintos aspectos da vida dos
individuos®.

Aliar os processos tecnoldgicos otimizados com o0s processos de
subjetividade que produzam vida e que contribuem para a melhor
compreensdo dos casos € o que Campos?® sinaliza como tarefa para os
profissionais de saude em direcdo a construgcao de praticas menos pautadas
pela razao instrumental.

A saude nao se faz sozinha, é sobre o individuo que ciéncia e tecnologia
se debrucam e, por isso, € imprescindivel que a inclusdo da dimensao do
cuidado seja entendida como fator que contribui para ampliar os limites e as
possibilidades de enfrentamento das condi¢cdes de adoecimento.

O cuidado assumido como valor® propde que se reconheca o ethos do
ser cuidado e do cuidador, o que requer incluir na relacdo a dimensao da vida
individual com seus habitos e costumes e a vida em comunidade, sendo ambas
dimensbes promotoras de marcas e identidade dos sujeitos. Na pratica é ser
capaz de, diante de um procedimento técnico, incorporar o ethos do outro, num
processo de alargamento de si mesmo e fazendo daquele momento
terapéutico um momento de interse¢ao entre as diferentes tecnologias do

cuidado e de atores sociais.
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O conceito de cuidado como valor € amplo e incluiu profissionais,
usuarios e familiares, colocando em questao os diferentes papéis e valores que
precisam ser inseridos nas relacdes. Todavia, o exercicio desses papéis e a
veiculacdo dos valores através das praticas passa pelo reconhecimento da
importancia de cada ator social, seus capitais culturais e suas perspectivas
diante do adoecimento. Nao sé o saber técnico e cientifico que devem ser
parte integrante do cuidado, mas também a percep¢do dos familiares e o
aprendizado os usuarios sobre suas condicdes>®.

O cuidado nao deve ser reduzido apenas por ferramentas tecnoldgicas,
como procedimentos e equipamentos, mas deve ser compreendido como um
caminho de encontros e problematizacdes que se efetivam nos processos de
trabalho™°.

A producdo de cuidado é compreendida por Pinheiro® a partir de trés
eixos: formulagcdo de politicas publicas de saude; conhecimento técnico
incorporado nas proprias politicas; praticas e acdes, através das quais se
organizam os processos de trabalho em saude.

No que diz respeito a formulagao de politicas publicas como promotoras
de mudangas no cenario da saude, € importante resgatar a constituicdo do
Sistema Unico de Saude (SUS) que assumiu a satide como um direito de todos
e dever do estado, necessitando de politicas e programas para garanti-la, além
de tornar o acesso ao sistema universal, igualitario as a¢des de prevencéo,
promogao e recuperacdo®’.

A Lei Organica da Saude (Lei N°. 8080,1990) regula em todo o territério
nacional as agdes e servicos de saude e em seu sétimo artigo estado postos a

universalidade, integralidade, preservacdo da autonomia das pessoas na
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defesa de sua integridade fisica e moral, igualdade e equidade da assisténcia a
saude, direitos a informacédo como principios do SUS.

Diante de uma politica universal, o cuidado encontra através do principio
da integralidade um convite para reencontrar no cenario politico, organizacional
e formativo dos profissionais sua amplitude, sendo capaz de assumir o centro
das preocupacgoes politicas e institucionais.

A integralidade além de ser uma dos principios do sistema de saude no
pais, representa uma bandeira de luta do movimento sanitario, uma imagem-
objetivo que aponta para caracteristicas que tanto o sistema como as praticas
em saude devem perseguir. Seu termo carrega um conjunto de valores pelos
quais deve-se lutar em prol de uma sociedade mais justa e solidaria®.

Considerada como imagem-objetivo, a integralidade vai ao encontro das
reflexdes acerca do cuidado tecidas por esse capitulo a partir dos autores do
campo da Filosofia e da Antropologia, pois aponta para valores e atitudes que
devem transversalizar a formagao e a atuacao dos profissionais em saude. Da
mesma forma, sua poténcia transversal deve compor as politicas publicas em
saude®.

Nesse sentido, a integralidade esta para o sistema de saude do pais
como um principio organizativo da formagao dos profissionais, da organizagao
dos servigos, da proposi¢cao politica, além de representar a imagem-objetivo
que deve orientar toda e qualquer agcdo em saude, materializando atos
comprometidos com o cuidado integral.

Na trajetéria da saude publica no pais, compreende-se que o cuidado
integral pode ser encontrado em alguns pontos do sistema de saude, seja sob

a forma de politica publica, seja pela expressdo de uma pratica. .
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No cenario politico, desde a constituicdo do SUS, as politicas publicas
lancadas respeitam o0s seus principios constituintes. Considerando a
preocupagdao com o cuidado integral e estabelecendo um movimento critico
frente as fragmentagbes das agdes publicas, a assisténcia segmentada entre
especialidades, a atuacdo desarticulada entre profissionais e niveis de
atencdo, destaca-se a Politica Nacional de Humanizagdo®?.

Como estratégia voltada para atuar em todo o contexto do SUS, a PNH
assume no cenario da saude uma proposta voltada para uma nova relagao
entre usuarios, suas redes sociais, trabalhadores da saude e gestores,
apostando no trabalho coletivo na dire¢gdo de um SUS acolhedor e resolutivo. E
uma politica que coloca em questido as praticas em saude, construidas a partir
do modelo biomédico, principal referencial epistemoldgico para a formagéo dos
profissionais do campo da satde*.

A critica ndao estd em apontar um modelo desumanizado, mas
considerar que ao longo do avango cientifico as praticas e as formas de
reflexao superespecializaram cada parte do corpo humano, cindindo com a
unidade dos sujeitos.

A humanizacdo é uma politica transversal, que propde perpassar as
diferentes esferas de trabalho e acdo em saude, ndo se limitando a um
programa com um foco especifico, mas podendo ser assumida e incorporada
como diretriz das agdes, do fazer no sistema de saude, da atengao basica a
alta complexidade, passando pelas esferas de gestdo, promogao, prevengao e
cuidado ao trabalhador.

Segundo Benevides e Passos*’, a PNH retoma o que esta na base da

reforma da saude que resultou na criagdo do SUS, pois busca garantir o
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carater instituinte do sistema, impondo mudancas que identifiquem e trabalhem
com os problemas contemporaneos que se dao na relagao entre o Estado e as
politicas publicas.

A PNH possui como alguns de seus principios norteadores o
acolhimento, a autonomia, o protagonismo e a corresponsabilidade que devem
servir como base para as mudancgas e melhorias na relagao entre profissionais
de saude e usuarios. Dialogando com Anéas e Ayres® trata-se de tomar o
cuidado ndo como relacao de dependéncia, mas busca de liberdade através de
relagdes autbnomas.

Compreende-se que as mudancgas propostas pela PNH procuram
resgatar o cuidado no contexto da saude, seja o cuidado com os profissionais,
com o0s usuarios, com os gestores para e com o sistema, as praticas e os
Servicos.

A PNH, desde o seu langcamento, vem buscando articular-se com as
demais politicas. Seu destaque neste capitulo ndo significa preterir as demais
politicas de atencédo ou programas de atuagao. Destaca-la € langar luz sobre o
cuidado em sua polissemia, indicando que o mesmo deve ser tomado como
valor ético, estético, politico e transversal capaz de orientar as praticas, de
fundamentar a formagao, de ressignificar os encontros entre os sujeitos como
corresponsaveis pelos “modos-de-ser-cuidado” a fim de transformar os “modos-
de-ser-trabalho™'.

E através do processo de trabalho que se pode experienciar uma ética
definidora de praticas em saude**, na qual se articula os conhecimentos
adquiridos ao longo do tempo de formacgéao profissional com posturas e atitudes

em relagao a si mesmo, ao outro e a proépria relacdo de cuidado.
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Os modelos de atengdo comprometidos em adjetivar o cuidado pelo
valor da integralidade devem saber explorar positivamente as relagdes entre
diferentes dimensdes, possibilitando atender as necessidades dos usuarios. A
partir dessa compreensao, o desenvolvimento tecnolégico assume seu lugar de
uma das dimensdes do cuidado e este é restituido ao patamar central na
assisténcia, na medida em que congrega intervengdo e relagado partilhada
através dos encontros promovidos pelos atores sociais.

Dessa forma, o cuidado na saude € mais do que um elemento a ser
valorizado nas relacdes, nas politicas ou nos servigcos, ele € o meio pelo qual
devem circular técnica, sensibilidade, escuta, dialogo, corresponsabilidade e
protagonismo dos sujeitos.

O cuidado € uma amalgama que tem o potencial de dar sentido aos
encontros humanos, elemento de constituicao transdisciplinar das praticas nao
apenas dedicadas aos usuarios, mas também entre os profissionais.
Descortinar o cuidado nas relacbes de saude é coloca-lo no centro como
elemento de congregacdo dos diferentes aspectos que a compdem,

transformando sua produg¢ao em atos comprometidos com a vida.

2.3 - O cuidado as condigoes cronicas em saude da crianga e do
adolescente

As condicdes crbnicas na infancia podem ser consideradas como
eventos que tém uma base bioldgica, psicolégica e/ou cognitiva, com curso
demorado que pode produzir limitagbes de fungbes ou atividades, prejuizos

das relagbes sociais, dependéncia farmacoldgica, dieta especial, tecnologia
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médica, aparelhos especiais, assisténcia pessoal, cuidados integrais que
incluem nao so a atengao médica, mas também de outros profissionais da area
da saude (psicélogos, nutricionistas, terapeutas ocupacionais, enfermeiros,
fisioterapeutas, assistentes sociais), podendo necessitar de acomodacgdes
diferenciadas nos espacos de sociabilidade®.

Castro e Piccinini*® ao examinarem as implicagdes das condicdes
cronicas da infancia para as relagdes familiares traz o seguinte elenco de
patologias relacionados:

Doencgas cronicas organicas (Ex.: fibrose cistica, cardiopatias
congénitas, insuficiéncia renal cronica, atresia de vias biliares, cirrose
hepatica, cancer, hemofilia, AIDS); Deficiéncias fisicas (Ex.:
deformidades ou falta de algum membro do corpo, fissura labio-
palatal, deficiéncia visual e auditiva); Dificuldades de aprendizagem e
enfermidades neuroldgicas (Ex.: epilepsia, paralisia cerebral, deficit
de atencado); Doenca mental (Ex.. autismo); e, ainda, Doengas
psicossomaticas (Ex.: asma, obesidade).

As condigdes cronico-degenerativas em criangas e adolescentes
assumiram um novo lugar no cenario de saude tendo em vista o aporte
tecnolégico e os avancgos cientificos que repercutiram no aumento da sobrevida
desse grupo de patologias.

Trata-se de uma transigdo demografica e epidemiolégica do campo de
cuidados a crianga e ao adolescente promovida pelo avango tecnolégico e que
pode ser caracterizada pelo aumento do sobrepeso, da obesidade infantil e
diminuicdo da desnutricdo e reducao das taxas de mortalidade infantil nas
faixas etarias de dois meses a cinco anos de vida. Essa mudanca na incidéncia
e prevaléncia explica-se em funcao das acdes voltadas para o aumento do
aleitamento materno, acesso ao pré-natal, tratamento dos casos de

pneumonia, diarreia e administragdo de vacinas'".
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Esse cenario vem gerando profundo impacto para a assisténcia
hospitalar e os desafios apontam para a construcdo de um novo modelo de
cuidado que articule os niveis de atengao, capaz de atuar de maneira integral
na saude de individuos em crescimento e desenvolvimento. Trata-se da
crianca dependente de tecnologia — um novo publico que cresceu
quantitativamente e que vem demandando aos servigcos um atendimento
especializado e articulado.

E grande a variabilidade de doengas na infancia de origem genética e
mal-formacdes e a sobrevivéncia das mesmas depende do tipo de cuidado
oferecido e das tecnologias disponiveis. A crianga dependente de tecnologia,
além de demandar novas agoes dos servicos, estabelece com os mesmos uma
relacdo de continuidade entre as etapas assistenciais.

Diante desse cenario de mudanga demografica e epidemiolégica foram
sendo desenvolvidas praticas no campo do cuidado a infancia e adolescéncia
voltadas para o diagndstico precoce, humanizagcdo da assisténcia,
administracao de recursos humanos e financeiros com o intuito de aperfeicoar
as agbes assistenciais e o cuidado aos pacientes, pois o adulto de amanha
pode ser a crianca cronica de hoje’".

A chegada de um bebé ja é esperada, sentida e vivida ao longo de todos
0s momentos da gravidez. Com o portador de alguma condi¢ao cronica essas
expectativas ndo deixam de existir, porém a cada més de gestagao podem ser
acrescidas uma série de fatores como medo, insegurancga, duvida, raiva, culpa,
apontando para uma necessidade de preparag¢ao para o nascimento.

Considera-se um bebé portador de risco que pode desencadear uma

condigdo crbnica aquele que apresenta algum problema ainda na gravidez,
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durante o parto ou logo apdés o parto. As condutas médicas do pré-natal
acompanhadas de exames, investigacdo, monitoramento e aconselhamento
sdo importantissimas para garantir uma boa assisténcia®’.

Com a atual tecnologia e a realizagado adequada do pré-natal, as noticias
que permeiam a gravidez incluem, além da evolugdo da gestacéo,
conhecimento dos riscos e dos possiveis desfechos a partir dos diagnésticos
realizados. O risco e/ou a condicdo crébnica de um filho passam a ser
vivenciados desde a gravidez, fazendo com que a chegada dessa crianga
possa ser preparada, o que nao deixa de ser angustiante.

A experiéncia do adoecimento cronico tem em seu amago a incerteza
das condicdes de vida futura que afetam n&o s6 a conduta médica, mas, acima
de tudo, o rumo da vida dos pacientes que, em muitos casos, veem-se
desinvestidos da possibilidade de planejarem projetos futuros de longo prazo.

A chegada desse bebé diagnosticado com algum risco e/ou condigéo
cronica ja coloca na propria sala de parto a presenga de nao sé profissionais
capacitados como também de tecnologias capazes de dar suporte a vida. A
utilizacdo de tecnologia que é tdo marcante no universo das condigdes
cronicas ja permeia a familia e a crianga na gestagcdo, no parto e na
consecugao da vida“®®.

Apods o0 nascimento desse bebé ja inicia-se um processo de construgao
de vinculos diferente do que acontece com os bebés “normais” ndo portadores
de condicdes cronicas, pois a separacdo da mae no quarto para o filho na UTI
coloca-se como uma necessidade. “Este € um momento dificil, assim como

receber alta sem poder levar o filho para casa”™®
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Para Braga e Morsch*®, mesmo entre os pais que foram informados e
preparados para enfrentar o nascimento de um filho com algum risco, a entrada
em uma UTI com tantos aparelhos, sons, situagdes graves, tubos, fios e
prescricbes pode ser uma experiéncia permeada por sensagbes como
perplexidade e medo.

Aos poucos deflagra-se a necessidade de entender o mundo ao redor
pela familia e a forma de comunicar-se com o filho, entendendo o que esta
acontecendo e reconhecendo suas reacdes.

Segundo Braga e Morsch®®, é comum observar um compasso de espera
dos pais para comecgarem a se aproximar o filho que se mescla com o medo de
perdé-lo ao mesmo tempo em que se busca encontrar formas de caracterizar a
relacdo parental, o que ao longo do tempo permite criar familiaridade e
apropriacao ao universo de cuidados.

Para as autoras, as preocupagdes maternais primarias encontram
dificuldades em se expressarem e se desenvolverem porque passam a estar
mediadas por outro tipo de preocupacao, relacionada com o acompanhamento
da evolucdo clinica satde do filho*.

Nesse sentido, o acesso, o aprendizado e o dominio de conhecimentos
e técnicas comuns ao cenario biomédico vao sendo paulatinamente aprendidos
e vivenciados pelos pais — competéncias e habilidades que vao sendo
aplicadas ao longo de toda a vida do filho, seja no contexto hospitalar, seja em
casa.

Criangas que nascem com condi¢gées cronicas e logo nos primeiros
momentos de vida sdo diagnosticadas, sdo assistidas pela Neonatologia e, ao

sobreviverem, sdo transferidas para as enfermarias pediatricas. Porém,
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existem condi¢cdes, como a fibrose cistica, que s6 apresentam os primeiros
mais tardiamente.

Seja em uma situagdo ou em outra, as condi¢des cronicas em saude da
crianca e do adolescente sdo permeadas por processos de altas institucionais,
transferéncias de responsabilidades entre os profissionais, apropriagdo maior
do espaco hospitalar pelos familiares devido a mudanca de uma parcela da
vida familiar para o contexto de internacéo.

As adaptagdes da vida cotidiana frente a uma condigdo crbnica ja
comecam a ser implementadas desde a entrada na UTI Neonatal,
prosseguindo junto com a prépria evolugdo da saude da crianga e suas
possiveis entradas nos outros servigos, como Unidade Intermediaria, Cirurgia
Pediatrica e Pediatria.

O paciente neonatal e pediatrico que convive com uma condi¢cao cronica
desde a tenra idade explora o mundo, desenvolve suas percepc¢des, emogoes,
aprendizados e relagdes por meio e apesar de sua condi¢do, nao conhecendo
outra forma de caminhar pela vida. Em adicdo, a familia desenvolve-se como
tal para o filho por meio das relacbes hospitalares, dos procedimentos e do
aprendizado de novas formas de ser mae, pai, irmao, avd, avdo de um bebé
cronico.

Nesse sentido, o cuidado a esse perfil ndo pode ser desenvolvido sem
que haja uma inclusdo e inserg¢do da familia no contexto hospitalar. Além dos
aspectos técnicos que caracterizam as formacdes em saude, como cuidados
intensivos, nutricionais, respiratérios, ambientais, o apoio aos familiares

integra-se como elemento precipuo de uma cuidado integral, o qual permite
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449 & de inclusido dos

emergir situagdes, por exemplo, de maternagem ampliada
irmaos através de visitas.

Todos esses fatores, somados a um cuidado de qualidade ndo s6 pela
utilizagao de tecnologias duras, como equipamentos, medicamentos, exames e
procedimentos, quanto por tecnologias leves®, como acolhimento das familias,
desenvolvimento do método canguru, dentre outras, sdo elementos que fazem
com que o cuidado as condigdes cronicas de saude da crianga e do
adolescente seja complexo e multifacetado.

A temporalidade das condigdes crénicas, que transita entre os periodos
de agudizacao e estabilizagdo, exige medidas diferenciadas das familias na
producdo do cuidado. Nos momentos de estabilizacdo, o ritmo familiar é
impelido a ser reconfigurado para lidar com uma nova rotina, marcada pela
atencdo constante a sinais, sintomas, gerenciamento de medicamentos e
alimentagcdo. J& nos momentos de agudizagdo, a procura pelos servigos de
saude se da de maneira mais intensa.

Contudo, o aparecimento de uma condigdo cronica pode acontecer
durante o desenvolvimento da crianga, produzindo, igualmente, alteragdes na

rotina de pacientes e familiares, desde os momentos prévios de investigacao

até a consumacao do quadro clinico, momento este que as criangas comegam

* O termo maternagem ampliada refere-se & incluséo de pessoas ou um grupo de familiares em
contextos em que ha a auséncia de um companheiro, os quais podem apoiar, participar e
acompanhar a gestagao e os cuidados iniciais do beba®.

> Para autores contemporaneos, como Merhy51 et al , o trabalho em saude é considerado vivo,
pois seu objeto ndo é totalmente estruturado e suas agdes se configuram em processos de
intervengao em ato, operando através das relagdes, de encontros de subjetividades, para além
dos saberes tecnolégicos estruturados. As tecnologias que sao utilizadas podem ser
consideradas “leve, leve-dura e dura”, compreendendo que a primeira relaciona-se as
produgdes de vinculo, acolhimento, autonomia e gestdo; a segunda refere-se aos saberes
estruturados nas diversas especialidades e a Uultima, considera as tecnologias aplicadas ao
campo.
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a se adaptar as novas circunstancias e a lidar com o sofrimento, as possiveis
limitacdes e o medo de morrer®?.

Nesse sentido, a internacdo ou mesmo a reinternagao sdo experiéncias
marcadas por uma dupla ruptura: para as familias em relacdo ao cotidiano da
casa e para a crianga, com o cenario familiar e social, alterando habitos que
envolvem frequentar a escola, as rodas de amigos, os parques e praticar
esportes®.

Essa modificacdo produz um estranhamento da experiéncia de
internacado que diferira entre os pacientes e seus familiares. As referéncias do
contexto de vida da crianca e do adolescente sao substituidas pelas paredes
claras, pelos procedimentos invasivos, medicamentos, maquinarios, novos
termos e palavras e sensacao de dor e sofrimento, modificando a rotina de vida
destes pacientes®.

Nos casos de criancas portadoras de condi¢cdes crénicas, a relagdo com
o adoecimento se modifica e novos conhecimentos sdo aprendidos pela
crianca. Muitas cresceram convivendo com situagcbes de vida limitantes e
aprendendo a incorporar 0 espac¢o hospitalar ao seu cotidiano.

Segundo Duarte e Moreira*®:

A discusséao sobre cuidado em um cenario de alta complexidade, no
nivel terciario, vai ao encontro da autonomia como reconhecimento,
0 que pode contribuir para a valorizagdo dos diferentes sujeitos
implicados no processo de produgdo da saude: criangas em
situacao de adoecimento, familiares e profissionais.

A dor fisica, o sofrimento psiquico e os efeitos deletérios de
procedimentos médicos nem sempre sao considerados nas praticas em saude.
Uma visao estreita da experiéncia da condicao cronica, definida apenas como
desconforto e/ou limitagao fisica, ignora ou minimiza os significados maiores

das vivéncias dos pacientes pediatricos.



57

Contrapondo-se a uma visdo estreita da experiéncia da internacao,
Gonzaga e Arruda®® destacam, com base em entrevistas com criancas
internadas, que o cuidado pode ser ofertado por varios atores durante a
assisténcia e a agdo de um nao minimiza os efeitos do outro, mas congregam
beneficios. Os diferentes atores podem ser traduzidos como fontes de cuidar e
de sentir-se cuidado. Contudo, como manifestacbes do nao cuidar foram
mencionadas, as atitudes de desinteresse manifestadas pelos profissionais
(médicos e enfermeiras), tais como deixar de executar procedimentos para
aliviar a dor ou executar os procedimentos de forma fria, mecanica, sem
respeito e compreensao pelo estado de sensibilidade e dor. Todas essas agdes
contribuem para o aumento da angustia e estresse que o paciente esta
vivenciando no momento da hospitalizacao.

A condicdo crbnica se apresenta como uma realidade delicada,
tornando-se uma experiéncia privada da pessoa que o0 outro nao acessa,
dependente da comunicagdo constante entre os sujeitos. Por ser uma
experiéncia privada do sujeito, ndo é facilmente suscetivel de ser estabilizada,
fazendo com que o trabalho de decifrar a dor crbénica seja necessario entre os
profissionais da satde®.

A maneira como a crianca e a familia enfrentam a doenca crénica esta
associada a fatores da organizacao e interagcéo familiar. O apoio dos vinculos
familiares e sociais, as redes de suporte a familia e de protecao aos pacientes
servem como um tecido social que permite uma maior administragcdo das
situagdes vividas e construindo vinculos que podem garantir o bem-estar dos

pacientes® °’.
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No cenario das condi¢des crbnicas, a vivéncia de familiares e amigos,
unidos por lacos e vinculos e que enfrentam situacbes adversas e a
reconfiguragdo das rotinas de vida, é estudada por autores que abordam
itinerarios terapéuticos e trajetorias do cuidado®' 3% 3% 34,

A condicado crbnica exige cuidado continuado e prolongado que, em
geral, € produzido e gerenciado pela familia. Redes sdo tecidas durante o
processo de busca por atendimento e apoio, sendo 0s servicos e 0s
profissionais participantes mais pontuais das redes e da formacado desses
elos®'. Ao mesmo tempo, os profissionais também podem ser os sujeitos que
contribuem para que uma rede de atencao se estruture, articulando setores,
servicos e compartilhando a informacéo necessaria aos usuarios.

Nesse sentido, as familias devem ser consideradas como unidades
cuidadoras primarias, sistemas de pertencimento que valorizam o vinculo e os
lagos de solidariedade, confianga e dadiva, para as quais devem convergir
recursos, contando com a organizagdo das praticas a partir de redes e
vinculos® 3,

A formacdo e estruturacdo de redes a partir dos elos e vinculos
estabelecidos entre familiares e amigos nao sao fixas, mas mutaveis de acordo
com as necessidades do momento, possuindo movimentos reticulares,
individuais que acontecem dentro e entre as redes préprias e proximas>°.

A formacdo de redes no cenario das condigdes crénicas de saude da
crianga e do adolescente € uma caracteristica que deve ser considerada como

parte integrante do cuidado. Para muitas familias, o pertencimento a uma rede

de amigos, familiares, vizinhos e de profissionais € a grande diferenga nas
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suas trajetérias de vida, através da qual pode-se acessar servigos, compartilhar
experiéncias e construir um conhecimento acerca do problema vivido.

Por fim e de igual importancia estd o cuidado aos profissionais que
vivenciam em seus cotidianos de trabalho situagdes dificeis, angustiantes
frente ao adoecimento e a morte dos pacientes e as reagdes dos familiares.
Nao se pode esperar que os profissionais lidem naturalmente e sem problemas
com esse conjunto de elementos (dirimidos nos paragrafos anteriores) apenas
porque se escolheu a saude como campo de atuagdo. Nao considerar essas
questdes na formagao permanente dos profissionais € negligenciar o poder que
essas vivéncias tém de produzir sofrimento e de afetar os atos de cuidado.

Considerando que a criangca portadora de uma condigao cronica
presente pode se tornar uma adulto crénico, é fundamental considerar que seu
crescimento se dara permeado por essas relacdes de cuidado. Para Moreira e
Goldani'! “as condigées de satide do inicio da vida séo fortes determinantes da
saude do adulto e isto ndo tem merecido atengdo suficiente nos dias de hoje”.

Para os referidos autores o campo carece de estudos mais
aprofundados e sistematizados que nao se limitem as experiéncias pessoais,
relato de casos, recomendacdes de especialistas ou ensaios clinicos
pequenos, o que tem feito da crianga uma “orfa terapéutica”".

Ainda que o contexto da cronicidade na infancia e na adolescéncia seja
permeado por limitagdes, € preciso superar a visdo desenvolvimentista que vé
a crianca como um ser em processo de formacdo e incompleto. A crianca,
tornada a partir desta visao, € entendida como sujeito que necessita de normas
para que, até se tornar adulta, o débito social e cultural possa ser saldado

pelas acbes educativas e pela figura do adulto como seu porta-voz>®.
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Em sua teoria da acdo, Castro®® enfatiza a importancia de legitimar a
crianca como um ser capaz de exercer seus direitos mediante sua capacidade
de acdo no mundo e de compreensdao do mesmo. Tal afirmativa ndo é
diferente, considerando as condi¢gdes crbnicas de saude de criancas e
adolescentes, pois através de cada diagndstico ha uma histéria de vida a ser
vivida, contada e respeitada. Partir dessa compreensao é assumir um grande
desafio, mas ao mesmo tempo é um exercicio de abrir-se para que o cuidado
seja desenvolvido em parceria, horizontalizando as relagdes.

Considerando as mudancgas sofridas no cuidado as condi¢cées cronicas
na infancia e adolescéncia, suas lacunas e localizando-o no campo biomédico
gerador de suas balizas técnicas e cientificas, tem-se como resultado um
campo fértil para analise das acdes desenvolvidas, de modo a construir bases
para uma reflexdo voltada para o cuidado em suas diferentes dimensdes e
expressdes colocando em analise os modelos vigentes de assisténcia, gestéao
e formacao técnica e cientifica, propiciando nao s6 a reflexdo critica, como
também se procura encontrar as possibilidades de superagao das falhas aliado
a capacidade de estabelecer relagdes mais simétricas, dialdgicas e

acolhedoras entre equipe de saude e usuarios® °.
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Parte Il

Aporte metodolégico

O trabalho de pesquisa desenvolvido baseou-se na abordagem
qualitativa assentada na etnografia, assumindo como arcabougo tedrico da
microssociologia, que tem como preocupagao central a vida cotidiana dos
sujeitos em estudo, buscando compreender as interagcbes e os codigos
sociais59’ 60, 26, 61-

Segundo Machado®, o sistema de salde possui desafios em diferentes
niveis da sua organizagao e instituicdo, o que vem exigindo que os estudos
procurem entender os processos e os fendbmenos da vida social. A aplicagao
das ciéncias sociais a saude encontra nas analises da microssociologia uma
abertura maior para as questdes que envolvem profissdes, trabalho e gestéao
em saude.

Acrescenta-se a esse campo de questdes os estudos sobre as
experiéncias acerca das condigdes cronicas na infancia e na adolescéncia, as
quais sao permeadas por alteracbes cotidianas das rotinas, limitagdes
decorrentes dos quadros clinicos, convivéncia com marcas e tragos
caracteristicos de sindromes que podem gerar preconceitos e estigmatizagao,
além da relagdo com os servigos, profissionais e tecnologias do cuidado.

Esse universo de questdes apontam para a importancia de abordar a
dimenséao sociocultural das enfermidades, voltando-se para os sujeitos e suas
relagdes®.

Além disso, as condigdes crénicas na infancia e na adolescéncia, por

muitas vezes, potencializam as redes sociais de apoio as familias e aos
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usuarios, o que estimula a reflexdo sobre os processos de associagado e
interesses que movem os individuos. Considerar a analise das redes sociais
exige integrar diferentes niveis de interagdo e atuagdo dos sujeitos e
instituicdes®.

A perspectiva microssociolégica vai ao encontro do método etnogréfico,
pela possibilidade de buscar um campo de significados no cotidiano, nas
interagbes face a face, nos ambientes naturais e organizagcbes dos sujeitos
sobre o seu trabalho e suas experiéncias de vida. O método antropoldgico,
como um conjunto completo assentado no tripé de teoria, técnicas e analise,
nos serve como um ambiente de pensamento para a presente pesquisa.

A etnografia enquanto método de investigagcdo da antropologia leva em
consideracdo as multiplas dimensdes do ser humano em sociedade®®. A
preocupacgao de um estudo com enfoque etnografico incide em definir como um
ethos de determinado grupo ou coletivo se atualiza na pratica. O pesquisador
que escolhe esta abordagem espera que através da ampla e profunda
observacgao do cotidiano do grupo a ser pesquisado se consiga compreender
as caracteristicas do comportamento, dos costumes e das formas de vida de
um coletivo®

Para Laplantine®, a pesquisa de campo é o que da corpo & etnografia,
em que se torna possivel o encontro com o outro, lugar no qual o pesquisador
aprende a compreender suas formas de comunicagao e suas emogoes.

O trabalho de campo é a propria fonte de pesquisa e no contexto da
etnografia caracteriza-se pela flexibilidade capaz de lidar e trabalhar com a
imprevisibilidade dos encontros entre os sujeitos. E um trabalho investigativo

que n3o se faz sobre uma populagdo de estudo, mas com e a partir dela®.
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Na presente pesquisa, o trabalho de campo se desenvolveu em dois
hospitais publicos, da esfera federal, localizados no municipio do Rio de
Janeiro. Ambos sdo considerados unidades de atendimento a crianca e ao
adolescente de média e alta complexidade.

O primeiro hospital conta com servicos de ambulatério, internagao, apoio
diagndstico, mas n&o possui servico de emergéncia. E especializado no
atendimento a mulher, crianga e adolescente e desenvolve atividades de
ensino, pesquisa, sendo considerado Hospital Amigo da Crianga pela
Organizagao Mundial da Saude, Unicef e Ministério da Saude.

O segundo, € um hospital geral, reconhecido como Centro Regional
Terciario, tendo elevado volume de atendimentos e possuindo servico de
emergéncia, além de ambulatérios, enfermarias e apoio diagnéstico. Além
disso, é considerado referéncia em Oftalmologia, Cirurgia de Cabeca e
Pescoco, Atendimento a Gestante de Alto Risco e atendimento de alta
complexidade, como transplante de rins, figado e cérnea.

Os sujeitos da pesquisa foram profissionais de saude que compdem as
equipes dos servigos de Neonatologia, Pediatria, Cirurgia Pediatrica e usuarios
dos mesmos (pacientes e familiares). Foi considerada a condugédo do cuidado
ofertado aos usuarios pelas instituicdes e as trajetdrias entre os servigos, bem
como as relagdes estabelecidas com os profissionais, pois entende-se que o
perfil das condi¢des crénicas de saude na infancia induzem a construcido de
redes através dos itinerarios entre servigos e profissionais.

A entrada no campo aconteceu, primeiramente, pela observacao

participante que, segundo Laplantine®?, propicia abarcar diferentes dimensées
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coletivas a partir dos fatos cotidianos e dos papéis que os sujeitos ocupam e
desempenham nos grupos sociais.

A observacao participante € a técnica por exceléncia do método
etnografico; por ela pode-se obter uma primeira aproximacéo do cotidiano de
trabalho, enfocando as relacbes entre as equipes, 0s usuarios e 0s
acompanhantes. Ou seja, 0 campo de pesquisa por sua natureza complexa e
humana orienta a necessidade de escolha por esse método que se presta a
observar sistematica e controladamente tudo o que acontece em torno do
investigador e a participar das atividades que compdem os fazeres dos
sujeitos.

Segundo Laplantine®?, para alcangar o homem em suas dimensdes, é
preciso dedicar-se a observacdo de fatos sociais cotidianos, que podem
parecer pequenos, mas cuja significacdo s6 pode ser encontrada nos seus
papéis assumidos dentro de um coletivo.

Aprende-se sobre uma cultura vivendo-a e, por isso, a participacao ¢é a
condigdo precipua do conhecimento sociocultural erigido através da
experiéncia direta, dos 6rgao sensoriais e da afetividade acerca dos sujeitos de
estudo. “Com a observacgéo participante permite-se recordar em todo momento
que se participa para observar e que se observa para participar” .

Para entado ser possivel orientar a observagao dos fatos cotidianos e os
papéis desempenhados pelos sujeitos da pesquisa foi desenvolvido um roteiro
que norteou a entrada no campo e que, posteriormente, permitiu a
interpretacédo dos dados, a saber:

* Producéo do cuidado:



65

- Organizacdo das equipes, distribuicdo das atividades entre os
profissionais, gerenciamento da informacgéo, do conhecimento e dos
insumos, recursos materiais e tecnoldgicos, processos de altas
internas entre os servigos;
* Interacbes sociais e redes de apoio:
- Relacéao entre os atores: usuarios, acompanhantes e profissionais;
- Estruturacdo de grupos de apoio entre familiares e pacientes,
interacdo dos grupos com os responsaveis e profissionais, circulagao
da informacdo e do apoio entre os atores sociais, resolucdo das
questodes criticas que envolvem a assisténcia dos pacientes;
Segundo Creswell®, os procedimentos etnograficos detém-se a
descrigao da cultura do grupo pesquisado, a analise deste material por temas
ou perspectivas e a interpretagdo do mesmo através dos significados das
interagdes sociais e de contextualizacdes sobre a vida social. O produto final
produz um retrato amplo do sistema cultural dos atores estudados (aspectos
histdricos, sociais, econémicos e politicos), incorporando as visées dos sujeitos
pesquisados e a interpretacao do pesquisador sobre as visées dos mesmos.
Foi utilizado como instrumento para registro das observagdes e
reflexdes o diario de campo, no qual se situaram os objetos e sujeitos e suas
redes de interacdes constituidas no coletivo das instituicbes de estudo.
De fundamental importancia, o diario de campo armazena e preserva a
informacéo, facilita o processo de visualizagdo da exploragdo do campo, do
proprio papel do pesquisador e de producdo do conhecimento resultante do

encontro entre o campo e a reflexdo tedrica®.
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Seguido as observagdes participantes, foram realizadas entrevistas com
profissionais e familiares relacionados aos servicos. O procedimento de
escolha dos entrevistados procurou evidenciar a tessitura da rede de relagdes
presente no universo familiar de cada sujeito. Para isso, foram escolhidos, em
cada hospital, para as primeiras entrevistas apenas trés sujeitos de cada
servigo observado (Neonatologia, Pediatria e Cirurgia Pediatrica), que tivessem
pelo menos 10 anos de trabalho na instituicdo. Ao final das referidas
entrevistas, foi solicitado a cada participante que indicasse outros sujeitos para
uma possivel entrevista, caso concordassem. Deixou-se claro que a escolha
poderia ser a critério do entrevistado, independente de categoria profissional,
servigo de origem ou tempo de experiéncia.

Essa estratégia de recrutamento e convite dos sujeitos justifica-se,
segundo Moreira®®, pela possibilidade de: 1) reconhecer que os sujeitos
estabelecem redes de relagdes; 2) que em instituicbes de saude, como
hospitais, essas redes se formam por influéncias, conhecimentos, trocas de
capital simbdlico; 3) como atores sociais, as indicagdes conduzem a um
desenho que tende a retornar/ refletir referéncias mais fortes que sao dignas de
analise e referem-se a um determinado universo familiar, configurando uma
cartografia.

A partir das primeiras entrevistas, as demais aconteceram seguindo
esse mesmo critério, totalizando o numero de 19 profissionais no primeiro
hospital e 18 no segundo. O importante foi poder captar, através de cada
indicagao, o universo familiar dos entrevistados. Nao foram o lugar e o olhar da

pesquisadora que orientaram as escolhas, mas as referéncias de cada sujeito
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participante, o que permitiu captar as redes, parcerias, experiéncias e refletir
sobre a cartografia do campo de pesquisa.

O critério da saturacdao de dados, foi utilizado para interromper o
processo de continuidade dos contatos para as entrevistas. Segundo
Fontanella, Rocas e Turato®®, a suspensdo da entrada de novos sujeitos as
entrevistas pelo critério da saturagcao de dados indica que a pesquisa chegou
ao momento de repeticdo das informacgdes, ndo sendo necessaria, para o
aperfeicoamento tedrico, a manutencao de novas entrevistas. A saturagao se
deu, segundo o objetivo geral da pesquisa — compreender como se constréi o
cuidado as condicdes crénicas de saude da crianca e adolescente —, pelo
alcance de elementos que caracterizavam a construcao desse cuidado mesmo
diante de histdrias diferentes e trajetorias distintas entre os profissionais.

Ja para as entrevistas com os familiares foi escolhido o critério de
situacdes exemplares®®, através das quais se pdde apreender aspectos
importantes e que sao caracteristicos do cuidado as condi¢gdes crbénicas em
saude da crianca e do adolescente. Para tanto, foram assumidas como
situagdes exemplares as seguintes:

- Acompanhantes que possuiam um tempo superior a quatro meses
na Pediatria, através do qual pudesse compreender sua experiéncia
pelo servigo/hospital;

- Acompanhantes que tragaram um itinerario de busca pela
assisténcia e diagnostico para o cuidado adequado da crianga iniciado
fora do hospital até que chegassem ao universo de estudo;

- Acompanhantes que tivessem realizado um itinerario espacial e

pessoal no hospital devido a condicdo da crianca, passando por
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servigos como Neonatologia, Unidade Intensiva, Cirurgia Pediatrica e
Pediatria.

Para chegar a esses acompanhantes foram privilegiados os servigos de
Pediatria em ambos os hospitais estudados, pois ha nesses cenarios um
encontro dessas situagoes e, por serem servicos em que a condi¢cao cronica se
expressa pelo crescimento da crianga, apontando para a continuidade da vida.

Para reconhecimento e contato com os familiares que foram
entrevistados, foi fundamental o auxilio recebido dos profissionais de ambos os
hospitais de estudo, como enfermeira, terapeuta ocupacional, psicéloga e
fisioterapeuta. Tal auxilio foi orientado pela explicitacdo dos critérios das
situagdes exemplares para chegar aos sujeitos elegiveis.

Seguindo, entdo, o critério das situagdes exemplares, foram
entrevistadas quatro maes de pacientes internados (duas em cada hospital), as
quais reuniam os elementos de interesse para a pesquisa, além de terem
permitido trazer mais elementos para a compreensao dos aspectos e desafios
do cuidado as condicdes crénicas de saude da crianga e adolescente.

Compreende-se assim que as escolhas dos sujeitos que participaram
das entrevistas buscou atender as preocupagdoes de um estudo qualitativo:
chegar a um grupo que fosse dimensionado e historicamente situado segundo
os contextos de estudo®’.

Os entrevistados, familiares e profissionais, foram, entdo, convidados a
responder questbes abertas sobre o cuidado as condi¢cdes cronicas de saude
na infancia e adolescéncia. Tais questdes foram construidas com base em
aspectos definidores dos conceitos de modelo de cuidado, a saber: experiéncia

com o cuidado, processos de trabalho, conhecimentos e competéncias



69

relacionados ao cuidado, funcionamento organizacional, as redes de relagdes
internas e externas, as experiéncias de alta dos pacientes, acolhimento e
condugao do cuidado. Contudo, foram construidos roteiros distintos para os
grupos de entrevistados, de modo a contemplar os aspectos acima
mencionados, mas também respeitando a experiéncia e o lugar de fala dos
sujeitos (Apéndice ).

As entrevistas aconteceram em locais apropriados, segundo a estrutura
do servigo, garantindo privacidade e sigilo, bem como submetendo o
entrevistado a apresentacdao do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE — Apéndice Il) e exposigao da pesquisa e seus objetivos.

Para o desenvolvimento de todas as etapas da pesquisa, descritas nos
paragrafos anteriores, foram dedicados oito meses de trabalho de campo,
tendo sido quatro meses em cada hospital, no periodo de setembro de 2012 a
abril de 2013. O trabalho foi organizado igualmente para cada hospital, tendo
sido os dois primeiros meses focados nas observacdes participantes e os dois
ultimos, divididos entre observacdo e entrevistas. Os servicos foram
observados em dias alternados ao longo da semana, permanecendo nos
mesmos por turnos de trabalho (manha e tarde) de maneira a captar diferentes
momentos da rotina e dos processos de trabalho.

Considerando o processo analitico dos resultados encontrados segundo
a perspectiva microssocioldgica e o enfoque etnografico, foi necessario, além
de coletar os dados no campo a partir da observacao-participante, descrever,
analisar e interpretar a cultura na qual o pesquisado esteve imerso e o que foi

registrado®?.
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Para Gruber®, trata-se de, diante do material registrado, ser critico e
reflexivo, abrir sentidos e percepgdes para o inesperado e distinguir as
reflexividades que confluiram no trabalho de campo.

Sob essa perspectiva, os procedimentos analiticos foram desenvolvidos
em duas etapas. A primeira voltou-se para as observacdes participantes, tendo
sido realizada uma revisdo das observagdes registradas no diario de campo
através de leitura flutuante e critica do material. Mediante essa reviséo, as
informagdes foram mapeadas a partir das categorias de analise: processo de
trabalho e redes de apoio.

Para apresentacdo dos resultados foram feitas caracterizacbes dos
campos de estudo a partir da entrada dos mesmos, aspectos fisicos, parcerias
estabelecidas, dificuldades e facilidades enfrentadas. A exploracdo dos
materiais decorrentes da analise n&o seguiu a divisdo dos espagos de estudo,
pois nao se pretendeu fazer uma avaliacdo dos mesmos, nem sequer produzir
qualquer comparacao, uma vez que o foco de estudo voltou-se para a
compreensao do cuidado as condicbes cronicas de saude da crianca e do
adolescente.

A segunda etapa, das entrevistas com os profissionais, seguiu a
metodologia de analise de Fontanella et alf® que se inicia procedendo uma
revisdo das entrevistas em audio e das suas transcricdes. A partir de entao,
pdde-se explorar de forma aprofundada o material, chegando as seguintes
categorias analiticas: mudanga de perfil, impactos no cuidado, caracteristicas
do cuidado, experiéncia do cuidado, conhecimento e competéncias, relacao
entre os profissionais, relagdo entre os usuarios, queixas, redes de apoio e

questdes relevantes.
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Destas categorias, foi possivel agrupar temas e tipos de enunciados
identificados que foram alocados em uma tabela (Apéndice Ill), permitindo a
visualizagdo dos elementos analiticos, que foram interpretados segundo os
dois eixos ja descritos: producao do cuidado e interagao e redes de apoio.

Em relacdo as entrevistas com os familiares, os procedimentos
analiticos iniciaram-se pela leitura das entrevistas transcritas. A partir das
mesmas, foi possivel construir as seguintes categorias: trajetéria da condi¢ao
crébnica do filho, relacdo com os servicos e profissionais, aprendizado em
relacdo ao cuidado, redes de apoio, sugestdes, criticas e questdes relevantes.

Os resultados serao apresentados separadamente para cada situacao
exemplar de entrevista, comegando por um mapa grafico da trajetéria da
condicao cronica do filho de maneira a mostrar esquematicamente o percurso
que os usuarios fizeram na rede e/ou nos servicos estudados. Na sequéncia,
as demais categorias seréo apresentadas por meio da analise de conteudo.

O trabalho foi o de tecer, através das ferramentas de analise, os elos
entre as dimensdes do campo de estudo, privilegiando o cuidado como
categoria central do estudo. O estudo desenvolvido tanto privilegiou as
praticas, captadas pela observagdo participante como os modos de
pensamento, os sistemas de ideias e valores, acessados através das
entrevistas.

Sobremaneira, o caminho metodolégico assumido pelo trabalho permitiu
produzir um conhecimento em “comunhéo interessada e afetiva com o objeto

do conhecimento”*°.
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Parafraseando Boff°, o exercicio de produgdo do conhecimento
realizado através desta tese permitiu que a mesma nascesse junto com cada
elemento novo que foi sendo tecido e descortinado no horizonte da pesquisa.

Por fim, o presente projeto foi submetido a Plataforma Brasil, conforme
as regras da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) e,
posteriormente, submetidos aos comités de ética das unidades que foram alvo
do estudo, cumprindo com os requisitos bioéticos que norteiam o campo da
saude. Apos esse procedimento, o projeto foi aprovado em ambos os comités,

através dos pareceres 76.602 de 16/08/2012 e 162.186 de 22/11/2012.



73

Parte IV
O ethos do cuidado no campo
“O caminho se faz caminhando”
Antonio Machado

Iniciar esta secao remete diretamente ao processo de trabalho como
pesquisadora e ao exercicio desse papel nos contextos de estudo. O
desenvolvimento da observagao participante exigiu construgao de vinculos,
parcerias e o desenrolar do trabalho foi marcado pelo enfrentamento de
dificuldades e facilidades. Entretanto, foi um exercicio de pesquisa que exigiu
disponibilidade para o encontro com os sujeitos no campo e uma abertura
necessaria ao novo.

Corroborando com Gruber®, o trabalho de campo etnografico é uma das
modalidades de investigacdo social que mais demanda do investigador, pois
compromete seu proprio sentido de mundo, do outro e de si mesmo.

Buscar compreender a conformagao do cuidado as condi¢cdes crénicas
de saude da crianca e do adolescente em servigos com caracteristicas distintas
exigiu abrir-se para diferentes niveis de realidade que compbéem miriades de
possibilidades explicativas e compreensivas. Sdo locais caracterizados pela
densidade tecnolégica, producdo de interagdbes e relacionamentos
interpessoais, além de conviverem com situagbes graves, limites e criticas
frente a continuidade da vida.

De forma a organizar o material oriundo das observagdes participantes,
esta secdo apresentara uma interpretacdo-descricdo sobre o que o0 que vi,
escutei e vivi de maneira articulada entre as experiéncias do campo e o

arcabouco tedrico.
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Os resultados, estao organizados respeitando as divisdbes dos hospitais,
com e sem servigco de emergéncia. A separagao entre os universos de estudo
justifica-se pois, em cada um deles, a entrada da pesquisa e do papel da
pesquisadora mobilizou sujeitos, relagdes e recursos, devendo, por isso, ser
analisada distintamente.
Porém, ndo foi feita uma separacdo no interior de cada hospital,
distinguindo os servigos observados — Pediatria, Neonatologia e Cirurgia
Pediatrica — uma vez que nao se pretendeu comparar os cenarios dentro dos
hospitais.
Assim, a organizagdao do material em ambos os hospitais segue a
mesma sequéncia:
1) Descrigao do processo de trabalho da pesquisa no desenvolvimento
do campo, em cada universo de estudo, suas caracteristicas fisicas
e de constituicdo das equipes;

2) Tratamento do conteudo das observagdes participantes contidos no
Diario de campo a partir das categorias de analise: produgdo do

cuidado, interagdes sociais e redes de apoio.

4.1 - Hospital sem servigo de emergéncia

1) Neonatologia

Foi o primeiro servigo, aquele que inaugurou o trabalho de campo. Antes

de comecar, procurei a enfermeira responsavel para me apresentar e solicitar a
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entrada efetiva no servigco. Nosso primeiro encontro foi rapido, no fim de uma
manha, aparentemente, corrida.

Ela rapidamente me autorizou e, no dia combinado, estava junto da
equipe de enfermagem, que me recebeu muito bem e pude participar da
passagem de plantao.

As enfermarias que compdéem o Departamento de Neonatologia sao
divididas por gravidade dos bebés, havendo o Bercgario de Alto Risco (BAR)
com 12 incubadoras, o Bergario Intermediario (Bl), com 10 bercos, e a
Enfermaria Canguru, com 4 leitos para abrigar mae e bebé. Esta ultima foi
inaugurada em meio a realizagao do trabalho de campo.

Os pais tém livre entrada, mas ndo podem dormir no setor. Avds, irmaos
e demais parentes tém entrada regulada pelo dia de visita e os irmaos, quando
menores de 12 anos, sdo acompanhados pela psicologia.

Um fator que foi facilitador do processo foi ter na equipe residentes que
foram minhas alunas. Deu uma sensacdo de acolhida e familiaridade em meio
a tanta gravidade dos bebés, sons, apitos e corre-corre. O universo neonatal é
bastante singular e aos meus olhos descortinou a fragilidade da vida que
convive com a forgca e a vontade de sobreviver.

Os médicos mostraram-se mais fechados em seu grupo. Por mais que
eu tivesse participado de um round deles, a atencido e interagdo foram mais
pontuais entre ambas as partes. Ja as técnicas de enfermagem, como
formiguinhas, corriam o tempo todo. Era dificil interagir com elas, dado a
agilidade do trabalho.

Meu processo de trabalho, diante disso, foi conduzido por cada novo

elemento que ia despontando, fosse ele uma conversa com algum profissional
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que me atentava para um novo aspecto, fosse pela novidade de algo no
servico, como o nascimento de bebés nas mais diferentes situacoes.

Por meio dessa condugao, fui sendo como que guiada por novas pistas
pelo caminho. Assim, fazendo alusao ao poeta Antonio Machado meu caminho
foi se fazendo ao que eu caminhava.

Todavia, como cada dia se renova e novas questdes emergem, ha
sempre aquilo que escapa, ndo sendo possivel apreender a totalidade e nem
“a verdade”. Elas nao existem, pois sdo sempre produzidas de forma

inacabada por aquele que vé a partir de sua perspectiva.

2) Cirurgia Pediatrica

Entrei no servico através de uma conversa prévia com as enfermeiras
responsaveis pelas UTI Cirargica e Enfermaria de Cirurgia. Ambas foram muito
solicitas e se colocaram a disposic¢ao.

O recurso de acompanhar a passagem de plantdo nao foi adotado na
cirurgia a pedido das préprias enfermeiras responsaveis, que chegam nos
setores apos as passagens terem sido realizadas.

Sendo assim, cheguei as 7:30h na UTI Cirargica e fui recebida pela
enfermeira, que me explicou como funcionava o servico e me apresentou a
médica do plantao.

O pequeno grupo médico presente na UTI ja me recebeu de forma muito
mais simpatica e dialogada. Senti-me a vontade para voltar ao servigo sem que
a enfermeira estivesse, ja que, logo apds minha entrada no campo, ela saiu de

licenca.
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Sendo muito singular, a UTI Cirurgica me pareceu um cantinho
protegido. Isso conferiu ao meu trabalho um pouco mais de tranquilidade para
estar ali e me senti um pouco acolhida.

Por isso, aproveitei para ir até a enfermaria cirurgica, que era dividida
em duas partes separadas por um corredor com muita circulacdo de pessoas e
sempre muito cheias, o que tornou meu trabalho de observadora mais dificil.

Estabelecer uma entrada mais discreta nas enfermarias nio foi possivel.
Minhas observacdes eram acompanhadas pelas observagdes de familiares e
das criangas.

Foi bastante produtivo sentar-me no banco de entrada, no corredor. Ali
foi possivel captar momentos de entradas e saidas, conversas, passagens,
altas, angustias e alegrias.

Lugar de correria, de equipes que se unem e se dividem, que promovem
um trabalho ora continuo, ora segmentado entre as demandas e que constitui
um universo unico no final do corredor do 4° andar.

A Cirurgia possui quatro enfermarias, sendo uma destinada aos
cuidados intensivo-cirurgicos, onde estdo 5 incubadoras para bebés, a
Enfermaria de Neurocirurgia, com 6 leitos, a Enfermaria Geral, com 7 leitos e a
Enfermaria de Recuperacédo Pds-anestésica (RPA), com 5 leitos. Esta ultima é
destinada a criangas que sdo submetidas a procedimentos endoscépicos que
precisam ficar sob observagdo e, quando agravam, sao transferidas para a
enfermaria.

Com excecao da UTI Cirurgica, todos os demais setores possuem
cadeiras para os acompanhantes e seus pertences em um pequeno armario ao

lado de cada leito.
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Entre os profissionais que compdéem o servico estdo médicos,
enfermeiros e técnicos de enfermagem. O fisioterapeuta possui uma rotina de
visitas para acompanhar os pacientes e a nutricao faz as prescricoes de dieta.
A enfermeira responsavel pelo Ambulatério de Estomoterapia possui uma
rotina de visitas para acompanhar os casos que serao acompanhados pelo seu
servigo tao logo recebam alta. Para acesso as demais categorias sao utilizados
pareceres. Presentes no setor também estavam os residentes de Cirurgia

Pediatrica.

3) Pediatria

Entrar aqui foi como voltar a casa. Por ter sido meu campo de mestrado,
tinha a memdria de como funcionava. Assim, logo procurei a enfermeira chefe,
antes mesmo de comecar as observagdes. Fui recebida por ela com carinho e
atencdo. Pudemos conversar sobre os acontecimentos ocorridos entre o fim do
mestrado em 2009 e o inicio do trabalho de campo ja em 2012; sobre como o
servigo se transformou, os novos projetos e como ela estava em relagédo a sua
funcdo. A conversa se estendeu por uma hora.

No periodo do estudo, o setor possuia oito boxes, contendo dois leitos,
além das cadeiras dos acompanhantes. Estavam presentes também os
pertences dos pacientes, como roupas € brinquedos.

Apos esse primeiro contato, intercalei as observagdes dos outros
setores ao da Pediatria, mas toda vez que entrava no servigo sabia como me
portar, onde ficar e com quem conversar.

Isso conferiu a mim mais liberdade, apesar da vigilia constante para nao

estagnar meu olhar para aquilo que ja era conhecido por mim. O que me
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ajudou a construir um olhar estrangeiro foi o contato com as categorias
profissionais agora incluidas na observacéo que ndo haviam sido no mestrado:
Fisioterapia, Fonoaudiologia, Psicologia, Pedagogia, Terapia Ocupacional.

Esses encontros me colocaram em lugares diferentes e fizeram com que
as interacbes com a Enfermagem também se renovassem. Até mesmo os
pacientes antigos no servigo tinham algo novo e novos fatos a ressaltar, seja
uma mudanga no diagnostico, seja uma nova terapéutica. Pelos novos atores
foi possivel construir novas formas de compreender o cuidado e dimensiona-lo
no contexto pediatrico, tendo sido possivel amplia-lo. Cada novo profissional
pertencente ao universo da Pediatria trouxe uma nova perspectiva pela sua
forma de trabalhar e interagir, assim como cada paciente e seu acompanhante
tornava a interacao nova a cada encontro.

Todavia, o papel da pesquisadora sob a face da etnografia se
transforma em cada contexto, ora mais estrangeiro, ora mais pertencente e
intimo, mas, sobretudo, € o lugar do mergulho no desconhecido dos territorios
em busca de algo a mais, complementar, explicar e dar sentido a uma fungéo
que exige humildade para entender que néo existe verdade e nem que é
possivel apreender todo o processo de trabalho, a experiéncia do outro.

Tudo isso coloca o processo de pesquisa como um devir, um processo
continuo de construgcdo que € atravessado no tempo e no espago pelo
pesquisador. Esse atravessamento produz um sentido, mas proporciona
também um convite a novas investigagcdes e novas produgdes.

Nesse sentido, seguem, a partir do tépico abaixo, as andlises e

discussdes acerca desta unidade de estudo e pesquisa.
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* Producgao do cuidado

Cenarios de convivéncia entre diferentes categorias e multiplos
especialistas, de constante presenca e atuacédo de familiares, lugares onde o
trabalho segue rotinas, responsabilidades, atengao e dedicagao intensivas, os
servigos que prestam assisténcia as condi¢des crénicas de saude da crianca e
do adolescente sdo espacos de materializacdo de cuidado por meio de
processos de trabalho complexos e dindmicos.

As passagens de plantao, reunides de equipe e rounds constituem-se
como elementos que compdem o processo de construcdo do cuidado e a
movimentacdo do conhecimento. Considerando que o cuidado destina-se a
pacientes vistos e acompanhados por varios profissionais, quanto mais
integrados forem tais mecanismos maior a chance de desenvolver um cuidado
integral, produzindo um saber e um fazer que seja construido de maneira
coletiva e interdisciplinar.

Todavia, as rotinas de trabalho, os acumulos de fungbes, equipes
reduzidas e, sobretudo, a maneira como sao aprendidas as relacdes entre
categorias profissionais desde a graduagao refletem no carater desagregado
de tais dispositivos nos contextos hospitalares.

Foi comum observar a passagem de plantdo da enfermagem seguindo
os leitos de cada paciente de forma detalhada com relacdo aos aspectos
clinicos, medicamentos, parametros de saturacédo etc., contando com alguns
elementos acerca do contexto familiar que envolve a crianca.

Entre os médicos, além da passagem de plantdo, o round ou discussao

clinica aconteceram, muitas vezes, na sala de reunido. Quando questionado se
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seria aberto para participacdo de outros profissionais, a resposta foi sempre
positiva, mas ndo se mostrou como pratica na rotina do trabalho.

Em uma das passagens de plantdo dos médicos, alguns detalhes se
destacaram como a semelhanca no enfoque da informacgado, tal como a
enfermagem, mas sem tanto detalhamento, tendo sido mais diretos, praticos e
preocupados com o que dizer e escrever. A forma como o conhecimento é
produzido e a informacao circula diz muito sobre as rotinas adotadas pelos
Servicos.

Além disso, aponta para a materializacdo do modelo biomédico, que
orienta-se pela investigacao de sinais e sintomas, os quais vao nao so erigir
um conhecimento sobre a patologia como também indicar as responsabilidades
e competéncias de cada categoria profissional na condugao do cuidado. No
contexto da organizagao dos processos de trabalho, esse modelo expressa as
formas como as atuagdes profissionais se dao, sendo, no caso, segmentadas
entre as categorias®®.

Foi comum observar o comego cotidiano da circulacdo de profissionais
executando seus trabalhos apds o periodo de banho e troca de curativos
realizados pela enfermagem — cada qual realizando suas atividades, seguindo
suas preocupacoes, conversando informalmente sobre casos especificos.
Sinais vitais monitorados, casos analisados, atengédo total, passagem de
catéteres, orientacdes aos pais, criangas sendo abracadas pelos profissionais,
olhares distantes, olhares assustados, tristes, apreensivos, esperancosos e
alegres.

Conviver com esse universo € ouvir historias, construir sua proépria

historia, reconstruir seu papel no desempenho da fungao, seja de Enfermagem,
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Médico, Fisioterapeuta, Psicélogo, Assistente Social, Terapeuta Ocupacional,
seja qualquer outra.

No contexto das condicbes cronicas de saude da crianga e do
adolescente o modelo biomédico dirimido acima mostra-se estrangulado frente
a complexidade das demandas. Diante destas, nem sempre € um remédio ou
um exame que melhor conduz o caso, mesmo para que se aplique a melhor
terapéutica ha que se compreender o contexto e captar as diferentes
perspectivas dos sujeitos.

Ao acompanhar uma fisioterapeuta no cuidado pediatrico foi possivel
descobrir uma forma de cuidar repleta de alegria frente a dois pacientes
neuropatas graves, totalmente dependentes de tecnologia, que praticamente
nao respondiam as interacdes e quando o faziam era de uma forma muito sutil.
Porém, tal fisioterapeuta reinventava esse cuidado, cantando, conversando,
divertindo, ensinando para outros profissionais que chegavam como deveriam
posicionar as criangas e o que foi feito para facilitar o trabalho do outro.

A construcdo de parcerias entre os profissionais na condugdo do
processo de trabalho € um fator importantissimo para permitir que o cuidado
encontre meios de acontecer de forma mais integrada e participativa. Essa
construgdo € um caminho de possibilidade para horizontalizar as relagdes e,
assim, construir um cuidado integral.

Pires’® destaca que duas l6gicas convivem na organizagao e na pratica
assistencial: “a légica do trabalho profissional, independente, com controle,
mesmo que parcial, do processo de trabalho e a légica do trabalho coletivo”.
Ambas as légicas acontecem simultaneamente e sofrem influéncias do modo

de organizagao e gestao do trabalho, dos avangos cientificos e tecnolégicos.
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Caminhando no sentido da logica do trabalho profissional e vertical, um
dos servicos mostrou, como caracteristica das relacbes entre os diferentes
profissionais, que a presenga dos mesmos se dava através de pareceres
autorizados pela chefia médica do servico e/ou quando os pacientes
agravavam ou demandavam uma intervencgao especifica. Como exemplo, era
condicionado a avaliagdo médica o chamado da fonoaudiologia para criangas
neuropatas que ficavam muito tempo com sonda e desaprendiam a deglutir.

Motivada pela necessidade de dinamizar as condutas, a enfermeira-
chefe conseguiu fazer algumas mudancgas. Negociando com a chefia médica, a
referida enfermeira conseguiu que a nutricionista passasse a prescrever o
volume da dieta de maneira mais autbnoma no prontuario e podendo interagir
mais com a enfermagem, que conduzia o processo de infusdo da dieta. Com
isso, foi privilegiado o trabalho mais participativo entre as categorias, o que
conferiu mais agilidade, seguranga e autonomia para a enfermagem. Da
mesma forma, a fisioterapia estabeleceu dias para realizacdo da rotina de
trabalho, o que auxiliou a organizag¢ao dos cuidados.

A enfermagem mostrou-se como um coletivo capaz de impulsionar o
cuidado no cotidiano através das praticas assistenciais, como também, pela
sua atuacao central no mesmo, sendo motivadora de mudancas.

Nesse sentido, diante das condigbes crbnicas, a légica do trabalho
coletivo destacada por Pires’® vem sendo experimentada pelos servicos como
um caminho que permite um melhor gerenciamento das complexas demandas
de atencdo, sendo possivel construir saidas criativas para promover apoio e

acolhida. Em jogo esta a necessidade de alterar a logica hierarquica que
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verticaliza as relacdes, em detrimento de estabelecer um processo de trabalho
cogerido, que assume o paciente no centro do cuidado.

O cuidado a crianga que vive com alguma condi¢ao cronica coloca em
questao aspectos importantes, como a angustia em relagdo a solugao para o
problema de cada caso.

Observando a admissdo de um prematuro e a utilizagédo da
situagdo para o aprendizado de residentes de enfermagem, foi
possivel perceber o trabalho detalhista e delicado, voltado para
a estabilizagdo do bebé e para o provimento do necessario a
sua internagdo. A preocupagdo da enfermeira era poder treinar
bem suas residentes para dar continuidade ao cuidado com
qualidade. Enquanto a enfermagem provia esses cuidados, a
residente médica anotava no computador os dados da crianga,
fazendo perguntas as enfermeiras, mas ndo indo a incubadora
(Diario de campo — 06/09/12).

A dindmica entre a enfermagem e a médica fala da maneira como séo
tecidas as relagdes no interior dos processos de trabalho. A linha de frente da
enfermagem orientada pelo saber médico, produzindo formas de cuidar, onde
cada um responsabiliza-se pela sua parte.

Entretanto, como sao situagdes multifatoriais, ndo se torna possivel
resolvé-las apenas no interior de cada especialidade. Diante da cronicidade, as
especialidades se veem limitadas em suas acdes isoladas, sendo que essa é a
l6gica ainda dominante frente a hierarquizagao entre saberes e especialidades.
Como cada profissional, segundo essa ldgica, acaba por atuar dentro da sua
forma de fazer, havendo pouca troca, o conhecimento passa a carecer de
compartilhamento, diminuindo o potencial de crescimento inerente ao trabalho
cogerido e corresponsavel.

Durante o trabalho de um fisioterapeuta, foi observada a conversa entre
esse e uma técnica de enfermagem, que gostaria de saber se ele ja teria

aspirado o bebé. Ele respondeu que sim e comentou:
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Essa pergunta acontece ndo porque se saiba da importéncia
do trabalho da fisioterapia, mas porque se eu aspirei, € menos
uma tarefa para ela (Diario de campo — 25/10/12)

O cuidado ao crénico produz mais trabalho — uma vez que sdo mais
procedimentos muitas vezes minuciosos — e mais tempo gasto para cada
individuo. Dividir o trabalho € uma forma de diminuir o peso do mesmo, porém,
abre-se a possibilidade de segmentar a crianga a luz das tarefas a serem
desempenhadas e do saber que as orienta.

Entretanto, o hospital, durante a realizacdo da pesquisa, estava
empreendendo mudangas em seu modelo de gestdo, formando colegiados
com assento de diferentes representantes das categorias profissionais, o que
vinha permitindo, para uma das enfermeiras-chefe, “ampliar o olhar e a
compreensao de todos, minimizando o peso da minha figura na resolugdo dos
problemas” (Diario de campo — 13/09/12).

Como resultado, a enfermeira-chefe viu que os trabalhadores ganharam
mais seguranga, porque os residentes médicos ficaram mais proximos da
enfermagem, ouvindo, dialogando e conduzindo os casos, o0 que fez com que o
trabalho pudesse fluir melhor.

Essa forma de construir o processo de trabalho permitiu que:

Na reunido do colegiado foi solicitado que fossem ministradas
capacitagbes aos enfermeiros sobre posicionamento das
criangas no leito. Apds essa capacitagdo, as criangas
melhoraram bastante e o dialogo entre todos também (Diario
de campo —-17/09/12)

Compreende-se que a humanizacao foi assumida como estratégia de
interferéncia dentro do contexto estudado, buscando considerar os processos
de produgado e os sujeitos sociais e permitindo mobiliza-los para que sejam

capazes de transformar as realidades*?.
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Segundo Benevides e Passos*®, a humanizacdo enquanto estratégia de
interferéncia pressupde alteracdo no padrao de atencao enfatizando o vinculo
com o usuario e perspectivando melhorias nos processos de trabalho,
articulando-o e integrando-o. Tal interferéncia atua no ambito das relagdes
profissionais, alterando formas de trabalhar mais segmentadas ou, ao menos,
produzindo dispositivos de intersecao das praticas.

Empreender esse movimento originario das propostas da humanizagao
em uma estrutura hospitalar com muitos anos de existéncia, permeada por
uma cultura arraigada com relagdo a hierarquia das relagdes é também
aprender a fazer durante a realizacdo do processo, encontrando novos
caminhos, proporcionando aprendizado e até mesmo enfrentando resisténcias.

O processo de cogestdao guarda consigo grande potencialidade de
promover mudancas nos contextos assistenciais, pois trabalha com foco na
ampliacdo da participacdo dos trabalhadores nas decisbes assistenciais,
diminuicao dos distanciamentos entre as especialidades, estruturagao de linhas
de cuidado que integrem e responsabilizem os profissionais, possibilitando, ao
conjunto de atores, reconstruir o fazer nos contextos de trabalho'®.

Contudo, tal movimento ndo era vivenciado da mesma maneira em
todos os setores, encontrando também criticas frente ao formato adotado pela
diregdo. Entretanto, tal critica produziu novas movimentagdes e o grupo, que
se colocou critico ao processo, buscou novas respostas, o que fez com que
eles se reorganizassem e tivessem que dialogar. Segundo a chefia de
enfermagem desse grupo: “Esse movimento inicial gerou mais agregagdo dos
profissionais... a gente percebeu que, se ndo trabalhassemos juntos, néo iria

dar” (Diario de campo — 16/10/12).
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Ainda que os servigcos tenham caracteristicas em comum no que diz
respeito ao atendimento de um publico, majoritariamente, que vive com uma
condigao crénica, a forma como os processos de trabalho se ddo nao é igual,
tendo em vista as especificidades do cuidado, a histéria de cada servigo e sua
posicao politica.

Como exemplo citamos as transferéncias internas, entre os servigos da
instituicdo. Um ambiente de interface é o alojamento conjunto que possui seis
vagas, onde as méaes podem realizar um contato mais intensivo com o bebé,
introduzindo a amamentagao, o que permite que tenham alta mais rapido. O
critério de entrada das maes € pelo estado do bebé, pois quanto mais sujeito a
alta, mais elegivel a mae se torna para a vaga.

Além disso, o bebé também é avaliado considerando seu estado clinico,
sua capacidade de sucgéo, etc. A chefia de enfermagem de um dos servigos é
responsavel por conduzir esse processo e, além dos médicos, conta com uma
fonoaudidloga para avaliar a degluti¢ao.

Ao ser chamada por outro servico que queria viabilizar a alta de uma
bebé, a enfermeira perguntou aos profissionais sobre a avaliagdo da
fonoaudidloga, o que foi visto com espanto, ja que na realidade do servigo
solicitante, quem faz essa avaliacdo sdo os médicos. Resolvidos os impasses
quanto as avaliacbdes e condutas, a enfermeira pediu que a mae a procurasse
na parte da tarde.

Posteriormente, foi relatado que os servigos do hospital ndo possuem as
mesmas estruturas e nem os mesmos profissionais disponiveis para o cuidado.
As formas como foram construidos historicamente falam dos seus atuais

contornos e processos, o que produz descontinuidades no dialogo entre os



88

servicos. Para uma enfermeira, haveria a necessidade de viabilizar um
psicologo para o servigo para que pudessem implantar a visita dos irmaos, por
exemplo.

As transferéncias internas ndo sao simples, seja por situagdes como as
relatadas nos paragrafos anteriores, seja pelo elevado tempo médio de
permanéncia em muitos setores. O que foi observado, em muitas vezes, foi o
transito de uma crianga entre um servico e outro porque uma outra crianca
recebeu alta ou pdde sair de um servico intensivo ou semi-intensivo para uma
enfermaria.

Uma outra forma de transferéncia interna inaugurada no periodo de
observacao foi a abertura da Enfermaria Canguru, que permitiu que maes e
seus bebés ja em processo de alta pudessem ficar mais integralmente unidos,
promovendo o aleitamento e os cuidados maternos.

Segundo Silva Hening, Gomes e Morsch’', o método canguru é visto
como uma diretriz clinica que apresenta potencial de mudancga nos resultados
de saude, diminuicdo das taxas de mortalidade e morbidade neonatal e
perinatal.

Contudo, a introducdo do método nao foi, necessariamente, facil para as
maes que foram elegiveis. Segundo uma residente de psicologia:

A ida das mées para la gerou alguns problemas, pois elas se
sentiram abandonadas pelas equipes, ficaram confusas por
nédo terem mais o monitoramento de aparelhos. Além disso,
puderam vivenciar o que é ser mde 100% do tempo com o0s
filhos. (Diario de campo — 08/11/12)

Tal situagcdo denota como uma mudancga de espaco e a introducédo de
praticas consagradas como benéficas para a mae e o bebé também podem ser

vistas como dificeis ou ruins. Além disso, com a transferéncia deu-se um novo
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nascimento, de um bebé prematuro para um saudavel e de uma mae
acompanhante para uma mae integral, sem estar, porém, no ambiente familiar.

Nesse sentido, 0 método canguru além de favorecer a recuperagdo do
bebé, também deve ser considerado como um instrumento de normalizagao de
processos de trabalho, pois integra diferentes dimensdes tecnoldgicas em
saude (uso de medicamentos, ambiéncia, procedimentos), devendo ser
operado por meio de uma integragao interdisciplinar e de espagos de dialogo
entre pacientes, acompanhantes e profissionais de satde’" .

Um outro aspecto das transferéncias, sdo as externas, que se
caracterizaram pelo recebimento de criangas para fazer algum procedimento e
depois retornar para o servigo de origem.

Entretanto, muitas vezes o transporte para levar do hospital ao servigo
de origem nao possui a estrutura adequada de recursos humanos, o que faz
com que os profissionais do hospital tenham que se deslocar junto com o
paciente, tornando o processo de trabalho estressante, porque diminuia o
quantitativo de profissionais.

O hospital, por ter um perfil de atendimento a casos graves e/ou raros, é
procurado por muitos outros servigos, o que desencadeia as transferéncias
externas, a referéncia e contrarreferéncia.

Na entrada de um servico, dois médicos atendiam trés usuarias
de um municipio da Baixada Fluminense, que procuraram o
servigo para solicitar uma vaga para realizar algum
procedimento. A resposta do médico foi listar varios municipios
que eles atendem e que a fila era grande, mas a usuaria disse:
“Entendo, mas o caso é grave e raro, precisamos muito do
atendimento”. (Diario de campo — 16/10/12).

Da mesma forma, foi frequente a procura pelo hospital de pacientes
atendidos pelo mesmo que agravavam e nao encontravam atendimento

adequado na rede, precisando retornar ao hospital em situacao critica.
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Sentada na entrada do servigo avisto uma mae aflita por
conseguir o atendimento de sua filha... depois de uma espera
silenciosa, a méae conta que a filha de quatro meses tem
hidrocefalia e que passou o fim de semana com febre,
chorando muito. Disse que a levou em uma emergéncia de
outro hospital, que os médicos radiografaram, mas, como ela
era do hospital, ndo quiseram “mexer”. (Diario de campo —
16/10/12).

A fala da mae indica que a partir do momento em que se adentra no
universo de uma unidade de referéncia para os cuidados as condigdes cronicas
de saude da criancga, estabelece-se um vinculo que produz um rétulo a partir
do qual se constréem formas de dar encaminhamento as demandas. O
paciente passa a ser visto como especial e demandando atencdo da unidade
de referéncia, o que por um lado convoca o hospital para a responsabilidade
com a sua clientela, mas também alija a mesma de qualquer outra insergéo e
cuidado em outros servicos e/ou niveis de atengao da rede.

Seja para entrar no hospital, seja para sair, 0os usuarios transitam em um
campo permeado por muitas dificuldades. Uma das pacientes, internada ha
bastante tempo na enfermaria, acabara de receber alta. Sua mae estava em
estado de alegria, brincava com os profissionais e dava prosseguimento a
arrumacao de suas coisas. Perguntada sobre como a filha iria sair de alta, a
mae disse:

A Dra. me perguntou se queria ir amanha, eu disse que n&o,
quero ir embora logo. Precisei entrar na justica para conseguir
0s equipamentos la para casa, ambu, bipap, medicamentos.
Agora tudo é dela! (Diario de campo — 25/10/12)

A alta hospitalar € um momento muito aguardado pelas familias e pelos
pacientes, pois € carregado de simbolos que podem representar vitdria,
superacao e esperanca de continuidade da vida, mesmo e apesar de qualquer

limitacao que a condicao crbnica coloque.
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Contudo, nédo se trata, em grande parte dos casos, de altas simples, pois
exigem recursos, apoio e montagem de estruturas que sejam capazes de dar
suporte a vida dos pacientes.

Ainda de forma incipiente, as equipes de cuidados domiciliares colocam-
se como meios para o direcionamento dessa demanda e exige articulagao
entre os processos hospitalares e o nucleo familiar do paciente, da mesma
forma que o suporte de outras pontas da rede, como atencdo basica para
acompanhamento e acolhida da familia.

Nesse sentido, os processos de trabalho que envolvem o cuidado as
condicdes cronicas de saude da crianca e do adolescente nao se findam ou se
limitam a estrutura hospitalar. Convocam outros atores, institucionais ou nao, a
estarem envolvidos e impelem para a articulagao de conhecimentos, niveis de

atencao, saberes e vivéncias.

* Interagoes sociais e redes de apoio

No contexto das condicbes cronicas de saude da crianga e do
adolescente as interacdes sociais entre os diversos atores sdo constantes e
permeadas por valores culturais, educacionais, técnicos e subjetivos.

Sao usuarios que se vinculam aos servigos devido as caracteristicas das
condicbes com as quais vivem, que elevam o tempo médio de permanéncia,
quando nao descrevem uma trajetéria de idas e vindas em decorréncia do
agravamento dos quadros clinicos.

O diagnodstico de uma condigdo crénica ou o nascimento de um
prematuro desencadeia automaticamente a constru¢do de uma narrativa de

vida atrelada ao universo hospitalar. A vida fica atravessada pelos momentos
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do adoecimento, como as crises com manifestacdo de sintomas e a
cronicidade com progressao e remissdo de sinais e sintomas’?.

Encontrando um casal, pais de uma filha prematura internada na UTI
Neo, foi possivel observar a forma como foram apropriando-se do espacgo
hospitalar, aprendendo manejos e compreendendo o universo que os cercava.
Acompanhavam a filha dia a dia e por isso disseram:

A gente tem que valorizar muito profissionais como vocés, que
cuidam das criangas, ndo é para qualquer um. (Diario de
campo — 25/10/12).

Todavia, descreveram que a filha passou por momentos melhores e
piores, que ja tinha pegado uma infecgao pelo leite, assim como outros bebés
no mesmo momento. Diante dessa circunstancia que a fez piorar, acreditaram
que:

O atendimento é muito bom, mas se viram que outros bebés
estavam golfando leite, por que demoraram tanto para
resolver? (Diario de campo — 25/10/12)

Diante desse relato, compreende-se que as interacbes sociais
construidas no universo hospitalar e no cuidado da crianca cronica
transcendem os aspectos técnicos, sem deixar de inclui-los.

Sao interagdes que transitam entre momentos de tensao, de seguranga,
insegurancga, de confianga e de desconfianga, na medida em que as situagdes
acontecem e que novos atores sao inseridos no contexto, ou mesmo, quando
0s mesmos atores passam a ocupar lugares e papéis diferentes.

Além disso, a gravidade dos quadros de saude e o processo de trabalho
em contextos de atencdo de média e alta complexidade caracterizam um
“fechamento” desses espagos, gerando uma aura de segredo e mistério sobre

suas acdes™.



93

Por mais que o objetivo principal seja a crianga e sua recuperagao, o
mesmo nao ¢é trabalhado e nem alcangado sem que se valorize a
comunicagao, a interagao, produzindo novos encontros, seja com O universo
especializado da area da saude, seja com cada microuniverso das familias que
passam pelos servicos.

O enfrentamento da dor, angustia e medo frente aos desafios do
cuidado de criancas que vivem com condi¢gdes crénicas colocam o0s
profissionais diante de questdes que ndo se aprende, ainda, nas cadeiras das
faculdades, que nao estao incluidas na estruturagao formal de uma anamnese,
mas que os impulsiona para o desenvolvimento de um saber permeado pelos
diferentes niveis de realidade presentes no contexto do cuidado crénico. Tal
exigéncia permite que seja possivel materializar cuidado, acolhida e dialogo.

Em um encontro de familiares, mae, pai e avo, foi observado
uma residente de Enfermagem explicar, de forma clara,
pausada e direta, as informagbes sobre saturagéo,
medicamentos e conduta clinica. Quando mée e avo sairam
para o pai subir, a mesma residente o incentivou a tocar a filha,
sequindo os procedimentos de higiene, como passar alcool nas
méaes e apoiando-o diante do medo expresso de fazer algo
errado em meio a tubos e fios aos quais a filha estava
conectada. (Diario de campo — 04/10/12)

Schmidt et al”®, ao estudarem os sentimentos, experiéncias e
expectativas dos pais durante a visita ao filho internado em UTI destacaram
que esta é marcada por angustias, medos e insegurangas, mas a0 mesmo
tempo por alivio em receber informacdes e orientagdes necessarias. Sendo um
misto de sentimentos que povoam a visita, a sensibilidade do profissional em
conduzir o encontro de maneira a permitir o toque e o fortalecimento familiar
contribui enormemente para ressignifica-lo.

Nesse sentido, quando a residente conduziu o pai para o contato com

sua filha e o orientou quanto a forma de fazer, o instrumentalizou no universo
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hospitalar, com suas praticas e normas, permitindo que o encontro
acontecesse.

Todavia, para a mesma mae do relato acima foi solicitado, pela médica,
que ficasse um tempo maior sem engravidar, visto que a filha mais velha tinha
um ano e oito meses. Por mais que as razdes para tal recomendacao tenham
sido em funcao da necessidade de preservar a saude da mae e do bebé, para
esta mae as palavras de ordem foram os aspectos que a fizeram sentir-se
constrangida por tocar em sua intimidade e na gestao de sua reprodugao.

As questdes que envolvem o saber e o fazer frente ao adoecimento
crbénico de criancas que sao tanto cuidadas pelos pais como pelos profissionais
convocam a abertura de diferentes canais de comunicagdo e dialogo que
sejam capazes de captar as distintas formas de lidar com o conteudo impresso
em cada fala, em cada conduta.

Tal preocupagdao nao € circunscrita apenas a pacientes recém-
admitidos. Até mesmo com pacientes que possuem quase uma década de
relacdo com o hospital e que sdo assistidos pelo mesmo desde bebé sao
passiveis de colocarem em jogo formas de fazer, aparentemente comuns,
como criticas.

Em uma das enfermarias estava uma mé&e muito chateada de um
paciente que é assistido pelo hospital havia anos, desde bebé, pois recebeu
um novo laudo que seu filho, portador de uma sindrome genética, na verdade
teria outra doenga. Todavia, segundo a mae, todo hospital estava sabendo do
caso, menos ela, que s6 soube da nova doenca porque precisava do laudo
para buscar a fralda para o filho. Diante disso ela se perguntou: “como podem

dar um laudo se ndo sabem o que é?” (Diario de campo — 17/09/12).
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A mae manifestou descontentamento e tristeza com a médica que
acompanhava seu filho havia seis anos e que soube por outro médico o nome
da doenga que estavam investigando. Novamente, ela manifestou sua critica:
“Mas como podem estar investigando se me deram um laudo?” (Diario de
campo — 17/09/12).

Apds uma conversa com os médicos, a mae disse que eles continuavam
sem dar uma resposta definitiva sobre o caso, mas que ela deveria ter sido
informada. Disse que essa situacdo nao estava certa e que continuava tudo
confuso.

No espacgo do conhecimento especializado, repleto de aspectos técnicos
do cuidar, sao produzidos, muitas vezes, movimentos de distanciamento dos
pais, excluindo-lhes dos processos de decisdo por meio de um discurso
utilitario, informativo e tecnicamente fundamentado™®.

Os efeitos do cuidado exercido por maes e profissionais produzem
influéncias constantes entre si. Sdo apenas ambitos do saber e do fazer
diferentes, mas que nao devem ser classificados em grau de importancia.

Na interacdo entre os atores sociais esta inscrito o processo de
tornarem-se pais de uma crianca com condigdo crénica marcado pelos
enfrentamentos inerentes que tais condicbes colocam, passando por
momentos de angustia, crescimento e de aprendizagem em relagédo ao cuidado
e a convivéncia com o filho™.

O aprendizado sobre os cuidados basicos de bebés em maternidades,
como higiene e amamentacao, precisam ser adquiridos ao longo do tempo,
visando a continuidade dos mesmos em casa. Contudo, o bebé neonatal,

egresso de uma UTI Neonatal ndo segue o percurso de sair da maternidade e
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ir para casa com sua mae, aumentando ainda mais a distdncia do momento do
nascimento e o aprendizado materno. Tal circunstancia somada a realidade de
vida de muitas familias com outros filhos e com a prépria dificuldade de lidar
com um bebé que vive com alguma condicdo crbnica contribui para o
somatoério de complexidades.

Diante da proximidade de alta de uma das criangas internada,
a mée foi chamada ao servigo para aprender a dar banho no
bebé. A mesma se recusou porque tinha cinco outros filhos.
Em face da resposta, os comentarios dos profissionais foram
"Poxa ela é mée! O que vai fazer com a crianga em casa?
Jogar na maquina de lavar?” (Diario de campo — 06/09/12)

Das falas dos profissionais pode-se refletir sobre, ndo s6 sobre um
possivel medo ou desconforto da mae frente a situagado nova de cuidar de um
filho crénico no ambiente familiar, mas sobretudo, do que esse desconforto
revela sobre a apropriacao do cuidado pela mae no contexto hospitalar e das
relagdes que sao estabelecidas com os profissionais.

A necessidade de prover cuidado mobiliza muitos recursos, técnicos,
cientificos e relacionais, da mesma forma que convoca os sujeitos presentes
neste enredo a assumirem papéis e responsabilidades.

O lugar dos profissionais acaba estando bem delimitado pela técnica e
pelo conhecimento especializado, mas o lugar dos pais enfrenta muitas
mudangas ao longo do processo de internagdo e, em cada momento, novas
demandas se impdem que vao desde a aprender sobre 0os usos e manuseios
das tecnologias até as necessidades de higiene e alimentacédo. Entretanto,
esse aprendizado ndo se da de maneira linear e continua, mas de acordo com
a evolucao do quadro clinico do filho.

Além disso, esse aprendizado acontece através da interagdao entre

sujeitos que ocupam diferentes posi¢des frente ao cuidado. Para Gomes,
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Caetano e Jorge”®, dificuldades no relacionamento entre os acompanhantes e
profissionais podem ser explicadas pelo longo tempo de permanéncia dos
usuarios no hospital; a ansiedade e o estresse gerados pela doenga, acumulo
de trabalho do profissional de saude, seu cansaco fisico, jornadas duplas ou
triplas de trabalho, entre outros.

Contrapondo a observacado anterior, houve o encontro com uma mae,
muito feliz pela alta que sua filha recebera apds trés meses de internacao, que
afirmou sentir-se segura com os cuidados em casa, pois a gastroenterologista
0s ensinou e ainda iria conversar com a pediatra.

A alta de um filho, em geral, é precedida por muitas perguntas da mae
que, a partir da saida do universo hospitalar, passa a ser sua principal
cuidadora. Essa situacdo foi observada durante o trabalho de campo e foi
compreendida pelos profissionais como inseguranga, uma vez que essa mae
passaria a ficar longe do hospital, tendo que desempenhar os cuidados futuros
em casa: “Ela quer saber tudo o que vai acontecer com ela para poder saber o
que vai fazer com a crianga” (Diario de campo — 06/09/12).

Situagdes como prematuridade e a cronicidade de condi¢coes de saude
podem acarretar em sequelas que podem vir a ser conhecidas no curso de vida
das criangas. Conhecendo essa caracteristica, Mello et al’® buscaram conhecer
a experiéncia de maes quanto as necessidades, preocupacdes e estratégias
que utilizam para cuidar dos filhos carentes de cuidados hospitalares.

Tais autores observaram que essas mae tém uma expectativa de que
seus filhos desenvolvam-se mais lentamente em comparagcdo com os outros, o
que pode ser compreendido como um mecanismo de defesa. Porém, essa

expectativa pode servir como elo do didlogo com os profissionais para
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esclarecimento de duvidas e questdes que virdo a nortear o cuidado materno
em casa, proporcionando que o cuidado seja continuado’®.
A experiéncia domiciliar dos cuidados prestados por méaes de filhos que

I”>. Os autores

vivem com condi¢des crbnicas foi estudada por Almeida et a
relataram que uma das grandes dificuldades estd em realizar um
procedimento, exigindo incorporagao de conhecimentos novos, porém vitais,
para a manutencao da vida dos filhos. Tais vivéncias passam a ser marcadas
por sentimentos de medo e inseguranga, apontando para a caréncia de redes
de apoio.

Os reveses e adversidades presentes nas condigdes e nos processos de
trabalho do universo hospitalar sdo fatores que apesar de nao estarem
diretamente ligados as relagdes com os usuarios, os atravessam, uma vez que

todos os atores estdo imersos no mesmo contexto.

Sentada observando a dindmica de uma dos servicos vi um
dos médicos seguir para a sala de procedimento. De longe via-
se que ele estava bastante irritado. Passou por um casal com
filho que lhe pediu informagbes que lhes respondeu: “Ndo sei,
fala com eles ai, eu sou apenas um executor de procedimento”.
(Diario de campo — 16/10/12)

Na organizagao dos servigos e nos processos de trabalho o acolhimento
ainda nao se refere a um reordenador das praticas em saude, estando, muitas
vezes, a mercé das caracteristicas individuais e do modo como o sujeito
acredita que deva ser sua relagdo com demais’®.

Observando a admissdo de uma criangca e sua mae foi possivel
encontrar elementos que auxiliaram a compreensao do que seja a inclusao do
acolhimento nas praticas coletivas de trabalho. O que deveria ser um dialogo

se tornou um mondlogo permeado por palavras de ordem.
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Quando chegaram a Enfermaria, a mée e sua filha foram recebidas pela

enfermeira, que teve como incumbéncia passar as orientagdes gerais relativas

a internacgao:

“~ Oi mée, esse é o0 armario para vocé colocar suas coisas.
Tem chave que precisa ser devolvida antes da senhora ir
embora. Aqui nés pesamos as fraldas todos os dias pela
manha. Qual é o tamanho da sua filha?

M

_Ah, entédo ela pesa 25g. A senhora vai pesa-la na balanga que
fica no banheiro. O banheiro da senhora é no final do corredor,
aqui dentro. Para almocgar, a senhora pega uma liberagdo com
a recepcionista em frente ao elevador. Os médicos estdo no
ambulatério e quando subirem véo falar com a senhora. Se a
senhora tiver qualquer duvida, é s6 falar la no posto, ta?!?”
(Diario de campo — 16/10/12)

Destaca-se que o uUnico momento em que a mae pode falar foi

respondendo o tamanho da fralda da filha. Além disso, imagina-se que ela

nunca tenha pesado uma fralda e muito menos saiba porque isso € importante.

Acima de tudo, tratava-se de uma internagdo, momento repleto de angustia,

em que a capacidade de qualquer individuo absorver muitas orientacdes novas

poderia estar comprometida. Nao houve didlogo, mas um repasse de

informagdes; nem mesmo o nome da mae foi perguntado.

Pouco tempo depois, esta mae foi acolhida por outra mae internada com

o filho, que a acompanhou para ajudar a resolver as questbes colocadas pela

enfermeira.

O universo hospitalar ja é, por tudo que o caracteriza, visto muito mais

pelos seus aspectos ligados a dor do que a cura, alta, reabilitagdo, cuidado.

Contudo, esses elementos passam a ser incorporados pelos profissionais que,

mesmo inseridos no mesmo contexto, langcam olhares distintos. O hospital,

para um profissional acaba ndo sendo o hospital que o familiar e que a crianga

veem.
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Para Moreira’’, a area da saude pode ser compreendida como um
campo relacional e de producédo que conjuga a interagao de diferentes sujeitos
e conhecimentos. No encontro entre as duas maes, relatado nos paragrafos
anteriores, a interacdo permitiu sobretudo um acolhimento da méae recém-
chegada potente em sua capacidade de superar a relagdo hierarquica de
poder-saber instaurada pelo didlogo com a enfermeira.

Considerando o sistema de dadiva, assentado no espirito de dar,
receber e liberdade para retribuir, o apoio exercido pela mae a outra produziu
uma relacao face a face de cunho afetivo, uma vez que, pelo acolhimento, se
pdde iniciar um processo de vinculagdo entre as mesmas’”’.

Entretanto, a dadiva possui vetores multiplos e também esta inscrita nas
relagdes de subalternidade e de dominacgdo’®. No encontro entre a mae e a
enfermeira, relatado anteriormente, a dadiva se expressa através da
concordancia espontdnea da mae diante do lugar de saber-fazer da
profissional. A situagao relatada evoca a dadiva na medida em que do contexto
relacional emerge uma relagao de divida e busca por retribuicdo pela atengao
recebida.

No processo de adoecimento crénico de criancas e adolescentes sao
muitos os elementos que configuram as relagcdes. Molina™ distinguiu esses
elementos considerando que para as criancas o vinculo afetivo com individuos
do meio familiar € um fator que auxilia na diminuigcdo do estresse e do medo.
Ja para os familiares, desenvolver um pertencimento ao ambiente assistencial,
entendendo o que se passa, facilita a adaptacao e o enfrentamento dos medos.

E, para os profissionais, apesar da necessidade de acolher as situacoes,
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notou-se um afastamento contra o desgaste emocional da internacéo, evitando
maior envolvimento pessoal e emocional.

A transferéncia de uma crianga para realizagao de um exame, chegando
em uma incubadora, ligada a fios e tubos, foi observada por uma paciente
gravida que aguardava um laudo médico. Ao observar todo o movimento e o
estado da crianga, sua reagao imediata no encontro com a gravidade foi dizer:
“Meu Deus o que é isso?” (Diario de campo — 02/10/12).

Os fatos e situacdes que promovem desconforto nos usuarios podem
nao ser os mesmos que os sentidos pelos profissionais. No universo das
condicbes crbnicas, ndo raro acontecem situacbes de abandono frente as
quais os profissionais passam a assumir papéis de cuidadores maternais.

Uma crianga internada com grave quadro clinico, incompativel
com a vida, filha de uma mae bastante ausente e de um pai
que se negava a visita-la, dizendo que sé a veria quando fosse
para casa, foi acolhida pelos profissionais. Uma das técnicas
de enfermagem que cuidava da mesma diariamente mostrou-
se bastante abatida com o agravamento do quadro clinico da
menina (Diario de campo — 10/09/12).

As situagdes criticas relacionadas ao abandono ou a auséncia das
familias no acompanhamento das criangas colocam os profissionais diante da
limitagdo dos recursos especializados, vendo, inclusive, a possibilidade de
diminuicao dos efeitos positivos de suas intervencdes, se ndo houver parceria
no cuidado pela familia.

Como exemplo, teve a filha de uma mae adolescente que pouco
frequentava o hospital. Os profissionais voltaram-se para a necessidade de
amamentagcdo para que houvesse maior integragdo da mae com a filha,
proporcionando uma aceleragdo no processo de alta e permitindo diminuir as

chances de um afastamento maior entre as duas. Diante da dificuldade de
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promover esse andamento no processo de cuidado, foi possivel ouvir o
seguinte dialogo entre a enfermagem:

—Se ela quer que o bebé fique bem e va para casa, precisa
amamentar!”

—E, mas é preciso saber se ela quer o bebé em casa. Vai ver
que ela quer que ele fique bem, mas aqui. (Diario de campo —
10/09/12)

No cenario das condigdes crénicas, a complexidade dos casos coloca
em questdo, a todo momento, uma reflexdo sobre a vida e sobre o sofrimento
do outro, sobre as capacidades de escolha e autonomia.

O fazer centrado exclusivamente no espago dos especialismos gera um
distanciamento consideravel dos pais no cuidado dos seus filhos. Desenvolver
autonomia e pertencimento ao espaco hospitalar parte de um processo de
construcdo desde o inicio da internagao e inclui valorizacdo do meio pelos
fatores e ldgicas inerentes aos servicos de satude®.

Segundo Duarte e Moreira®® existem paradoxos no processo de
construcdo da autonomia na relacdo entre profissionais e familiares. De um
lado esta a exigéncia em manter os familiares informados sobre o estado de
saude de seus filhos, cumprida através de discursos utilitaristas e tecnicamente
fundamentados. Do outro lado estdo os problemas de comunicacdo e a
reduzida participagao dos familiares no cuidado.

Acompanhando os cuidados de enfermagem com uma enfermeira para
um paciente neuropata, dependente totalmente de tecnologia e que ainda nao
conta com a presenca da familia, a profissional relatou que a equipe n&o sabia
como ele podia sobreviver, pois acima de tudo "ele nao recebe afeto da familia"
(Diario de campo — 21/09/12).

Nesse cenario, onde a gravidade e o enfrentamento da morte convivem

diariamente com o saber e o fazer de profissionais e familiares, ndo ha um
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preparo especifico para vivenciar tais momentos, apenas aprende-se com o
tempo a como se portar. Como se existisse um cddigo compartilhado por
todos, os temas da morte e abandono vao sendo manejados.

Conversando com residentes de Enfermagem e Psicologia, foi
verbalizado que, quando se sabe que uma crianga € inviavel, consegue-se
preparar para o fim préximo. Porém, quando n&o se espera, sendo de paciente
que esta evoluindo bem, a equipe se sente culpada. Contudo, ndo ha uma
conversa sobre a situacao, fica-se subentendido e é dito: “é... ta mal, né?!?”
(Diario de campo — 04/10/12).

Uma das residentes disse que ja passou por momentos dificeis
e que uma vez, ao estar no momento da morte da crianga, foi
convocada para falar com mae. Acompanhou a médica na
conversa e se viu, ao final, respondendo ao abrago da méae e
dizendo palavras de consolo que ela mesmo se surpreendeu
ao ter dito. (Diario de campo — 04/10/12)

Ao acompanhar uma técnica de enfermagem, que trabalha na area do
Cuidado Neonatal desde que comegou a carreira, o relato seguinte se fez:

O mais dificil ndo é o aprendizado de técnicas especificas, mas
o enfrentamento de problemas graves como gastroesquise,
hidrocefalia, pois muitos morrem. (Diario de campo — 25/09/12).

As experiéncias profissionais no enfrentamento da gravidade das
condicbes crbnicas ndo envolvem somente o aprendizado de técnicas e
procedimentos, privilegiados pela preocupagao de bem cuidar e manejar
corretamente os recursos. Mas, sobretudo, inclui um aprendizado que vai se
dando pelo caminhar na especialidade e no servigo que esta inscrito na ordem
das relacbes com os demais profissionais, familiares e pacientes. Saber
enfrentar as dores e dissabores que atravessam o cuidado esta na ordem do

compartilhamento de cédigos sociais entre os profissionais.
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Entretanto, essa questdo mostra-se critica, uma vez que o
desenvolvimento de uma condicdo cronica de saude por criancas e
adolescentes é conviver com a morte de maneira constante e premente. Se
isto esta posto, um questionamento importante é por que o aprendizado acerca
dessa vivéncia ainda é velado e compartilhado gradativamente na trajetéria dos
profissionais.

Tais experiéncias ndo sao simples ou faceis para os profissionais. Nao é
o fato de escolher a area da saude como campo de atuagdo que se pode
naturalizar o enfrentamento desta dificuldades como inerentes a profissao.
Descortinar esse aprendizado subliminar e dar visibilidade as suas dificuldades
€ apontar para a necessidade de acolher ndo s6é os usuarios, mas também os
profissionais em seus exercicios profissionais.

Sobretudo, a valorizacado dessas vivéncias e do aprendizado em relagao
as mesmas podem servir como caminhos para descortinar as lacunas
existentes no processo de formacao e atuacao dos profissionais. Nao s6 o
fazer profissional pode ser repensado sob uma perspectiva mais integradora
dos conhecimentos, vivéncias e saberes, como também a gestdo dos servigos
de saude.

Campos e Amaral®® ao refletirem sobre as necessidades de reforma dos
hospitais apontam para a gestdo democratica e a conformagao de redes de
atencdo como caminhos que apostam na horizontalidade das relacgées,
reorientando o processo de trabalho com base no conceito de clinica ampliada.

Dessa contribuicdo pode-se apostar que, em coletivos que produzam
maior sinergia no trabalho, surjam elementos que trabalhem a favor da

autonomia e da corresponsabilizagdo entre profissionais e usuarios,
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contribuindo para gerir o trabalho com menos sofrimento, porque se
compartilhou o cotidiano e suas vivéncias.

A experiéncia relatada pelas profissionais mostrou-se patente no dia em
que, ao entrar no servico havia um recém-nascido a termo, com todos os
orgaos internos formados, com excegao do cérebro, pois era um anencéfalo
com hidrocefalia.

Sem chances de sobreviver, o bebé foi recebido pelo servigo,
pois respirava e mantinha os batimentos cardiacos, por isso,
foram feitos os procedimentos paliativos para minimizar o
sofrimento. De longe podia-se ver e acompanhar seu monitor
com seus parédmetros. A méae sabia da condi¢do do filho, pois
descobriu a anencefalia no pré-natal e estava se recuperando
do parto na Obstetricia. (Diario de campo — 29/10/12)

Experiéncias como essa levam os sujeitos, em algum momento, a
encarar 0s processos de nascimento e morte sob diferentes perspectivas,
desde as mais comuns até as mais simbdlicas — quando se pode nascer como
mae de novo mesmo tendo outros filhos, nascer como profissional mesmo com
anos de carreira, nascer como crianga mesmo depois de algumas primaveras.
E nascer em cada compasso das histérias que atravessam os servicos é
também deixar morrer, reconstruindo caminhos, trajetérias e percursos
profissionais, familiares, pessoais — momentos em que se pode reinventar a
trajetdria de todos os envolvidos com o cuidado.

A conformacédo de vinculos no universo das condi¢gdes crdonicas mostra-
se de grande importancia, seja dentro ou fora dos muros hospitalares. Sao
maes que modificam suas rotinas de vida, familias que passam a se dividir
entre a casa e o hospital, criangcas que vao se desenvolvendo no contexto
hospitalar longe dos demais espagos de socializagdo, como escolas e

ambientes de recreacao.
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Um dos elementos que busca trabalhar em prol dos direitos ao ensino,
ao desenvolvimento cognitivo e de habilidades é a classe hospitalar. Nos
cenarios de pesquisa, a dupla de professoras que atuavam nas enfermarias
promoviam tanto o ensino formal, como atividades de estimulacdo para as
criangas mais novas. Atuavam de forma que a distancia entre a escola formal e
o tempo de hospitalizagado nao fosse tdo grande, possibilitando que, ao retornar
para o cotidiano de vida, a criangca tivesse melhores condicbes para
acompanhar o andamento dos estudos.

Relataram que o programa que elas atuavam era da prefeitura. Porém,
sabiam que ainda existia muito desconhecimento da sua importancia e que
muitas escolas tém dificuldades em lidar com as limitacdes das criangas como,
por exemplo, o uso de sondas.

Sao profissionais que produziam vinculos com as criangcas e porque 0s
produziam exerciam o cuidado nas relagdes. Segundo uma das professoras:

Nosso trabalho é também de “resgatar” criangas que tenham
agravado e saido da Pediatria para a Unidade de Pacientes
Graves (UPG). As vezes a gente passa 4 s6 para dizer um oi,
mesmo que o paciente ndo possa realizar algum trabalho.
(Diario de campo — 25/09/12).

As classes hospitalares, além de contribuirem para a formacao escolar
da crianga cronica hospitalizada, representam uma tecnologia de cuidado por
contribuir para a qualidade de vida dos pacientes, sendo um elemento de
insercdo social, que reconhece a crianga como um sujeito de direitos que
precisam ser preservados®'. Essas classes reconhecem a dignidade da
crianga, que deve ser respeitada para além da sua condicao crénica.

Mais uma vez a dadiva pode ser evocada dado o paralelo possivel entre
o trabalho desenvolvido pela classe hospitalar e o Movimento Antiutilitarista

82, 78, 83

das Ciéncias Sociais , 0 qual argumenta a favor da formagdo dos
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vinculos como orientagao presente na base das relagdes humanas. “Ainda hoje
nada pode se iniciar ou empreender, crescer e funcionar se nao for alimentado
pela dadiva” 8.

O sistema da dadiva é o elemento que esta na origem das relagbes
familiares, fraternas e de vizinhanga e é o que permite que sejam mantidas e
solidificadas. Nesse sentido, o sistema de dadiva é o préprio sistema social,
pois a dadiva constitui o sistema das relagcdes propriamente sociais, na medida
em que estas sdo irredutiveis as relacdes de interesse econdmico ou de poder.

A vibracao emitida pelas falas das professoras em relagdao ao trabalho
que desenvolviam foi estimulante, pois s&do conscientes dos resultados
positivos que alcangavam mesmo em situagdo tao criticas e graves. Para

ilustrar tais resultados, as professoras relataram o seguinte fato:

Havia uma crianga na enfermaria que estava muito tempo
internada no hospital apresentava um quadro de embotamento
emocional e com pouco ténus muscular. Atuamos construindo
um mobile que permitiu que a crianga ganhasse ténus, além
dela ter se tornado mais alegre, interagindo mais com a mée e
com os profissionais. (Diario de campo — 25/09/12)

Apesar de as professoras possuirem livros, materiais didaticos e ludicos,
bem como recursos como canetinhas, tesouras, giz de cera, lapis, dentre
outros, a construcdo do trabalho se dava respeitando o momento da crianca.

Diante de um paciente que havia passado por diferentes
procedimentos e estava cansado e chateado, o papel da
professora foi de visita-lo, entendendo seus sentimentos e
respeitando seu resguardo. (Diario de campo — 16/10/12)

Em outro encontro, observou-se o trabalho da classe hospitalar com um
paciente que estava abatido, pois na semana anterior faleceu um bebé de
intestino curto e ele percebeu tudo, deixando-o com medo. Além disso, sua
familia ndo morava no municipio do Rio de Janeiro e havia cinco dias que ele

nao via a mae. O trabalho da classe hospitalar foi iniciado construindo um
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barco com caixa de papel, o que deixou o paciente alegre e animado. No final,
0 menino virou-se para a professora e disse: “Obrigado, tia, por me ajudar”
(Diario de campo — 16/10/12).

A partir do sistema de dadiva, entende-se que o desejo de dar é tao
importante para compreender a espécie humana quanto o de receber. A
prestacédo de qualquer bem ou servico sem garantia de retorno com vistas a
criar, alimentar ou recriar os vinculos sociais entre as pessoas pode ser
compreendido como dadiva, fazendo com que a mesma seja um elemento
essencial das sociedades.

Um recurso também importante no apoio as criangas no contexto da
internacdo € o Projeto Biblioteca Viva, ligado ao Nucleo de Apoio a Projetos
Educacionais e Culturais (NAPEC), que trabalha o aspecto ludico através de
leitura para bebés, criancas, adolescentes e acompanhantes. Por todo o
hospital € possivel encontrar as voluntarias com seus jalecos de identificagao,
distribuidas nos leitos e buscando construir um espaco para leitura de titulos
que sejam adequados a idade da crianga e do adolescente. Em todos os
momentos observados, a atencdo das voluntarias e a interacdo com as
criangas apontaram possibilidades de compreender o paciente para além do
seu quadro clinico, fomentando o ludico e a alegria. Uma das voluntarias
relatou seu contato com uma paciente:

Estava contando histéria para ela e no final ela me pediu um

abracgo. Disse que néo podia abraga-la assim, mas peguei o
capote e a abracei. (Diario de campo — 04/10/12).

O Programa Saude Brincar também compde o cenario das redes de
apoio aos pacientes, pois utiliza o ludico como recurso terapéutico, trabalhando
aspectos sociais, culturais e psiquicos. Quando as profissionais que

compunham o programa chegavam na enfermaria, observava-se as
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expressdes das criangas mudarem e era dada a chance de outro tipo de
comunicacao através da expressao ludica do universo infantil. O ambiente
hospitalar, o desconforto dos procedimentos e as experiéncias advindas dos
mesmos encontravam outro canal de comunicacéo.

No contexto das redes de apoio, a insercao de membros familiares para
participar, acompanhar e estar junto do acompanhante direto da crianca —
sendo este em sua maioria a mae — abre espaco para o compartilhamento da
experiéncia do adoecimento crénico e todos os seus desafios.

As méaes tém entrada livre em todas as enfermarias estudadas. Na
Neonatologia, a presenca de irmdaos e avés se da por meio do
acompanhamento da Psicologia, sendo a visita dos avés marcada para as
quintas-feiras e a dos irmaos, agendada. Esses mecanismos, ao longo do
tempo, foram compreendidos como meios de aproximacao entre profissionais,
familiares e entre esses e os bebés internados.

Para a psicéloga responsavel pelo trabalho, a visita dos irmaos
tem sido muito importante, pois em muitos casos tem auxiliado
a méae a langar um olhar diferente para seu bebé diante das
reacgdes e percepgdes do irmao. (Diario de campo — 30/10/12)

Uma mae contou que diante das perguntas da filha mais velha sobre a
irma internada precisou leva-la a visita e disse: “Foi bom para ela vir para
entender a situagdo e a minha auséncia... Achou a irma muito pequena” (Diario
de campo — 25/10/12).

Segundo Morsch e Braga®, a visita dos irmaos representa um momento
de integracao familiar. Diante da espontaneidade dos filhos, perguntas, novos
significados, gestos e condutas emergem do encontro entre os irmaos,
permitindo que se possam quebrar possiveis barreiras existentes entre o bebé

hospitalizado e seus pais.
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Devido a demanda, estava sendo pensada a possibilidade de ampliar o
horario de visita dos avos para ndo superlotar a enfermaria. Apesar de o
trabalho ser conduzido pela Psicologia, uma Assistente Social também
contribuia. A Enfermagem iniciou um movimento para acompanhar também,
mas nao manteve a participacao devido a outras demandas assistenciais.

Em uma das visitas de avos foi possivel observar uma cena de
uma avé acompanhada da filha, mae do bebé, emocionar-se
com o acompanhamento do aleitamento do neto prematuro,
podendo apoiar e contribuir para este momento. (Diario de
campo — 08/11/12)

A presenca de avos no contexto da internacdo vem sendo estudada
como um recurso que permite que seja desenvolvida uma maternagem
ampliada e favorece o apoio aos pais que, em geral, mostram-se desgastados
emocionalmente com a internacido do filho. Como os avds ndo passaram pela
transformacao psiquica da gravidez, parto e puerpério, tornam-se figuras-chave
para ofertar maior apoio®.

Na Cirurgia Pediatrica também existia a visita das avés uma vez por
semana, mas nao possuia visita dos irmaos devido a caréncia de apoio
psicoldgico para os mesmos no contexto do servigo.

Diante das estratégias descritas nos paragrafos anteriores — Saude
Brincar, Biblioteca Viva, Classe Hospitalar, Visita dos irmao e das avos —, pode-
se ver através das mesmas a inclusdo da crianga enquanto sujeito de direitos.
Rompendo com a ideia desenvolvimentista e de incompletude da crianca, por
estar em processo de desenvolvimento®®, e criticando a parcialidade adultista®,
as estratégias caminham no sentido de ofertar as criangas momentos de
estabelecer lagos e elos de afeto que contribuem para um cuidado integral.

Considerar a crianca e seu universo como produtores de relagdes com

as situagcbes que vivenciam, seja dentro ou fora do contexto hospitalar, é
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entendé-los como agentes sociais que estruturam e sao estruturados por tais
vivéncias. Emerge da experiéncia hospitalar uma constru¢ao social da infancia
que vai repercutir em todo o curso de sua vida®*.

Nesse sentido, resgatando Moreira e Goldani'!, se a crianca é o pai do
adulto, garantir seus direitos de socializagdo, ainda que seja no contexto
hospitalar, € contribuir para a construgcado de relagbes mais dignas entre os
sujeitos em suas diferentes faixas etarias, retroalimentando a alteridade e a
dignidade na sociedade.

Diante da permanéncia elevada dos familiares no contexto hospitalar, a
formagado de grupos de apoio nos servicos mostrou-se como uma estratégia
acolhedora. A Neonatologia possuia um grupo de pais mais antigo em seu
funcionamento, que se reunia uma vez por semana e que abria espago para
conversas, compartilihamento e trocas de experiéncias, o que tinha sido bem
avaliado pelos familiares.

A Pediatria também possui um grupo de mées que também acontecia
uma vez por semana e, nos Uultimos tempos, com a necessidade de
reformulacéo do processo de trabalho e da gestao, a enfermeira-chefe inseriu
no grupo a presenca de técnicos e enfermeiros, o que permitiu ampliar a
escuta de todos.

Até mesmo os profissionais que se mostravam mais resistentes
passaram a se sensibilizar com as questbes sociais, pessoais e
emocionais das familias. (Diario de campo — 13/09/12)

Apoiar profissionais na conducdo do cuidado também é conformar redes
de apoio internas e transversais aos servigos. Uma estratégia implantada e em
execucdo no hospital foram os cuidados paliativos que se estruturaram na
Pediatria devido as caracteristicas do préprio setor, que absorvia muitas

demandas da instituigdo e uma parcela grande das criangas acabava passando
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pelo servico. Funcionavam por parecer, mas estavam implementando
encontros itinerantes nos demais servigcos, de maneira a ampliar as discussdes
dos cuidados.

Compreende-se que a estruturacdo de mecanismos de apoio a
profissionais, pacientes e familiares mostrou-se como dispositivos e
instrumentos de grande poténcia para superagado das questdes criticas do
cuidado ao portador de uma condicao cronica.

Tal poténcia se explica seja pela necessidade de erigir um
conhecimento compartilhado pelos pares, seja pelo propésito de dividir o peso,
dores e medos, seja pelo imperativo de aproximar aqueles que parecem
distantes, mas que estdo no mesmo plano, ocupando uma horizontalidade que

os faz viver as experiéncias sob perspectivas diferentes.

4.2 - Hospital com servigo de emergéncia

Apesar dos locais de estudo possuirem perfis de atendimento e
estruturas semelhantes, o hospital com servico de emergéncia ndo tem um
servigco de Cirurgia Pediatrica separado. As criangas que carecem de algum
procedimento cirdrgico sao internadas na Pediatria. Da mesma forma, o servigo
de Neonatolgoia divide-se em dois - Unidade de Tratamento Intensivo Neonatal
(UTI Neo) e Unidade Intermediaria Neonatal (Ul Neo) - dispostos em andares

diferentes.

1) Pediatria
O trabalho foi iniciado por esse servico, visto ter sido ele o mais aberto a

proposta da pesquisa e com o qual foram feitas maiores exigéncias logo que
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cheguei ao hospital para solicitar as autorizagdes que permitiram submeter o
projeto & Plataforma Brasil e ao Comité de Etica em Pesquisa.

Ao que cheguei na sala da chefia do servigo fui extremamente bem
recebida e fui levada pelo chefe a enfermaria para me apresentar a enfermeira-
chefe que, no momento, estava sendo substituida devido as férias.

Fui apresentada a todos os setores, leitos e quartos, sendo conduzida
pelas duas enfermarias que compdem o servico de Pediatria e Cirurgia
Pediatrica. Fui informada que os dias de quinta-feira contavam com o maior
numero de profissionais no servigo e era desenvolvido o grupo de méaes.

O servigo era dividido em duas enfermarias, alas A e B, sendo a primeira
com 17 leitos e a segunda com 11 leitos, incluindo os leitos da Cirurgia
Pediatrica. As equipes eram compostas por médicos, residentes médicos,
enfermeiros, técnicos de enfermagem, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional,
psicologa, fonoaudidloga e assistente social.

Fui orientada a fazer um cracha no Centro de Estudos para poder entrar
livremente no prédio e poder circular com mais tranquilidade pelos servicos.

Diante de tudo isso, me senti confiante para dar prosseguimento ao
trabalho e entusiasmada por estar em uma ambiente de pesquisa novo e

estimulante.

2) Unidade de Tratamento Intensivo Neonatal — UTI Neo

Logo que o trabalho de campo comegou, procurei retornar a UTI Neo
para conduzir, em paralelo, o trabalho de observacao dos servigos.

Contudo, ndo foi um processo que se desenvolveu com a mesma

facilidade que o vivenciado na Pediatria, pois houve alguns desencontros com
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a chefia médica devido a conflitos de horarios. Quando nosso encontro
aconteceu, fui recebida em meio a uma crise de recursos humanos, com déficit
de pessoal e muita preocupacdo com o andamento do trabalho.

Esses eventos trouxeram bastante preocupacdo para a chefia e o
desenvolvimento de uma pesquisa no servico nao foi visto como um trabalho
positivo, tanto que foi dito que se eu tivesse chegado naquele momento para
pedir a autorizacio para a pesquisa eu nao a receberia.

Entendi que o momento era bastante delicado e expliquei novamente os
objetivos da pesquisa; que nao se tratava de uma avaliagdo do servigo, mas da
busca pela compreensdo do cuidado as condicdes cronicas de saude da
criancga.

Findada nossa conversa, fui levada a enfermaria, que era fechada e
para entrar somente sendo autorizada por um interfone que abre a porta. Fui
apresentada para a substituta da chefia de enfermagem, que me recebeu muito
bem, mas que pediu que eu retornasse quando a chefia voltasse de férias, o
que seria em aproximadamente trés semanas.

Diante dessa exigéncia retornei quando a chefia de enfermagem
retornou das férias e, a partir daquele momento, foi mais facil conduzir a
observacao, pois ela foi extremamente solicita a pesquisa, apresentou-me a
enfermaria, autorizou-me a entrar, conversar, e explicou-me cada parte,
contando as histérias, modificagbes e caracteristicas do lugar.

O servigo é dividido em UTI Neo, com 12 leitos, UTI Pediatrica, com trés
leitos e um quarto de isolamento, que era usado para os casos de transplantes.
Como no periodo da pesquisa os transplantes estavam suspensos, ficavam

internados pacientes que careciam de isolamento.
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As equipes de trabalho eram compostas por médicos, residentes
médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem e fisioterapeuta. No processo
de reducéao de profissionais, perderam a psicologa do servico.

Desse momento em diante, o trabalho comecgou a fluir e as dificuldades

salientadas pela chefia médica n&o interferiram no trabalho.

3) Unidade Intermediaria Neonatal - Ul Neo

Esse foi o ultimo servigo a ser iniciado no trabalho de observacao devido
as férias da chefia de enfermagem, que, ao retornar, me recebeu de forma
solicita e aberta. Foi paciente ao me mostrar todo o servico, me explicar as
rotinas, relatar os problemas mais frequentes, colocando-se a disposicédo para
o que fosse preciso.

A Ul Neo faz, constantemente, interface com a UTI Neo, pois o processo
de alta dos bebés que ficam mais de trés meses no hospital acontece através
da Ul Neo. Contudo, a mesma € separada tanto no que diz respeito a gestéao,
com chefias médica e de enfermagem diferentes, quanto no espaco fisico, a
primeira no terceiro andar e a segunda no térreo.

O servigo possuia 30 leitos (incubadoras ou bergos), havia um pequeno
espaco destinado para uma enfermaria canguru, com quatro leitos. Havia
também o posto de enfermagem, sala dos médicos, secretaria e espagos para
armarios, procedimentos etc. Ao lado de cada incubadora ou bergo havia uma
cadeira para o acompanhante. As equipes eram compostas por médicos,
diarista e plantonistas, residentes médicos, enfermeiros, técnicos de
enfermagem, fisioterapeuta. A Psicologia dava suporte através de uma equipe

que se dividia entre os servicos devido a reducao de profissionais.
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Tanto na UTI Neo, quanto na Ul Neo levei um resumo executivo para as
chefias de enfermagem, assim como a carta de autorizagdo do comité de ética
institucional para fundamentar minha presenca nos servigos.

Em ambos, a Enfermagem foi, realmente, meu elo entre a pesquisa e o
servigo, demonstrando a potencia dessa categoria em ser produtora de

encontros e estratégica no estabelecimento de parcerias.

* Producgao do cuidado

A producéao do cuidado as condi¢des crénicas de saude da crianca e do
adolescente fala a respeito dos processos de trabalho e do modo como
equipes e profissionais se organizam no cotidiano dos servigos. Espelha como
a instituicdo conduz o cuidado e denota as poténcias e dificuldades inerentes a
um universo permeado por tecnologias, pelos saberes, poderes e pela cultura
institucional.

As rotinas de trabalho dos profissionais puderam ser divididas em trés
modelos: dos médicos, da enfermagem e dos demais profissionais
(fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, fonaudiélogo, psicologo, e assistente
social).

Entre os médicos foi possivel observar que a passagem do round e as
discussdes de caso eram conduzidas em salas especificas, em que cada caso
era repassado e discutido. A circulagao entre os pacientes e leitos era maior no
turno da manha. O horario privilegiado para as discussdes de caso foi sempre

o final das manha nos servigos observados.
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A Enfermagem concentrava-se nos postos, divididas entre os leitos e
nos afazeres diarios. A passagem de plantdo era o momento privilegiado para
transmissao das informagdes entre os colegas.

Nao foi possivel observar discussbes coletivas interdisciplinares entre
médicos e enfermeiros, muito justificado pela redugdo do quantitativo de
profissionais e devido ao conflito de horario, uma vez que as passagens de
plantdo da Enfermagem era cedo, as 7 horas, e os rounds médico no final da
manha.

Desta incompatibilidade de horarios pode-se fazer alusdao a
racionalidade biomédica e seus tragos como meios onde nasce a
segmentacdo. Do seu carater generalizante, mecanicista e analitico emergem
modelos e leis de aplicacdo, formas de estudar e intervir capazes de
fragmentar as intervencgdes e as interacdes’®.

A racionalidade biomédica, que institui a divisdo do corpo em partes,
cada qual com sua especialidade, trouxe para o ensino das ciéncias da saude
e suas praticas uma influéncia muito grande. Os cursos e profissionais
aprendem desde muito cedo a conduzir o olhar para a demarcagao de areas e
espacos de intervencdo na pratica clinica. Além disso, seguem a divisdo
anatomo-fisiolégica para o desenvolvimento das intervencgdes.

Esse modelo de ensino-aprendizagem evidenciado pelo modo de
proceder e conduzir as praticas nos hospitais ja foi largamente discorrido por
autores como Foucault®. Dentro dele, o exercicio pedagdgico no leito permitiu
promover ligagdes entre os saberes particulares de cada caso e a construgao

de um sistema de conhecimentos.
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No interior desse sistema de conhecimentos estdo as especialidades e
categorias profissionais divididas e organizadas por um modo de produgéo
parcelado em tarefas, tendo no seio dessa compreensao a centralidade do
saber médico.

As decisbes médicas ainda sdo centrais na conducdo do cuidado e
desencadeiam um modo taylorista de organizar o processo de trabalho
hospitalar’®. Como consequéncia da influéncia da Teoria da Administracéo
Cientifica nos Servicos de Saude, destaca-se a énfase da divisdo do trabalho
entre os profissionais, orientado por manuais de procedimentos, rotinas,
normas, escalas diarias de distribuicdo de tarefas. Esses fatores implicam em
uma organizagao interna das equipes e estruturam tanto as relagdes entre os
demais profissionais que convivem em uma enfermaria, quanto a gestao do
proprio servico.

Além disso, do interior dessa divisdo e racionalidade emergem tanto
fatores que produzem adoecimento pelo distanciamento e desagregacao que
geram, quanto respostas a esse adoecimento institucional. Ao enfrentar
situagdes dificeis no cuidado provido cotidianamente, ndo dialogar sobre as
mesmas € também uma maneira de nao dar visibilidade as dificuldades
enfrentadas.

Ja entre os demais profissionais foi observado uma dinamica diferente.
Muitos deles eram novos no servigo, chegaram em torno de trés a quatro anos,
e conduziam suas agdes por parecer, além de terem instituido o grupo de
maes semanalmente. Com 0s poucos anos que ja se passaram desde a sua
chegada puderam perceber muitos avangos nos pacientes, indo além dos

cuidados médicos e de enfermagem.
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(...) procuramos articular nossos atendimentos com os demais
profissionais para melhorar, da mesma forma que coordenar as
acbées entre a fisioterapia e a terapia ocupacional, a
enfermagem, por exemplo, posicionando adequadamente a
crianga (...) (Diario de campo — 17/01/13)

O movimento empreendido pelos demais profissionais denotam
tentativas de produzir um cuidado mais articulado e integrado, mas também
criou uma ilha diferenciada, onde as interse¢cdes encontram possibilidades de
materializagdo. Empreender esse movimento € partir da mesma légica que
atravessa os demais profissionais — a busca por sinais e sintomas que
demonstrem, fisica e quimicamente, o locus da lesdo e da doenga® —, mas
fazer dela o caminho para produzir um cuidado articulado.

Campos e Amaral®® apostam na reorganizagao do processo de trabalho
através da horizontalidade das relacdes e pela ampliacdo do fazer clinico por
meio de uma gestdo democratica como caminhos para produzir reformas no
interior das relacdes de trabalho. Por meio de tal empreendimento, poder-se-a
produzir encontros de cuidado mais acolhedores e assentados pela
integralidade.

Contudo, ainda se estabelece um campo de forgas antagbnicas frente
ao modelo de formacéao e estruturacido das profissbes em saude como exposto
nos paragrafos anteriores, sendo de igual valor e importadncia empreender a
reforma dos espacgos de atencéo seja no nivel formativo seja no nivel pratico.

Acompanhando a fisioterapeuta péde-se observar:

Para um paciente com osteomielite que estava entristecido por
néao poder se mover, uma luva foi enchida e transformada em
um peixe para que de forma ludica pudesse trabalhar o
exercicio necessario, permitindo que o paciente se movesse,
experimentasse novas posicbes e se alegrasse a cada novo
movimento que conseguia fazer. Para uma paciente com
problema de postura foi feito um rolinho para melhor apoiar a
cabeca. (Diario de campo — 23/01/13 e 18/04/13)
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Mesmo diante da baixa no quantitativo de profissionais, as equipes de
Fisioterapia buscavam cobrir todos os plantdes, mesmo precisando dividir os
profissionais entre os servicos, como a Ul Neo e a UTI Neo. A Terapia
Ocupacional também atuava de maneira ludica e ao mesmo tempo permitia ao
paciente caminhar com novos conhecimentos e habilidades.

A Psicologia atuava tanto no ambulatério como na enfermaria.
Destacou-se que no periodo a enfermaria de Pediatria estava melhor coberta
devido ao quantitativo de profissionais, mas a divisdo entre os servigos nao era
estanque, e a equipe atuante procurava cobrir as necessidades dos demais
servicos. Nas enfermarias passavam visitas com foco tanto na crianca, quanto
no familiar. Com as criangas o trabalho dependia da idade, patologia e seus
comprometimentos. Com isso, o foco no familiar acabava sendo maior devido
ao enfrentamento das questdes inerentes ao adoecimento do filho. Procuravam
preservar a crianga das conversas com 0s pais e para isso, podiam utilizar a
sala da equipe.

Preocupacgdes como a relatada no paragrafo anterior demonstram uma
necessidade de resguardar a crianga e seu universo, mas também guardam
estreita relagdo com a critica que Alamen® faz com relagdo a perspectiva
adultista que enxerga a crianga como um ser incompleto e que precisa ser
preservado®®.

Para Nunes®, ja na primeira infancia a crianca é um ser social, mesmo
que nao seja depositaria de um poder absoluto. Por isso, seu lugar deve ser
valorizado, porque dele nascem formas de dar voz aos desejos e a percepgao

de suas experiéncias. Indo ao encontro de Moreira e Goldani'", Nunes®
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salienta que o perfil de cidaddao do futuro, em boa medida, nasce das
interagdes na infancia.

Outra questéo relatada foi a auséncia de equipe nos fins de semana tida
como negativa, pois “ndo se escolhe o momento para internar, agravar e
morrer. Ja ouvimos a seguinte frase: Onde vocés estavam quando eu mais
precisei?” (Diario de campo — 25/02/13)

No caso das criangcas que apos alta precisavam dar continuidade ao
tratamento, procuravam atendé-las no ambulatério ou encaminhar para a rede.
Contudo, a agenda do ambulatério vivia lotada e a rede mostrava-se
constantemente incapaz de responder as demandas dos pacientes, além de
receberem casos como déficit de atencdo e  hiperatividade que,
constantemente, eram encaminhados.

Tal situagao relatada pela equipe da Psicologia deflagrou também a falta
de definicdo de perfil de atendimento do hospital e as consequéncias
decorrentes da falta de recursos humanos, demandas difusas e dificuldades de
integracéo com a rede.

Além das questbes acima destacadas, foi possivel observar que as
condi¢des de trabalho em muito atrapalhavam a continuidade do cuidado, seja
por falta de medicamento, seja por infraestrutura, seja por questdes de saude
do trabalhador.

Uma enfermeira pediu a um médico se ele teria um
determinado medicamento e ele respondeu negativamente. No
minuto seguinte a enfermeira desabafa: “o hospital ndo tem o
medicamento, daqui a pouco a crianga comega a gritar de dor”.
Seguida dessa situagdo a equipe comenta que nao so falta
condi¢des para o cuidado para o paciente, como também para
os profissionais: “ndo tem agua para o funcionario, ndo tem
ginastica laboral, mas também n&o teriamos espacgo no plantdo
para pararmos”. (Diario de campo — 17/01/13)
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Essa mesma auséncia de estrutura de apoio para os profissionais se
espelhava para os familiares. Para um enfermeiro, a principal questdo na
assisténcia ao crénico ¢é a falta de apoio e estrutura voltada para os pais.

Néo tem espago adequado para as maes, as cadeiras séo
desconfortaveis, ndo tem agua, é preciso comprar fora e para

0s pais é pior, pois ndo tem nem banheiro. (Diario de campo —
16/04/13)

O quantitativo de profissionais também foi um elemento central durante
todo o periodo de observagao, desde a entrada até os momentos finais, pois
impactava na divisdo dos profissionais para dar conta de situagdes bastante
complexas e que produzem um profundo desgaste fisico e emocional.

Ao encontrar com a enfermeira-chefe foi possivel perceber que
estava angustiada e quando pdde falar sobre, mencionou que
estava proibida de escalar profissionais que tivessem mais de
um vinculo para plantao extra, o que a fez reduzir de oito para
trés profissionais disponiveis. “Ndo posso deixar um enfermeiro
sozinho no plantao noturno”. (Diario de campo — 18/04/13)

Todos os elementos citados, somados ao modelo de divisao do
conhecimento e, por consequéncia do trabalho, sdo potentes causadores de
descontinuidade do cuidado. A escassez de profissionais gera dificuldade de
estabelecer vinculo com o paciente, a segregacdo do saber-fazer abre frente
para retrabalho e desencontros de informacéo e a precariedade estrutural ndo
favorece o acolhimento dos sujeitos envolvidos.

Durante a passagem pela enfermaria, foi possivel encontrar
uma paciente em jejum desde meia-noite a espera da cirurgia.
A crianga impaciente e a mae sem informagbes paravam o0s
profissionais para saber noticias. Residente, estagiaria foram e
voltaram com informagbes difusas para a mae, até que um
outro residente chegou e respondeu a mae de maneira direta e
incisiva, deixando assustados a todos que estavam ao redor.
(Diario de campo — 26/02/13)

No universo hospitalar, devido a fragilidade emocional que facilmente
atravessa familiares e pacientes em funcdo das condi¢cdes vividas, tornam-se

criticas situacdes que podem parecer corriqueiras para os profissionais, como
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dar uma informagao sobre a conduta médica ou a mudanga de alguma forma
de cuidado.

O processo de cuidado em saude nado se limita ao seu carater
organizativo das praticas, pois refere-se a atividades de produgdao que
envolvem valores de uso para aqueles que utilizam os servigos, visando obter
determinados efeitos (cura, reabilitacdo) e/ou alterando um estado de coisas
em seu objeto, o corpo humano®. Envolve relacdes subjetivas entre diferentes
sujeitos (profissionais de saude, gestores e usuarios) que carregam
expectativas diferentes®'.

Tais caracteristicas do cuidado ficam ainda mais patentes no contexto
das condicdes cronicas em saude da crianca e do adolescente, pois sao
universos que por suas caracteristicas (tempo médio de permanéncia elevado,
convivéncia de diferentes sujeitos e suas condi¢gées sociais, educacionais,
financeiras, utilizacdo de tecnologias diversas, dentre outras) colocam em
xeque o0 modelo verticalizado e pontual de gestdo e de organizagdo dos
processos de trabalho. Com isso, coloca-se como necessaria uma reforma dos
universos hospitalares no sentido de privilegiar formas mais democraticas,
horizontalizadas e ampliada de construir o fazer e o relacionar entre os
sujeitos®.

Como um dos movimentos de mudanca empreendido no cenario de
estudo, foi a introdu¢do do modelo canguru. Este modelo é mais do que
valorizado, nacional e internacionalmente, representando uma forma
humanizada de estimular o vinculo mae-bebé. Porém, para maes que passam,
as vezes trés meses, envolvidas no cenario de tratamento intensivo, com

incubadora, fios e monitoramento constante pode representar auséncia de
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apoio dos profissionais, uma vez que passam a estar distantes do processo de
cuidado que acostumaram. Para a enfermeira-chefe, apesar dos beneficios,
‘muitos profissionais resistiram ao espago do canguru, e algumas maes se
sentiram abandonadas, sozinhas, esquecidas por la” (Diario de campo —
01/04/13).

A introdugdo do método canguru demanda desenvolver uma assisténcia
que envolva pais, profissionais e o bebé desde o nascimento e ndo apenas no
momento em que se desloca de um ambiente para outro. Esse deslocar
apenas € um detalhe quando antes devem vir a comunicagao entre equipe e
familia, o contato pele a pele precoce e crescente, além da oferta aos pais de
escolha do tempo que permanecerao com seu filho na posicao cangurusg.

A introducao de novas praticas que alteram ou renovam 0S processos
de trabalho precisam ser trabalhadas conjuntamente entre profissionais e
usuarios, pautadas por informacbdes claras e, sobretudo, viabilizando a
expressado de duvidas, angustias, por meio das quais se pode criar solugéo
para resolvé-las.

Com isso, pode-se extrair o melhor do método: diminuicdo da infecgao
hospitalar, estimulo ao aleitamento materno, melhor controle térmico do bebé,
desenvolvimento do ténus muscular, estimulagdo sensorial, aproximacao do
bebé e sua familia, alta precoce acompanhada pela estabilidade clinica e
seguranga materna para a continuidade dos cuidados®.

Passando para as praticas relativas as interagcbes entre servigcos no
universo estudado, as mesmas foram constantes e a forma como uma equipe

funcionava néo é igual a outra. Além disso, o usuario também muda no nivel de
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sua experiéncia com os servicos. Descontinuidades nesse processo podem
gerar sentimentos de desassisténcia ou de descuido.

Durante uma conversa no posto de enfermagem, a enfermeira
relatou que ligaram para saber da visita da Ortopedia, pois os
pacientes pediatricos que passam por procedimentos
ortopédicos ficam na enfermaria de Pediatria com a
combinagao da visita ser as 10:30h. Contudo, a enfermagem
da Ortopedia demandou que a visita acordada teria que ser
solicitada. Para a enfermeira isso era um absurdo, ja que era
obrigacdo deles dar continuidade aos cuidados. (Diario de
campo - 24/01/13)

Da mesma maneira, a Ortopedia passou a solicitar que
fizessem procedimentos no leito, o que foi recusado pela
Enfermagem por ndo terem condigbes de monitorar a crianga.
(Diario de campo — 12/03/13)

O nivel de didlogo e integracdo entre servigos e especialidades nem
sempre € 0 mesmo no hospital. Se com a Ortopedia a relagao transitava em
terrenos mais tensionados, com a Emergéncia foi possivel estabelecer fluxos e
acordos, tendo o segundo servigco uma médica que avalia os casos e conduz a
transferéncia para as enfermarias.

Apesar de possuirem nomes diferentes e cuidarem de fases diferentes
do desenvolvimento infantil e, por isso, contarem com profissionais com
formagdes especificas, os servigos sao feitos por sujeitos e para sujeitos. No
interior dessa compreensdo esta tanto a explicacdo das cisdes, quanto as
possibilidades de construcdo de articulacdes, pois, apesar da particularidade
de cada servico, representam espacos através dos quais o desenvolvimento
infantil atravessa e, por isso, sao passiveis de promover uma linha de
cuidados. Agdes desenvolvidas na Neonatologia repercutem na Pediatria e
esta tanto pode potencializar quanto diminuir os efeitos e resultados
alcangados nos momentos anteriores, indo, inclusive, além na trajetéria de vida

dos sujeitos.
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Nesse sentido, € também no interior dos processos de trabalho que
estdo as limitagdes e possibilidades de promover maior integragdao entre

sujeitos e servigos, uma vez compreendido seus papéis no tempo e no espaco.

* Interagoes sociais e redes de apoio

Passar pela experiéncia do adoecimento crénico seja como paciente,
seja como acompanhante ou cuidador abre diferentes possibilidades de
compreender as interpretagcdes e agdes dos sujeitos, as quais conformam
niveis de realidade permeados por saberes e formas de tanto superar e/ou
resistir ao sofrimento, quanto de se fechar no mesmo.

Em breve conversa entre os profissionais, a preocupag¢ao principal
diante da gravidade de um paciente era a percepgao da avé que nao alcangava
a condicdo critica do neto, o que fez com que os profissionais considerassem
que o laco de afeto e o sentimento da relacao influenciasse tal percepcao.

Diante da dificuldade da avdé em elaborar o processo pelo qual o neto
passava, todos os profissionais estavam preocupados em como conduzir o
caso. Para ndo promover uma desestruturacdo emocional na avo, a conversa
entre os profissionais comegou buscando entender o diagndstico e o
prognéstico. A fisioterapeuta disse:

Ele é neuropata devido a asfixia por uma tentativa de aborto,
dependente de tecnologia, de oxigénio, com traqueostomia e
gastrostomia. O prognéstico nhdo é bom, mas nunca se sabe
até onde varia a evolugdo. Ja vi crianga que o médico falou
para a mae que iria vegetar e depois foi para o colégio,
interagia. Entdo, eu nédo deixo de atender ninguém e fago o
meu melhor, mas é preciso ver o momento de hoje e néo
pensar no futuro, pois ele é dependente do que acontece
agora... E claro que ele melhorou nessas trés semanas, mas o
progndstico é ainda incerto. (Diario de campo — 25/04/13)
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Contido na conversa e no posicionamento da fisioterapeuta esta uma
das questdes precipuas do cuidado ao portador de condicido crénica: atuacao
com qualidade no momento presente favorecendo possiveis melhoras no futuro
e, acima de tudo, permitindo que o cuidado traga o carater humano das
relacbes, sendo um caminho para materializagao de atencéao, afeto, dignidade
e respeito.

Além disso, mostra que a crianga € um sujeito e ndo um projeto, um vir a
ser na sociedade. Atuar sob essa perspectiva € transformar o cuidado em
elemento de afirmagao da crianga enquanto sujeito de direitos, considerando
sua expressao no mundo e suas necessidades como ser social.

Para Waldow®, cuidar n3o se reduz & técnica, ao procedimento, pois
refere-se a um movimento permeado por intencio, direcionalidade concreta e
determinada, expressando preocupacao, interesse e motivacao.

Promover o cuidado no contexto familiar, sem a presenca de uma
doencga que traz qualquer tipo de limitagdo, nem que seja o proprio fato de
estar acamado, ja € um exercicio que exige atencao, dedicagdo e afeto. No
contexto hospitalar, a promogao desse cuidado torna-se ainda mais delicada,
pois os familiares veem-se de frente para um ambiente novo, porém repleto de
simbologias relacionadas a uma realidade permeada por medo, dor, angustia e
duvida.

Além disso, as condi¢gdes cronicas, inevitavelmente, promovem
alteracdes na dinamica familiar que coloca seus membros diante da tarefa de
rever suas rotinas para poderem lidar com as novas demandas como idas a
hospital, clinicas, manuseio de medicacdes, alimentagao, dentre outras. Para

um dos enfermeiros do hospital era possivel observar que “muitas familias se
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desestruturam, é marido separando de mulher porque o casamento se desfaz
com o problema do filho e da alteragdo completa da rotina familiar” (Diario de
campo — 16/04/13).

Nesse sentido, a conduta dos profissionais também n&o encontra a
linearidade do raciocinio centrado no tratamento do problema e vé-se impelido
a construir meios de estar junto do outro, paciente e seu familiar, para que os
encontros sejam mais horizontais e, por isso, passiveis de serem mais
criativos, acolhedores e dialégicos. Para isso, € preciso ver o outro como um
sujeito de direitos e que pode ser um elo a mais no cuidado.

Entretanto, cuidar € um ato repleto de polissemias, sendo associado a
assisténcia ao doente, a presenga na relagao, a ajuda, ao zelo, a manutengéo
de bem-estar e a execucao de procedimentos que podem contribuir para todo o
conjunt091. Por isso, o cuidado encontra diferentes acepcdes expressos nas
interacdes sociais.

Sendo concebido através de uma relagao hierarquica entre profissionais
e familiares, o cuidado passa a ser atravessado pelo saber e fazer dos
primeiros se sobrepondo aos segundos, 0 que pode gerar a seguinte
concepgao: “Quando a familia esta junto e fica na sua é tudo mais tranquilo,
mas quando comegam a cobrar dos profissionais, passam a atrapalhar” (Diario
de campo — 19/03/13).

Esse “atrapalhar” pode estar acontecendo devido a duvidas, angustias,
medos ou mesmo por desconhecimento do que esta acontecendo com seu o
filho. Esse “atrapalhar” pode também significar o desejo de ser protagonista da

acao. Por fim, esse “atrapalhar”, se for visto como um intercessor das relacdes,
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tornando-se caminho de possibilidade para a reflexdo da equipe sobre
processos de trabalho, interagdes entre os atores, didlogo e acolhimento.

Sobretudo, esse “atrapalhar” pode apontar para o processo de
socializagdo do familiar no contexto hospitalar que, para Nunes®’, acontece
dentro de uma “légica produtora de diferengas, criando uma cultura da
desigualdade como parte premente da vida social”. Tal situacdo nao é
exclusiva dos contexto hospitalares, mas da vida em sociedade. Contudo, no
contexto hospitalar, o l6cus de producéo da diferenca e da desigualdade nasce
no interior do cuidado e suas responsabilidades, seja de profissionais, seja de
familiares. Assim, o cuidado como objeto de estudo deve ser considerado
enquanto expressao e representacao dos sujeitos em relagao.

Acompanhando o trabalho da Psicologia, foi possivel conhecer as
diferentes interacbes que sao trazidas para o interior do ambiente hospitalar
através do caso de uma crianga internada devido ao agravamento de sua
diabetes. A mae relatou sobre sua preocupacao com a filha e os outros dois
filhos que estavam na casa de uma parente. “Como néo estou conseguindo
sair do hospital, meus outros filhos estdo sem minha atengdo e ndo estdo indo
a escola” (Diario de campo — 25/02/13).

A Psicologia procurou entender o caso, se a questao era financeira ou
falta de apoio familiar e, por meio da conversa, foi possivel compreender que a
mae sentia-se presa ao hospital por causa da filha e que nao seria um
problema ir em casa, retornando a noite, mas todas as vezes que tentou fazer
isso a menina piorava. Contudo, poder ter falado sobre a fez sentir-se ouvida
em sua queixa e tal situacdo mostrou que o cuidado nido pode prescindir de

captar a histéria de vida dos sujeitos.
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Tornar-se mae de um filho com uma condicdo crénica é enfrentar
situacdes de desestruturacdo ndo somente na vida da crianga, mas também na
vida familiar. A familia passa a se ver em situacdes ndo antes vividas e busca
com seus recursos reestruturar a vida de seus membros, adaptando rotinas as
necessidades impostas pela condigdo. Configura-se, desse modo, uma nova
situagdo, com o estabelecimento de estratégias para o enfrentamento da
complexidade e gravidade da doenga’.

Diante de uma paciente que havia se internado ha poucos dias, foi
possivel observar o estranhamento da filha com aquele mundo novo, repleto de
agulhas, injecdes e pessoas vestidas de branco. Da mesma forma, ouviu-se o
relato da méae que, percebendo a angustia da filha, procurava entreté-la:

Estou assustada com tudo isso! Nunca tinha precisado ficar
tanto tempo no hospital e ainda ndo sei bem o que esta
acontecendo. Tenho mais cinco filhos em cidades diferentes
(desde adultos jovens a criangas pequenas, grifo nosso).
Queria estar mais perto deles também. (Diario de campo —
18/04/13)

Quando os profissionais da equipe da Psicologia chegaram puderam
conversar melhor com ela e até mesmo investigar se os demais filhos poderiam
visitar a irma. A partir dessa conversa puderam dar um retorno para a mae que,
devido a bactéria que a filha estava tratando, ndo haveria possibilidade dos
irmaos a visitarem.

Méae de gémeos, a acompanhante foi informada pela
Enfermagem sobre o procedimento que iria realizar, o que fez
com que dissesse mais informagbes sobre o quadro clinico dos
filhos. A mae olhou com certo espanto e disse “ndo sabia... os
médicos ndo me disseram nada”. (Diario de campo — 19/03/13)

Compreender o cuidado através das expressbes de atos cotidianos
remete também a reflexdo acerca do modelo que se conforma nos servicos,

composto por elementos de toda uma rede de sentidos e significados,
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construidos por profissionais e pelos usuarios. Repleto de possibilidades de
compreensao e intervengao, o trabalho interdisciplinar emerge como caminho
necessario para integracdo, evitando descompassos e desencontros no
contexto dos servicos®.

Nesse sentido, compreender que o cuidado € maior que qualquer agao
especifica das especialidades e categorias permite que cada profissional possa
continuar atuando segundo sua especificidade, mas agregando olhar e escuta
inclusivos.

Essa agregacdo em prol de um objetivo, o cuidado, pode ser o
disparador de encontros interdisciplinares, os quais poderao refletir nos
resultados clinicos dos pacientes, uma vez que eles passardo a ser vistos de
forma integral e, por consequéncia, o saber sera produzido de forma integrada.

Para Waldow®, o cuidado deve ser compreendido como uma dimens3o
complexa da agcao humana, pois é permeada por diferentes niveis —
institucional, cultural, estrutural, individual, dentre outros —, cada qual com sua
contribuicdo capaz de produzir movimentos de aprimoramento do ato em si de
cuidar.

O aprendizado da mé&e sobre o cuidado ministrado ao seu filho € um
exercicio que nao so instrumentaliza para a continuidade do mesmo apoés alta,
como também pode aproximar profissionais e acompanhantes.

Apos a realizagdo da cirurgia de gastrostomia da filha, a méae
recebia as orientagbes da enfermeira de como proceder a
dieta, quantidade, modo de colocar e como limpar. A maée
escutava tudo atentamente, agia como a enfermeira orientava
e tirava duvidas. (Diario de campo — 05/03/13)

Em outro contexto, foi a Fisioterapia que ministrava os cuidados e ao
mesmo tempo ensinava a mae, instrumentalizando e tirando duvidas,

contribuindo para o fortalecimento do vinculo mée-filho:
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— Essa seringa tem 10 mililitros e vocé pode colocar a metade,
limpar o tubo para ndo diminuir a poténcia da aspiracdo. E
importante manter a tala para a manutengdo do
posicionamento das pernas e pés e aproveita enquanto ela
esta servindo.

— Pois é, ele esta crescendo e ela esta ficando pequena...
(Diario de campo — 30/04/13)

Esse papel do profissional ndo atua apenas no aspecto clinico dos
pacientes, mas também pode contribuir para a construgao de relagdes mais
parceiras entre os atores. Em ambas as situa¢des o incentivo ao aprendizado
das maes foi um elemento que permitiu trabalhar a autonomia na relacéo entre
pais e profissionais, superando, segundo Duarte e Moreira®®, os aspectos
técnicos que sao vistos, na maioria das vezes, como limitadores da construcéo
de decisbes compartilhadas.

Promové-las também deve ser visto como um indicativo de um bom
trabalho desenvolvido, tanto que sao fatos valorizados pelos profissionais.

Em uma das enfermarias, uma das enfermeiras fez questao de
relatar o retorno de uma mée ao servigo para agradecer pelo
trabalho realizado e para visitar os profissionais que a
ajudaram. (Diario de campo — 19/03/13)

Considerando o processo historico de consolidagdo do campo de média
e alta complexidade destinado a saude da crianca, muito do aprendizado sobre
o cuidado especializado e humanizado de criangas com condicdes cronicas foi
se dando de forma concomitante a insergdo dos avangos tecnoldgicos e
cientificos, caracterizados por equipamentos, procedimentos e insumos®.

Entretanto, novas e emergentes questdes criticas vém atravessando os
servicos voltados para a atencdo a crianca e ao adolescente, tais como:
abandono, violéncias, pais usuarios de drogas etc.

Nos ultimos tempos, os profissionais do hospital perceberam a elevagao

da incidéncia de pacientes filhos de usuarios de crack, o que tem gerado
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situagdes como gestacgdes de risco, prematuridade, nascimento de bebés com
condicbes crbdnicas, malformados, abandono frente a impossibilidade de
promover os cuidados em casa. Tal contexto tem se mostrado critico e
constante, o que exige um trabalho intersetorial e de prevengao para além dos
muros do hospital.

No acompanhamento desses casos pela experiéncia da enfermeira-
chefe de um dos servigos estudado, a média é de quatro a cinco maes por
semana que apresentavam tais condicdes relacionadas ao uso de crack, que
somadas aos déficits educacionais, financeiros e sociais tornavam os casos
muito complexos.

Ao cuidar de uma crianga, filha de uma usuaria de crack, tal enfermeira
lamentava-se, pois a crianga poderia estar em 6timo estado de saude, nasceu
bem, sem nenhuma complicacdo ou malformacgdo, porém adquiriu sifilis e
estava no hospital para continuar o acompanhamento e a medicacéo.

A estagiaria da Psicologia relatou que foi chamada para atuar junto a
uma mae que tinha dado entrada no fim de semana no hospital, pois seu filho
ja era paciente com problemas renais crénicos, uma vez que a mesma estava
apresentando, segundo a Enfermagem, mudangcas de comportamento,
chegando alterada no servigo, pois passou a trabalhar em um bar préximo ao
hospital.

Frente a situacbes causadas pela alteragcao das rotinas familiares, pela
desestruturacdo emocional em face do agravamento da saude dos filhos ou
mesmo pela alteracdo psiquica que a drogadigao acarreta, os profissionais

também relataram serem alvos frequentes de agressodes fisicas, verbais e
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psicoldgicas. Em especial, a Enfermagem foi o grupo que mais destacou essas
situacdes no contexto das observagdes de campo.

A equipe de Enfermagem acaba por ocupar um papel de lideranga na
linha de frente do cuidado, € com ela que os familiares mantém mais contato,
estando nas enfermarias de forma continua. Tal situagdo faz com que seja com
esse coletivo que situagdes agressivas acontegam.

Entretanto, com o surgimento de situagbées criticas envolvendo a
drogadi¢cdo, a ocorréncia de violéncias também acaba agravando, indicando
que vem se somando ao cenario do cuidado as condi¢gdes crénicas mais um
elemento complexo e delicado que repercute tanto na saude dos filhos como
na da familia e dos profissionais.

Possivelmente, desponta nesse cenario uma demanda especifica que
exige nao soO preparo para lidar com esse publico, como também articulagéo
intersetorial para que o atual ciclo ndo se retroalimente através novas situacoes
deletérias da saude e das relagcdes humanas.

Estar inserido no cuidado as condigdes cronicas de saude da crianga e
do adolescente ¢é vivenciar no cotidiano de sua pratica profissional e/ou de sua
vivéncia pessoal, um campo que pode gerar profundos desgastes emocionais,
0 qual convoca para a necessidade de estabelecer parcerias, redes de apoios
institucionais ou familiares.

Durante uma conversa no posto de enfermagem, ao que as
profissionais souberam que a pesquisa estava sendo
conduzida por uma psicéloga, imediatamente posicionaram-se
dizendo que os familiares precisam de apoio emocional para
lidarem com as situacbes de vida dos seus filhos. Da mesma
forma, foram unénimes em afirmar que o0s profissionais
também precisam de apoio. (Diario de campo — 17/01/13)

A demanda por um apoio psicolégico que venha de fora da equipe vai

além da constatacdo de um processo de cuidado desgastante, mas sobretudo
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aponta para a caréncia, no interior do coletivo dos sujeitos, de recursos
compartilhados pelos mesmos para cogerir, corresponsabilizar e acolher,
promovendo redes de apoio. Construir tais recursos € investir nos diferentes
saberes, vivéncias, na escuta como recurso privilegiado do cuidado e na
alteridade como exercicio de estar junto.

Nao é apenas o conhecimento académico, que se aprende nas cadeiras
das faculdades e dos cursos de especializagcdo, 0 meio para caminhar na
atencdo ao portador de uma condi¢cao crbnica. A troca e o apoio entre os
sujeitos sdo, sobretudo, meios privilegiados para fazer emergir parcerias
interdisciplinares, as quais permitirdo a producao de novos conhecimentos e de
estratégias de cuidado compartilhadas e cogeridas por todos, tornando, assim,
o fazer menos desgastante.

Como condigbes para materializagdo da integralidade do cuidado,
Sousa, Erdmann e Mochel® destacam que a existéncia de conflitos, desgastes
e distanciamentos entre os profissionais sao fatores limitadores para tal
materializagao.

Um das estratégias que tem sido largamente utilizada e incorporada no
cenario das condicdes cronicas € a introdugcao dos cuidados paliativos através
da formagao de grupos interdisciplinares que se voltam para a discusséo,
reflexdo e conduta dos casos, envolvendo a perspectiva familiar na
compreensao e procurando encontrar caminhos que minimizem a dor e que
confiram dignidade aos sujeitos.

Erdmann et a/® ao buscar construir um modelo de sistema de cuidados
encontrou nas contribuicbes erigidas por meio das experiéncias,

conhecimentos e vivéncias dos profissionais de saude em estudo, os caminhos
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para tal materializagdo. Ainda que tal modelo seja tedrico e explicativo, indica
que € no interior das préprias praticas que podem emergir as solugbes para
continuidade qualitativa do cuidado.

Todavia, no contexto estudado, apesar de ter sido essa uma marca
importante, a existéncia de um féorum de cuidados paliativos, o0 mesmo estava
suspenso por mudangas na gestao. Porém, estava sendo frequente a demanda
por reativa-lo diante das questdes cotidianas do adoecimento dos pacientes, o
que colocava como imperiosa a conformacao de espacos interdisciplinares de
discusséo.

O enfrentamento da cronicidade das condicbes de adoecimento dos
pacientes foi o elemento disparador para a constituicdo do forum, uma vez que
se colocava como premente a necessidade de ampliar o olhar, a pratica e as
trocas entre os profissionais.

Além disso, emergindo como variante da cronicidade, a finitude da vida
se interpde como elemento, na contemporaneidade, dedicado a seara da
discussao paliativista. No contexto pediatrico, os cuidados paliativos passam a
ser simbolos da introdu¢do de um cuidado humanizado e integral que apontam
a producdo de uma “boa morte” menos mecanicista, mas pacifica que
reconhega 0 outro, seja uma crianga ou um adolescente, como sujeito
possuidor de desejos®®.

Entretanto, produzir esse cuidado n&o precisa ser compromisso de uma
equipe especifica, que viria de fora para apoiar dos demais profissionais, mas
do coletivo que produz o cuidado e que também carece ser cuidado no interior
das relagdes que estabelece. A complexidade inerente as condicdes crbnicas

de saude da crianga e do adolescente nao se refere apenas ao enfrentamento
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da finitude da vida ou ao aporte tecnolégico que viabiliza a sobrevida, mas
também aos inumeros tensionamentos resultantes dos encontros entre os
sujeitos e as mais diferentes situagdes de vida.

Tais tensionamentos, por vezes, transcendem os muros hospitalares,
principalmente, nos casos relatados nos paragrafos anteriores referentes as
drogadicbes. Como sdo casos em que questdes psiquicas, sociais,
econbmicas e educacionais estao criticas, as agdes que competem a esfera
hospitalar veem-se limitadas frente a alta da criangca e a garantia de
continuidade do cuidado no contexto familiar. Segundo uma enfermeira, “ja
aconteceram casos do hospital dar alta, a familia levar para casa e a crianca
retornar pior e até mesmo morrer” (Diario de campo — 01/04/13).

Nesse sentido, tem sido adotada a estratégia de a assistente social do
hospital acompanhar cada caso junto ao juizado, que coloca a crianga para a
adogao ou responsabilidade de um familiar avaliado pela esfera juridica quanto
as suas condicdes mentais, sociais e econémicas.

A complexidade de casos como esses e tantos outros ndo esta na
esfera do conhecimento tecnolégico ou da incorporacdo de um novo saber.
Trata-se do enfrentamento de questdes com baixa densidade tecnolégica, mas
de elevada complexidade das relacgdes, dos vinculos e do exercicio profissional
de cada profissional.

Com isso, reitera-se ainda mais a necessidade de estabelecer meios de
apoiar os profissionais no cotidiano de suas praticas. Necessidade essa
apontada em diferentes momentos do trabalho de campo, mas que diante da
reducdo de profissionais, o hospital encontrava-se em dificuldade de

desenvolver esse tipo de estratégia. Segundo uma fisioterapeuta, “o trabalho é
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desgastante, estamos sem psicologa... nem ela aguentou” (Diario de campo —
19/03/13).

Da mesma forma, os acompanhantes também carecem de apoio e de
encontros com seus familiares e amigos, pois através do cultivo dos elos
efetivos que compdem a rede de relagbes dos sujeitos, pode-se fortalecer a
autonomia, dividir as angustias e medos, resgatando a esperancga,
ressignificando as experiéncias vividas no contexto hospitalar. As estratégias
das visitas € um meio privilegiado para esse cultivo.

Acompanhando uma visita em que estavam presentes a filha
mais velha, o pai e a avd pdde-se observar a aproximagéo da
filha mais velha com a mais nova que fazia brincadeiras, a
dedicagdo da avo a neta, o pai se aproximando da filha e
mesmo sem entender porque a filha ndo comia pela boca,
podia emitir sua opinido e, com isso a mae sentia-se mais
proxima do seu universo familiar. (Diario de campo — 05/03/13)

A possibilidade da avo estar presente, como na situacdo acima
destacada, favorece o compartiihamento de experiéncias com alguém que tem
um significado de confianga para a méae. Ja para o bebé, segundo Braga e
Morsch (2003b; 82), “pode-se fazer com que ele sinta-se melhor recebido pelo
mundo, na medida em que este contara com mais interlocutores para expandir
Sua capacidade de comunicagdo’.

Caminhando nessa mesma diregdao de reconhecer a crianga como
sujeito e para isso criar estratégias que a afirme como tal, a introdugao da visita
dos irmaos no contexto hospitalar, caracterizado pela longa permanéncia, € um
recurso que tanto auxilia o irmao que esta em casa a aproximar-se do novo
membro, como para as maes € um meio de integracdo familiar, diminuindo
preocupacoes, possibilitando reaproximacdes e conversas capazes de modular

a experiéncia para todos os envolvidos.
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No contexto estudado, a mesma acontecia com acompanhamento da
Psicologia, que conversava com os irmaos previamente sobre o que veriam,
preparando-os e acolhendo-os.

Com os filhos gémeos internados, a mée ficou surpresa ao
saber da possibilidade do seu filho mais velho de 13 anos
visita-los. Estava com saudades e por isso, logo quis conversar
com a enfermeira e a psicéloga. (Diario de campo — 19/03/13)

Contudo, foi possivel observar entre os profissionais que nao havia
consenso sobre o funcionamento dessa estratégia. Durante uma conversa
entre dois enfermeiros, um deles disse que existe a visita, mas que viu poucas
vezes acontecer; “1sso, para mim, néo é garantia de direitos”. Ja para a outra, o
direito esta garantido, “mas falta informagcdo e esclarecimento aos familiares”
(Diario de campo — 16/04/13).

Se o exercicio do direito vem junto do conhecimento sobre 0 mesmo,
torna-se dificil materializa-lo se a informacdo nao esta clara, podendo
comprometer o exercicio do papel de cidadao com direitos e deveres no
contexto hospitalar.

Um dos elementos que pode influenciar na divulgacdo da informagao
sdo os preconceitos e julgamentos pessoais dos proprios profissionais em
detrimento da regra institucional. Como as visitas de menores de 12 anos
precisam ser autorizadas também pelos médicos, alguns casos se viam
inviabilizados porque uma das profissionais nunca autorizava as visitas, que
argumentava que ‘hospital ndo é lugar de crianga” (Diario de campo —
25/04/13).

O hospital € um espago com maior chance de infecgbes, onde circulam

virus e bactérias, sendo compreensivel a concepcao da profissional. Porém, a

criangca € o publico-alvo do servigo, 0 que exige do mesmo reconhecer nas
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diferentes estratégias de cuidado os efeitos benéficos para pacientes,
familiares e visitantes. Os encontros promovidos pelas visitas podem refletir
positivamente, uma vez que se permite que sejam cultivados os elos
emocionais de cada uma das pessoas pertencente aquele ciclo familiar.

Segundo a Academia de Pediatria Americana e o Ministério da Saude
através do Programa da Crianga, a pratica da visita dos irmaos € estimulada
devido aos seus resultados voltados para a humanizacdo dos cuidados,
favorecendo os lagcos de afeto e a vinculagdo entre os familiares e a crianca
internada. Entretanto, a entrada dos irmaos deve sempre ser acompanhada de
uma conversa com os profissionais responsaveis para discutir sobre duvidas
em relacdo a como proceder nesse momento®”.

Os autores Morsch e Braga® referem os beneficios identificados nos
encontros que acontecem durante as internacdes de criangas. Os mesmos
propiciam a diminuicdo de queixas dos filhos frente a uma situagao
desconhecida e, em criangcas pequenas, podem-se observar melhoras em
possiveis sintomas associados como: disturbios do sono, alimentagao,
evacuacao. A proximidade entre os irmaos contribui para construir um senso
de pertencimento.

Em nossa pesquisa, além das visitas, um dos recursos observados foi o
grupo de maes semanal, potente em sua capacidade de apoiar e promover
encontros entre pessoas que passavam por situagdes parecidas. Cada semana
tinha um grupo de profissionais responsavel (psicologos, fisioterapeuta,
professoras, terapeuta ocupacional e voluntarios) por uma atividade a ser
desenvolvida, mas todos os integrantes participavam. As maes se divertiam,

contavam histdrias, falavam de suas preocupacgdes e todos podiam se apoiar.
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Destaque para um dos dias em que foi utilizada a lista de
direitos do paciente, um dado que cada mae jogava para
chegar a um numero da lista de direitos, podendo discuti-los a
partir das suas perspectivas e experiéncias no contexto
hospitalar. (Diario de campo — 09/05/13)

Cabe apontar, em sintonia com a literatura revisada, a importancia do
compartiihamento de experiéncias comuns entre sujeitos que, reunidos por
forca das condi¢des de seus filhos, vivenciam situacdes adversas. Isso permite
criar lagos e vinculos, ainda que temporarios, mas nido menos potentes em
suas capacidades de agregarem valor aos itinerarios terapéuticos e as
trajetérias de cuidado®’ 3% 3334,

O grupo mostrou-se como um recurso de grande poténcia, um
dispositivo de agregacédo de saberes, de compartiihamento de experiéncias e
de cuidado. Através do exercicio de grupalidade pode-se promover sentido de
pertencimento aos sujeitos, favorecendo o enfrentamento das experiéncias
individuais.

O processo de alta de uma paciente com diabetes foi
favorecido porque a mesma participou de um encontro com
criangas e adolescentes diabéticos dentro do hospital e,
segundo sua mae, “ela pbde ver que nédo é s6 ela que passa
por isso... com isso ela ficou mais calma”. (Diario de campo —
05/03/13)

Um outro recurso que permite que a grupalidade seja trabalhada e ao
mesmo tempo contribui para a formacao escolar, € a Classe Hospitalar,
também incorporada a esse universo de estudo.

A chegada da professora as enfermarias era acompanhada da animagéao
da grande parte dos pacientes. Comegava uma agitagcdo que colocava os
pacientes em direcdo a sala de aula. O trabalho foi assim descrito pela
professora:

Na parte pedagdgica, eu aplico atividades que correspondam a
idade de cada um e as necessidades de aprendizagem, como
alfabetizagdo, interpretagdo de texto, matematica, etc. Cada
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paciente ganha um pasta em que guarda todos o0s seus
trabalhos realizados na classe. Eles também tém em cada
encontro um dever de cama, permitindo dar continuidade ao
exercicio que iniciei na classe. Ao final, deixo as criangas
brincarem. (Diario de campo — 08/03/13)

A interacdo mostrou-se extremamente positiva entre todos. Apesar das
idades serem diferentes, eles se ajudaram e, com isso, faziam lagos de
amizade.

Viabilizou-se, também, a formacao de apoio entre as criangas a partir
dos elos e vinculos estabelecidos, permitindo erigir uma sociabilidade primaria
que orienta as relagdes’®, ainda que a mesma aconteca no contexto hospitalar
e seja transitoria.

Pode-se compreender que dentro do universo hospitalar sdo muitas as
tentativas de interlocucédo, de construgdo de novos caminhos para o cuidado
aos crénicos, mesmo diante de dificuldades e entraves institucionais.

Contudo, para além dos muros do hospital os portadores de condicdes
crbnicas enfrentam muitas barreiras e dificuldades, que comprometem a
continuidade dos cuidados promovidos nas instituicdes, gerando agravamento
ou agudizacgao clinica.

Um reflexo dessa situacao foi observado através do perfil de pacientes
internados na UTI, os quais, segundo um enfermeiro, eram de criangas que ja
tinham sido atendidas pelo hospital e reintenaram, que voltaram “por ndo haver
servigo que cuide dos crbnicos na rede... a maioria € por problema respiratorio”
(Diario de campo — 16/04/13).

As transformacgdes observadas no perfil demografico e epidemiolégico
da populagdo com predominio das condi¢cdes cronicas em relagdo as demais
condicbes de adoecimento e morte tém refletido diretamente no sistema de

saude. O historico modelo de atendimento as doengas agudas, pontual e
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emergencial, ndo responde as demandas de tais transformacgbes. Frente a
esse cenario, a integracdo entre os niveis de atengdo e a articulagédo
intersetorial sdo caminhos inevitaveis e necessarios.

Dentre muitas histérias que ja passaram pelo hospital os profissionais
relataram duas em especial.

A primeira refere-se a um paciente renal crénico que saiu do
Maranhdo e peregrinou até o Rio de Janeiro em busca de
atendimento especializado. Ao chegarem ao hospital,
esperaram muito pela cirurgia de transplante, conseguiram o
doador, mas a cirurgia demorava, justificada pela falta de
anestesia. O caso chegou a ir para a televisdo, quando entéao
foi resolvido. Em fungdo da demora, o paciente sofreu alguns
comprometimentos neurolégicos. (Diario de campo — 17/01/13)

A segunda foi em relagdo a uma paciente com Sindrome de
Down, tetraplégica, com problemas respiratorios e que ficou um
ano e 10 meses internada. Apos a alta ndo estava conseguindo
inclusdo em uma escola do municipio, e com 17 anos ainda era
analfabeta. A professora da classe hospitalar estava
procurando contato com o municipio para articular a insergéao
da paciente na escola. (Diario de campo — 05/03/13)

O perfil da demanda oriunda das condi¢cdes crbnicas € de um cuidado

que ndo se extingue no momento em que se tem a alta hospitalar. E precipuo
que se possa dar continuidade ao cuidado, porém o despreparo das demais
pontas da rede acarreta na nao inclusdo desses pacientes nos demais niveis
de atencao, por ndo haver pactuagdes, fluxos que orientem tanto profissionais
COMO usuarios.

O cuidado integral a crianga e ao adolescente portador de uma condigao
crénica encontra pouca ou nenhuma estrutura para atendimento adequado as
demandas para além dos muros hospitalares, bem como ainda é ausente um
sistema efetivo de referéncia e contrarreferéncia para os niveis de atengao®.

Cuidar das condi¢bes cronicas exige nao s6 formagao académica e

humana, mas também gestdo dos niveis, processos e fluxos que compdem o
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sistema de saude para que uma rede se faga e se possa construir um cuidado

que seja integral.

* Tecendo elos e sinteses que recompdem os campos de estudo

Apods oito meses de trabalho de campo, divididos entre dois hospitais
dedicados ao cuidado de condi¢cdes crbnicas de saude da crianca e do
adolescente, foi possivel mergulhar em universos complexos, compostos por
diferentes niveis de realidade, construidos pelas visbes e acbes de
profissionais, chefias, acompanhantes e pacientes, além dos niveis de atengao
que promovem demandas de assisténcia e reabilitagdo, envolvendo
tecnologias, recursos, instituicdes e especialidades.

Mergulhar nos universos de estudo foi partir do desconhecimento em
relagao as agdes realizadas para uma aproximagao que permitiu conhecé-las.

O investigador constréi seu conhecimento a partir de uma
suposta e premeditada ignordncia. Quanto mais consciente de
que nédo se sabe, mais disposto se esta a apreender a
realidade®

Na medida em que a pesquisa progrediu foi possivel compreender que
realizar o trabalho de campo desenhado exigiu se expor no campo, estabelecer
parcerias que serviram como elos para o processamento do trabalho. A
percepcdo sobre o estabelecimento destas parcerias ficou mais clara no
segundo hospital, onde elas nao existiam previamente e que foram sendo
acionadas pelo movimento da prépria pesquisa, através das quais o
conhecimento pbéde ser, paulatinamente, construido.

Ao produzir os encontros no campo, a reflexividade do
investigador se coloca em relagdo com a dos individuos que, a
partir de entdo, se transformam em sujeitos de estudo e,
eventualmente, em informantes®.
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O cuidado nao se revelou como algo imanente. Ele tornou-se imanente
através das acgdes de todos que compdem o servico, do maqueiro a familia.
Porém, compreender a construgdo do cuidado foi estar junto dos sujeitos,
cuidando de uma parceria que se mostrou solidaria no curso da pesquisa.

Compreender o cuidado nao se faz sem que haja abertura ao outro para
que este possa se revelar e, com isso, descortinando um lado a mais, ndo
redutor do processo, mas como um nivel a mais de realidade que faz do
cuidado ser em si mesmo transdisciplinar.

As realidades estudadas evidenciaram aspectos distintos com relagao a
producdo do cuidado, o qual assume contornos a luz da historicidade das
instituicdes e de seus papéis no sistema de saude.

A producdo do cuidado pbde ser compreendida a partir de uma
modulagado cultural e histérica de cada instituicdo, o que possibilitou captar
suas particularidades para além do seus perfis de atendimento, destacando
tanto as potencialidades, quanto as limitagcdes frente ao desafio de cuidar de
criangcas e adolescentes com condicbes crbnicas, incluindo as interacdes
decorrentes desse processo.

No primeiro hospital, sua funcdo no sistema como referéncia para o
cuidado a crianga permitiu que varias estratégias de cuidado pudessem ser
construidas ao longo de anos, assim como a gestdo destina-se a pensar e
resolver problemas inerentes a um universo de cuidado especifico. Ao mesmo
tempo, aspectos consolidados a mais tempo também podem se mostrar como
obstaculos a mudanca.

Na segunda instituicdo, o fato de ser um hospital geral faz com que

varias questdes sejam igualmente ou mais importantes do que o universo da
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cronicidade infantil. No que diz respeito aos setores estudados, as dificuldades
com o quantitativo de recursos humanos despontou como um grande obstaculo
a produgdo do cuidado, comprometendo o andamento das atividades
cotidianas. O fato de ter equipes formadas por profissionais mais novos na
instituicdo atuando conjuntamente com os mais antigos conferiu dinamismo
para novas estratégias de cuidado. Contudo, iniciativas desse grupo ainda nao
se enraizaram na instituicdo como de interesse dos mesmos.

Entretanto, os campos estudados também evidenciaram aspectos
semelhantes que fazem com que as condicdes cronicas de saude da crianca e
do adolescente pudessem ser entendidas como movimentos produzidos pelos
avangos tecnolégicos e que refletem em mudangcas demograficas e
epidemioldgicas. Estas podem ser percebidas através das mudangas no perfil
de adoecimento e morte dos sujeitos, demandando revisdes nos processos de
producao do cuidado.

Tais revisdes vao ao encontro de aspectos relacionados ao processo e
organizagdao do trabalho, a construcdo de estratégias criativas frente ao
sofrimento, a necessidade de discussao, reflexdo e formacéo para o cuidado e
ao estabelecimento de relagdes interpessoais.

Strauss et al’’” em seu estudo sobre as organizagdes sociais do trabalho
médico evidencia que a incidéncia e a prevaléncia das doencas crOnicas
mudou a experiéncia dos profissionais e gestores em saude. Nao se trata
apenas de uma mudanga com desdobramentos fisioldgicos na vida do paciente
€ na racionalidade biomédica, mas, sobretudo, refere-se a transformacdes na

organizacgéao do trabalho e seus impactos sobre todos os sujeitos.
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No contexto das condi¢cbes cronicas, o curso do adoecimento, que
compreende a sintomatologia da doencga, passa a estar contido dentro da
trajetéria do adoecimento composta pelas agdes dos profissionais, pela histéria
de vida dos pacientes e pelas relagdes estabelecidas entre os sujeitos, sejam
elas instrumentais ou no®’.

Considerando a instrumentalidade das relagdes, ela é, em muito,
construida por meio das tecnologias (equipamentos, medicamentos,
procedimentos) que se aplicam as condi¢gdes crénicas tornando o cuidado
ainda mais complexo.

Frente a tal complexidade, a necessidade de desenvolver uma atuagao
coordenada é precipua, seja para aumentar a seguranga em relacdo ao
procedimento, seja para permitir maior troca entre os profissionais e os niveis
de atencao, otimizando os encontros com os pacientes.

Nesse sentido, a discussdo colocada por Mendes®*® através da
conformacao das redes em saude e na construcdo de um modelo horizontal e
articulado de cuidado ndo cumpre apenas a funcdo de responder as
transformacgdes acima destacadas, mas de ser capaz de apontar para a revisao
das praticas de atengao em saude, dos modelos de formacao dos profissionais
e da conformacéao das estruturas e dos niveis de atengdo, convocando para a
articulagao entre servigos e sujeitos.

Segundo Strauss et al ¥’

, 0 trabalho articulado garante que os esforgos
dos profissionais e das instituicbes alcancem resultados maiores e mais
efetivos frente ao cuidado e aos processos de trabalho.

Contudo, frente as condi¢gdes crbnicas de saude, varios sdo os fatores

perturbadores de tal articulagdo, pois o curso da doenga ndo é totalmente
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conhecido e, mesmo que o seja, € atravessado por novos eventos, pela forma
como o paciente e sua familia o experiéncia. Enfrentar tais fatores
perturbadores podem se dar pela via do compartiihamento de experiéncias
entre os profissionais de saude e, assim, desenvolver uma forma diferente de
olhar para suas préprias agoes”’.

Além do compartilhamento entre os profissionais, o encontro desses
com os usuarios, acompanhantes e pacientes, também reinventam as relacdes
por meio da escuta, didlogo, contribuindo para que sejam trabalhadas as
trajetérias de adoecimento. Em cada situagdo e contexto encontram-se
variaveis unicas e que favorecem o amadurecimento do coletivo.

Para Strauss et al’, o papel e a atuagdo dos pacientes representa um
trabalho que incide nos contextos dos servicos e nas atividades dos
profissionais. Pode representar, para os autores, um espelho do trabalho da
equipe, evidenciando problemas, solu¢des e podendo contribuir, também, para
a construcio de saidas criativas.

Nos servigos pesquisados destacaram-se, como exemplos de encontros
entre profissionais e usuarios, a formagao dos grupos de apoio a familiares, as
classes hospitalares, os espacos de visitas ampliados. No primeiro hospital,
além das estratégias acima mencionadas ainda destacaram-se o Programa
Saude Brincar, a Biblioteca Viva e a constituicido de espacos coletivos de
discussao de casos, como o grupo de cuidados paliativos.

No que diz respeito aos cuidados paliativos, além de valorizado no
primeiro hospital, foi mencionado no segundo, que um dia ja o teve, como

recurso que precisava ser retomado, dado sua potencialidade de agregagao
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dos profissionais e de encontro para promogao de estratégias de um cuidado
mais humanizado.

Imersos em diferentes tecnologias de cuidado, os servigos de estudo
sao espacos onde tanto se pode produzir um cuidado desumanizado, quanto
humanizado. Para permitir que a segunda forma se materialize, ha que se
articular as diferentes tecnologias de cuidado: leves, leve-duras e duras®" %8

Como ponto de interseg¢ao entre a discussao dos cuidados paliativos e o
uso das tecnologias de cuidado no contexto das condi¢cbes cronicas de saude
da crianga e do adolescente, esta a necessidade de assistir o individuo na sua
totalidade bio-psico-social-espiritual®® . Ou seja, é no interior das formas e
tecnologias do cuidado que emergem as possibilidades de prover uma
assisténcia integral.

Entretanto, caminhar nesse sentido é enfrentar o paradoxo da finitude
de uma fase onde a vida comecga e se desenvolve. Enfrentar esse paradoxo
nao ¢é exclusividade de familiares ou profissionais, mas ambos sao
atravessados por ele.

Nesse sentido, a perspectiva paliativista pode servir como disparadora
de encontros que constituam coletivos corresponsaveis e protagonistas de um
cuidado integral.

Frente a questdes emocionais, sociais, financeiras, educacionais e
culturais que se tornam mais visiveis e constantes no cuidado do cronico, a
formagado de grupalidades permite que a instituicdo se abra para a escuta e
que a mesma seja compartilhada nao s6 entre um grupo de profissionais, mas
entre todos os sujeitos envolvidos. Pode-se promover ndo um repasse das

informacdes, mas um compartilhamento das mesmas.
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O desenvolvimento de estratégias de gestao centradas nos principios da
humanizacdo foi evidenciado no primeiro hospital e apesar de sofrer
resisténcias e criticas permitiu que a instituicado se abrisse para discutir suas
formas de fazer, abriu espagos para o dialogo, deu visibilidade aos embates, o
que pode despontar como condicdo de possibilidade para qualquer mudanca.

Esses elementos sdo importantes nao s6 para produzir transformacgdes
internas nas organizagdes dos servigos, nas praticas profissionais e nas
relagdbes com os usuarios, como também permitem repensar o papel das
instituicoes.

No contexto das condicbes cronicas de saude da crianga e do
adolescente, ambos os hospitais foram focos de demandas constantes,
pressionados seja pela porta aberta de uma emergéncia, seja pelas
transferéncias, referéncias e contrarreferéncias.

As pressbes vivenciadas pelos servicos em ambos os hospitais
evidenciaram nao s6 um perfil da demanda, como também caracteristicas do
sistema de saude que ainda trata o crénico em ilhas de especialidades, as
quais procuram dar conta de resolver os problemas, se esfor¢gando para ofertar
o melhor cuidado. Mas também carecem de apoios interinstitucionais para
dividir a demanda, para dar encaminhamento pés-alta para continuidade do
cuidado e para permitir uma qualidade de vida maior do paciente em casa.

Esses elementos contribuem ainda mais para que os doentes com
condigdo crénica sejam vistos como sujeitos a margem da sociedade, alvo da
atencdo de aparatos especificos e ndo portadores de direitos, pertencente a
estrutura social e que vem demandando da mesma revisdo da sua

organizacgao, do seu olhar e do seu fazer.
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Nesse sentido, a emergéncia e crescimento das condi¢gdes crbnicas
promovem tanto um movimento no interior das instituicdes, quanto para fora
das mesmas. Representam situagdes que acionam, cotidianamente, a
necessidade de revisdo das praticas, dos servicos e das estruturas,
convocando para mudangas de paradigma que exigem promover conexdes
entre os conhecimentos, os saberes e as vivéncias.

Considerando as condicbes crbnicas de saude da crianga e do
adolescente, o cuidado se constroi através, fundamentalmente, dos encontros
entre sujeitos e suas historias de vida. Através desses encontros séao
acionadas as agdes no interior do modelo biomédico e na sua periferia, sao
vivenciadas novas formas de fazer, desenvolvidas tecnologias, promovidas
redes de apoio formal e informal.

Nesse sentido, se o disparador do cuidado é o encontro, é através do
mesmo que se encontram as possibilidades de transformagao, de construcéo e
de inovagcdo. Sdo muitos os encontros no contexto da cronicidade, pois sao
muitas as formas de expressao de vulnerabilidade (fisica, emocional, psiquica,
social) que carecem de cuidado, as quais sao potencialmente capazes de
promover vinculo, responsabilidade e respeito ao outro.

O cuidado é a amalgama que articula técnica, saberes e ciéncias, mas,
acima de tudo, é o meio de expandir tal agdo por ocupar lugar fundamental na
existéncia humana, articulando-a em sua totalidade?®.

Se o cuidado é critico para o crescimento, desenvolvimento e
sobrevivéncia dos seres humanos, configurando-se como uma condigao basica
da expressdo humana®®, no contexto das condi¢cdes crénicas em salude da

crianga e do adolescente ele exige partir da vulnerabilidade colocada por cada
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condigdo para ser possivel atuar junto, com o outro e néo pelo outro (Rosellé,
2009).

Entretanto, & preciso superar o0 apaixonamento pela técnica que
reduzem as praticas em saude aos seus sentidos mais utilitarios, fragmentando
e engessando os profissionais dentro dos seus campos de saberes e fazeres.
Essa superacdao comeca pela compreensdao de que existe uma conexao
constante entre os sujeitos que sao cuidados e as técnicas que sobre eles
incidem?°.

Tal superacdo nao se materializa sem que se coloque em pratica
alteridade, escuta, dialogo aberto e inclusivo das histérias e trajetérias de vida,
incluindo a do sujeito que cuida, dos profissionais.

E por meio do encontro, da observacdo e escuta da vulnerabilidade do
outro que se pode conjugar elementos técnicos e psiquicos, fazendo com que
o conhecimento cientifico e formal seja acessivel ao outro, permitindo que a
histéria do outro e seus saberes sejam valorizados. Nao se trata de um cuidado
unilateral®.

A promocgao da interdisciplinaridade € o que permite integrar saberes,
conhecimentos e praticas que sejam capazes de produzir inovagdes e elos
entre os sujeitos. Unidos por essa tessitura, os sujeitos podem passar a
compartilhar um sentimento, uma comunhdo que permite desenvolver um
sentimento de pertencimento. Tais sentimentos sdo os veiculos para criar
coletividades que se apoiem e que estejam abertas para superar dores,
angustias e compartilhar alegrias e superagoes.

Resgatar, fortalecer e incentivar o sentimento de pertencimento nos

campos de estudo é tecer os elos entre os sujeitos que podem fazem nascer
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um reconhecimento da importancia de cada parte no todo e da producao de um
todo que é maior do que cada parte separada.

Indo ao encontro de Ayres®, promover esses elos e tessituras das
relagdes, dos diferentes conhecimentos e praticas €& contribuir para a
materializagao de projetos de felicidade de sujeitos ndo mais dicotomizados na
concepcao do fazer, mas que se unem compartilhando a produgao do ser .

Assim, o cuidado as condi¢des crbnicas de saude da criangca e do
adolescente € um cuidado potencialmente integrado, mas que sofre cisdes pela
maneira como € conduzido. Contudo, possui em seu interior as condicbes
proprias para restabelecer os elos capazes de transformar praticas, saberes e

sujeitos.
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Parte V

Sentidos e significados do cuidado

A quinta parte deste estudo esta dedicada as analises e interpretagao
dos conteudos das entrevistas com profissionais e familiares. Uma vez que as
entrevistas tiveram como objetivo captar, através das experiéncias, trajetérias e
atuacodes, os elementos que conformam o cuidado as condi¢cdes crbnicas de
saude da crianca e do adolescente, o tratamento dado as mesmas nao
perspectivou a separacgao por universos de estudo.

Entende-se que tal separagéo nao se justifica, pois o trabalho nédo esta a
servigco de uma comparacao entre os universos de estudo e, sobretudo, porque
se pretendeu alcangar os contornos do cuidado e suas expressoes através dos
diferentes atores.

Fora isso, € importante destacar que os convites para participar das
entrevistas ocorreram apods, pelo menos, dois meses da entrada da
pesquisadora no campo, representando, por isso, reencontros dos sujeitos nos
cenarios de estudo, o que evoca interpretacdes acerca do papel da pesquisa,
da pesquisadora e dos proprios sujeitos de pesquisa.

Entretanto, para ser possivel explicitar o caminho percorrido pela
pesquisa, somente na parte inicial das analises das entrevistas com os
profissionais que foi feita uma caracterizacdo dos entrevistados por universo de
estudo, da mesma forma que serdo apresentadas as redes que nasceram das
indicacoes entre os entrevistados.

Mas, antes de apresentar as analises decorrentes das entrevistas

realizadas com profissionais (37 no total) e acompanhantes (4 no total) faz-se
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necessario resgatar o arcabougo tedrico da microssociologia que sustenta o
trabalho e que orientou as interpretagcdes que serao apresentadas a seguir.

Considerando a preocupagao em entender as interacbes entre os
sujeitos a partir do cotidiano das relagdes, no interior das sociedades, a
microssociologia foi utilizada como caminho tedrico para permitir compreender
a construcao do cuidado as condicdes crénicas de saude da criangca e do
adolescente.

No contexto das condi¢cbes crénicas na infancia e na adolescéncia,
questodes referentes a experiéncia do adoecimento e da cronicidade mobilizam
os atores sociais pacientes, profissionais e acompanhantes a promoverem
constantes interagcdes, permeadas por conflitos, consensos, parcerias e
construcao coletiva de um saber-fazer voltado para o cuidado.

Para Carapinheiro®?, a mudanca na prevaléncia das doencas agudas
para as doengas crbnico-degenerativas colocou em colapso a teoria dos
germes para explicar os novos fendmenos, fazendo com que se tornasse
imperiosa a construgdo de modelos explicativos comprometidos com tais
transformacgdes no nivel dos individuos e suas interacdes sociais.

A expansdo do modelo biomédico nas suas interagdes com outros
campos e/ou areas do conhecimento coloca como necessaria a compreensao
de novas competéncias e técnicas, bem como das suas fungdes sociais®.

Corroborando com Machado® e Canesqui®®, tal cenario deve assumir
como exercicio compreensao da dimensao sociocultural, buscando entender os
processos e os fendbmenos que o circundam e animam.

Partindo, entdo, da microssociologia, faz-se necessario discorrer um

pouco sobre seu conceito de sociedade. Para Simmel®, tudo que os seres



156

humanos sao e fazem ocorre dentro da sociedade e esta significa interagcao
psiquica entre os individuos.

Os individuos sdo os motores que tecem lagos e os desfazem
incessantemente, promovendo milhares de relagdes. A sociedade, nesse
sentido, é a expressao das ligagdes constantes entre os individuos que
exercem influéncia mutua e determinagao reciproca®.

A sociedade ndo é, sobretudo, uma substancia, algo que seja
concreto para si mesmo. Ela é um acontecer que tem uma
funcdo pela qual cada um recebe de outrem ou comunica a
outrem um destino e uma forma®®.

A sociedade nado é algo em equilibrio estatico, mas dinamico,
promovendo fluxos continuos de transformagao entre os sujeitos e em suas
proprias estruturas.

Nesse sentido, a producdo social € composta das relagdes de
reciprocidade entre os seres humanos que comungam de valores e regras®,
fazendo com que a acdo individual ndo possa ser explicada exclusivamente
pelo universo do sujeito, pois 0 mesmo pertence, atua, integra e age com
outros individuos, conformando uma sociedade.

1°° ndo existe vida social como forca fundadora da vida

Para Simme
humana, pois a mesma deve ser deduzida e interpretada na tessitura da
natureza com a criatividade dos individuos. Assim, na materializagao dos atos
cotidianos dos individuos pode-se encontrar o que ha de comum, o que é
compartilhado no grupo, na sociedade.

Considerando o contexto hospitalar, em que se conformam grupos
sociais e modos formais de comportamento dos individuos entre si, pode-se

observar relagdes de dominacao, subordinacao, concorréncia, imitacao, divisao

do trabalho, dentre outras®.
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Funcionando como uma sociedade, os contextos hospitalares
representam espacos de interagao entre individuos, conformam culturas, onde
transitam saberes, poderes, codigos sociais e valores compartilhados, os quais
sdo elementos de aprendizagem. Tal como colocado em paragrafos anteriores,
o hospital mantém um equilibrio dindmico que se constrdi no devir cotidiano do
trabalho, do cuidado.

No contexto desta pesquisa e assumindo a nocao de sociedade
colocada pela microssociologia, buscou-se, ao analisar as entrevistas, captar a
interacdo entre individuos a partir da busca da finalidade do cuidar das
condicdes crénicas de saude da crianga e do adolescente.

A luz da microssociologia, o hospital enquanto espaco de sociabilidade
reune individuos em constante interagdo, engendra ou mediatiza as relagdes,
fazendo com os efeitos das mesmas sejam conteudos e matérias de
sociagao®.

Para Simmel®®

, 0 trabalho, a religiosidade, a técnica etc., ndo sao
imediatamente sociais, mas representam fatores de sociagao por contribuirem
para transformar a mera agregacéo isolada dos individuos em formas de estar
e ser com o outro.

Partindo dessa compreensdao, o cuidado na sua relacdo com as
condicbdes crbnicas, representa um campo onde se podem tecer relacdes,
permitindo que elas deixem de ser mera agregacgao de individuos reunidos por
um ponto em comum. O cuidado pode ser tomado como fator de sociagao

diante da necessidade de prové-lo, de estar e ser com o outro, buscando criar

unidade mesmo na diversidade.
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Nesse sentido, apds essa breve explanacdo sobre as contribuicdes da
microssociologia para o trabalho, buscou-se compreender, analisar e
interpretar as falas dos sujeitos participantes e atuantes no contexto das
condigdes cronicas de saude da crianga e do adolescente segundo seus
intentos de provimento de cuidado.

Olhando pela perspectiva do cuidado buscou-se, assim, investigar quais
seriam as forgas e formas que o mesmo assume por meio da agédo dos sujeitos

que transitam dentro, fora e entre as praticas de cuidado.

5.1 — Os profissionais

5.1.1 - Caracterizagao dos sujeitos

Para iniciar as analises das entrevistas dos profissionais, os quadros
que seguem abaixo buscaram cumprir com a fungado de delinear um breve
perfil dos entrevistados nos dois hospitais de estudo.

Pode-se observar que praticamente a metade dos entrevistados em
cada hospital ja possuia ao menos uma década de atuagao nos servigos, o que
facilitou a captacao dos elementos que conformam o cuidado as condi¢des
cronicas de saude da crianga e do adolescente ao longo do tempo. Em
contrapartida, as entrevistas com os profissionais mais recentes no servico
também revelaram, entre outros elementos, as experiéncias ligadas ao
enfrentamento do adoecimento crbénico na atualidade.

Respeitando os critérios de escolha dos sujeitos para as entrevistas, as
mesmas comegaram pelos profissionais em negrito em ambos os quadros. A
partir dos mesmos, foi dada sequéncia as demais entrevistas, seguindo as

indicacgoes.
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No final, foi possivel construir uma teia como produto das indicagdes,
englobando os universos familiares dos profissionais, através dos quais se
pdde dimensionar as redes que sao tecidas no interior das relacdes de trabalho
e cuidado.

Quadro 1 — Caracterizagdao dos profissionais entrevistados no hospital

SEM servigo de emergéncia:

Categoria profissional Servigo Tempo de a_tuagao no
servigo
Enfermeira Neonatologia 28 anos
Neonatologista Neonatologia 19 anos
Enfermeira Neonatologia 23 anos
Pediatra, residente em .
; Neonatologia 2 anos
Neonatologia
Pediatra, residente em .
; Neonatologia 4 anos
Neonatologia
Pediatra, residente em .
; Neonatologia 2 anos
Neonatologia
Assistente social Neonatologia 15 anos
Cirurgiao pediatrico Cirurgia pediatrica 30 anos
Cirurgia pediatrica Cirurgia pediatrica 8 anos
Residente de Cirurgia pediatrica Cirurgia pediatrica 2 anos
Enfermeira Cirurgia pediatrica 1 ano
Pediatra, Neonatologista Cirurgia pediatrica 7 meses
Enfermeira Cirurgia pediatrica 6 anos
Terapeuta ocupacional Saude Brincar 17 anos
Fisioterapeuta Fisioterapia 6 anos
Enfermeira Ambulatério de ostomias 12 anos
Pediatra, Intensivista Pedlat_rla e Prografnfa_de 23 anos
Atendimento Domiciliar
Pediatra, Intensivista Unidades de Pacientes 22 anos
Graves
Enfermeira Pediatria 23 anos
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Quadro 2 — Caracterizagao dos profissionais entrevistados no hospital

COM servigo de emergéncia:

Categoria profissional Servigo Tempo::nz,ait:oagéo no
Pediatra Pediatria 31 anos
Residente em Pediatria Pediatria 2 anos
Pediatra Pediatria 26 anos
Pediatra e Neuropediatra Pediatria 7 anos
Fisioterapeuta Pediatria 5 anos
Pediatra e Geneticista Pediatria 17 anos
Pediatra Pediatria 17 anos
Enfermeira Pediatria 17 anos
Enfermeira Pediatria 9 anos
Enfermeira Pediatria 3 anos
Terapeuta ocupacional Pediatria 4 anos
Assistente social Pediatria 5 anos
Fisioterapeuta Neonatologia 4 anos
Enfermeira Neonatologia 16 anos
Enfermeira Neonatologia 6 anos
Fisioterapeuta Pediatria 4 anos
Enfermeira Neonatologia 7 anos
Pediatra, Neonatologista Neonatologia 10 anos

Seguindo para a caracterizagdo dos universos familiares dos
profissionais que emergiram das entrevistas, cabe fazer a seguinte explicagao
sobre as cores que estado expostas nos graficos. Em verde estdo as primeiras
entrevistas com profissionais escolhidos pela pesquisadora. Em azul, os
demais entrevistados que foram contatados por meio das indicacbdes. Os

nameros que seguem ao lado dos nomes referem-se a ordem em que foram
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entrevistados. Tal ordem nao teve qualquer intencionalidade da pesquisadora,
pois as entrevistas foram marcadas de acordo com a disponibilidade dos
entrevistados.

As caixas que estdo em branco com a borda azul referem-se aos
sujeitos que foram indicados, mas nao foram entrevistados seja devido a
recusa, a indisponibilidade de tempo e horario, seja pela propria saturagao da
pesquisa. E, em laranja, os profissionais que foram indicados mais de uma vez.
Ressalta-se que aconteceram casos em que houve mais de uma indicacao do
profissional, mas o mesmo nao foi entrevistado (caixa branca com borda
laranja).

Passando para os graficos do hospital sem servico de emergéncia,
seguem os contornos nascidos do servigo de Neonatologia. Observa-se que a
enfermeira, que possuia 28 anos de atuacdo no servigo, desencadeou cinco
indicacoes, através das quais uma série de outros elos foram sendo formados.

O tecido social que nasceu desse conjunto de indicagbes transcendeu
ao proprio servigo de Neonatologia, chegando aos profissionais do ambulatério,
da Unidade de Pacientes Graves, da Pediatria e abarcando categorias e
especialidades distintas. Importante destacar que foi o universo que mais
indicou residentes. A partir da indicacao do primeiro residente, todos os demais
incluiram seus pares nas sugestdes para futuras entrevistas.

Com relagao a repeticdo na indicagado da Assistente Social (19), a
mesma foi feita por profissionais do proprio servigo (2 — Neonatologista e 4 —
Enfermeira). Contudo, a indicagao do Pediatra (18) e do Fisioterapeuta (13) foi

oriunda do servigo de Cirurgia Pediatrica, como sera visto adiante.
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Figura 1
Hospital sem Servico de Emergéncia
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Seguindo para a Cirurgia Pediatrica, o chefe do servigo, que foi o
primeiro entrevistado, abriu caminho para as demais indicagbes e delas
nasceram dois outros caminhos para a pesquisa. A Enfermeira (5) levantou
quatro outras sugestdes de entrevistas, sendo que delas novos cruzamentos
foram se dando, como a indicagéo do fisioterapeuta também indicado pela rede
nascida da Neonatologia.

Outro aspecto importante foi a indicagdo da Terapeuta ocupacional pela
residente em Cirurgia Pediatrica, a qual se justificou dizendo ter sido essa
Terapeuta ocupacional uma pessoa importante no seu processo de

compreensao da realidade de trabalho do hospital.
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Da mesma forma que na Neonatologia, a teia que se estruturou a partir
da Cirurgia Pediatrica transcendeu o servico e abarcou diferentes
especialidades.

Figura 2
Hospital sem Servico de Emergéncia
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Passando para a Pediatria, s6 foi possivel entrevistar o Pediatra
escolhido no final do periodo do trabalho de campo, devido a problemas com
horarios e rotinas. Infelizmente, de sua entrevista n&do foi possivel dar
sequéncia a pesquisa, pois, das trés indicagées, uma mostrou-se indisponivel,
outra estava de férias e a outra se recusou alegando ter voltado muito
recentemente ao Programa de Atencdo Domiciliar e, por isso, ndo se sentia

apta a responder.
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Figura 3
Hospital sem Servico de Emergéncia

Pediatria
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Com relacdo ao hospital com servico de emergéncia destacam-se,

inicialmente, algumas diferengas. Por ndo possuir um servigo especifico de
Cirurgia Pediatrica (os pacientes que passam por qualquer procedimento
cirargico internam-se na Pediatria), optou-se por escolher dois profissionais que
nao sO possuiam pelo menos 10 anos no servico, mas também estivessem a
frente na gestdo da assisténcia. Por isso, as entrevistas comegaram pelo
Pediatra, chefe do servigo, e pela Enfermeira, chefe da Enfermagem.

Destaca-se que a indicagdo da residente de Pediatria (3) feita pelo
Pediatra (1) ndo s6 levou a pesquisa ao encontro de outro Pediatra (15),
indicado duas vezes pela sua capacidade de ser sensivel as situacdes criticas
vividas pelo servigo, como também para a Assistente social (18), Neuropediatra
(4) e Fisioterapeuta (5).

Ja as entrevistas realizadas a partir da Enfermeira (6) originaram novas
indicagdes para dentro da equipe de Enfermagem, somado a uma Enfermeira

da Obstetricia que ja tinha atuado na Pediatria. Contudo, devido a mudancgas
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nos horario de plantdo da mesma, a entrevista, apesar de marcada, nao foi

efetivada.
Figura 4
Hospital com Servico de Emergéncia
Pediatria
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8) Enfermeira
7) Pediatra Geneticista 4) Neuropediatra
9) Técnica de

- o : -
1“ T.r.’wu
Ocupacional Obstetricia

14) Fisioterapeuta

Professora Classe
hospitalar

Outra diferenga do hospital esta em relagdo a Neonatologia, que se
divide em servigos e andares diferentes. A UTI Neonatal fica no térreo e a Ul
Neonatal fica do terceiro andar, ambas possuem chefias médica e de
enfermagem distintas. Por isso, foi escolhida uma profissional distinta para
cada servico para comecar as entrevistas.

A Enfermeira 10 refere-se ao servigco de UTI Neonatal e, seguindo um
perfil semelhante a Enfermeira da Pediatra, as indicagdes apontaram para o
interior da equipe de Enfermagem e da Enfermeira entrevistada, tendo sido
possivel chegar até a fisioterapeuta (13). Nao foi possivel entrevistar a Técnica
de Enfermagem e a outra enfermeira também devido a mudangas nos horarios

de plantdo das mesmas, pois no periodo da pesquisa o0 hospital estava
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passando por muitos problemas devido ao quantitativo de recursos humanos e
alguns remanejamentos entre as equipes foram necessarios.

Figura 5
Hospital com Servico de Emergéncia

UTI e Ul Neonatal
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12) Enfermeira Enfermeira
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Ja a Enfermeira 16 da Ul Neonatal indicou a Neonatologista (17), que
atua como diarista do servigo, com quem a Enfermeira estabelecia uma grande
parceria. Contudo, da Neonatologista ndo partiu nenhuma outra indicagao.

O sistema de indicacdo revelou as interacdes existentes entre os
profissionais e que nestas existe um reconhecimento do papel de cada sujeito
junto ao cuidado. Este reconhecimento e valorizagdo pode ter sido construido
porque sao sujeitos que vivenciam situagdes semelhantes no cotidiano do
trabalho ou porque servem de exemplos uns para os outros. Solicitar a um
profissional que sugira um nome para uma entrevista que investiga o cuidado é
acessar os elos existentes entre os profissionais e os significados da existéncia
desses elos.

Considerando os elos e as redes estabelecidas em funcido da pesquisa,
pode-se observar que o hospital sem servico de emergéncia destacou-se no

que diz respeito a capilaridade dos contatos, indicando que sao tecidas
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inumeras intersecoes e relagdes no interior da instituicdo. Fatores como ser
referéncia para o cuidado a saude da crianga e da mulher, composi¢cao de
equipes multiprofissionais ja consolidadas ha muitos anos, bem como a
atuacao de programas interdisciplinares (Programa Saude Brincar, Projeto
Biblioteca Viva, Classe Escolar) podem ter favorecido a constituicdo dessa
rede.

Ja4 no hospital com emergéncia, apesar dos elos terem ficado
circunscritos aos universos das enfermarias, destaca-se, na Pediatria, a
conformacao de uma rede pelos profissionais mais novos em relacdo ao tempo
de atuagdao no servico. Desencadeada pelas indicacbes da residente, foi
possivel dar visibilidade a esta rede existente no cotidiano do cuidado e que ja
tinha sido perspectivada na observacao de campo.

Neste hospital, quase todos os entrevistados ja haviam interagido com a
pesquisa através da sua vertente etnografica, enquanto no outro hospital,
apesar de poucos, alguns profissionais indicados nao tiveram tanta interagcéo
com a observacgao participante, seja por ser de um servigo que nao havia sido
incluido na mesma, como a Unidade de Pacientes Graves, seja pela propria
dinamica do trabalho assistencial.

Entretanto, ao tratar das informagdes contidas nas entrevistas foi
possivel extrapolar as separagdes por hospital, pois o0 que as analises
apontaram foi a conformag¢ao de um campo de cuidados que perpassa a todos,
que traz impactos semelhantes, que produz interagbes diversas e que exige
competéncias ndo apenas localizadas no interior das especialidades, mas

composto por aspectos relacionais e emocionais.
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Nesse sentido, 0 que a principio desponta como uma segregacao entre
0s universos encontra elos no interior do perfii de atendimento que
historicamente tais hospitais construiram. Apesar das especificidades, os
universos de estudo também desvelaram que o cuidado as condigbes crénicas
de saude da crianga e do adolescente n&o se reduz aos seus proprios espagos
de cuidado especifico, mas, sobretudo, refere-se a um campo complexo de
atuacao e que envolve os servigos (figura 6).

Figura 6
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E, sobretudo, ambos os universos de estudo vivenciaram e vivenciam as

transformacdes do perfil de adoecimento mediadas pelo aporte tecnolégico,
mas também encaram os tensionamentos provocados por tais transformagdes
que impactam na organizagdo dos servigos, das equipes e na forma como o

conhecimento € produzido e compartilhado.
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5.1.2 — Curar, salvar e controlar? Os desafios do cuidado as
condi¢des cronicas de criangas e adolescentes

Nesse topico sao abordados os elementos analisados a luz das
categorias: perfil de adoecimento, impacto no cuidado, experiéncia do cuidado,
caracteristicas do cuidado, conhecimentos e competéncias. Entende-se que
esses elementos oriundos das falas dos profissionais apontam para os
desafios do cuidado as condicdes cronicas de saude da crianca e adolescente,
uma vez que através dos mesmos pode-se discutir e refletir sobre as os
modelos de formacéo, pratica e organizagao das equipes e dos servigos.

Considerando as mudancas no perfil de adoecimento, os elementos
levantados pelos entrevistados puderam ser classificados em temas que
reunem os principais aspectos de tal perfil. Tais temas referem-se ao aspecto
tecnolégico, a forma de cuidar e a sobrevida dos pacientes.

A tecnologia foi apontada como um elemento que trouxe para o cenario
dos servigos equipamentos, insumos e estruturas diferenciadas ao longo do
tempo, exigindo aprendizado de novos conhecimentos. Da mesma forma,
influenciou a maneira como o cuidado passou a ser exercido e,
consequentemente, a sobrevida do paciente se ampliou.

Sendo assim, os trés elementos (tecnologia, sobrevida e cuidado)
produzem influéncia entre si; gerando movimentos entre aspectos centrais do
cuidado.

Na medida em que vocé avanga nos cuidados das criangas,
vocé aumenta a sobrevida dessas criangas e, aumentando a
sobrevida, vocé cria mais pessoas com doengas crbnicas
vivas. (Pediatra)

Talvez a gente salve um pouco mais do que a gente salvava
antes, até porque o0s recursos melhoraram bastante.
(Neonatologista)
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Por exemplo, antes a gente ndo tinha um grau de displasia
bronco-pulmonar que hoje a gente tem e hoje é muito melhor o
tratamento dessas criangcas do que antes. "Antes a gente nao
tinha como tratar doenga membranialina que hoje a gente tem
como ftratar e as criangas ficam muito bem. A parte de
retinopatia da prematuridade, antes a gente via muito mais
criangas cegas por conta de retinopatia, e hoje através dos
estudos a gente consegue controlar isso melhor. (Residente
em Neonatologia)

A partir das falas acima podem-se destacar os verbos - criar, - salvar e —
controlar, que sao emblematicos de uma forma de cuidar ainda hegemdnica na
area da saude, voltada para a expectativa de cura e de salvamento, a qual dota
de poder os atos cotidianos dos profissionais de saude.

Nascendo do processo de socializagdo e formagao em saude, a busca
por maneiras de salvar e curar, que podem levar até a obstinagdo terapéutica®,
também representa exercicios que respondem a ideia de fracasso que a morte
traz para os profissionais'®. No contexto das condigdes cronicas, desponta
como dilema o convivio com situacbes em que se busca salvar, mas que ao
mesmo tempo coloca os profissionais em contato mais intenso com a finitude
da vida.

Compreende-se que o aporte tecnoldgico foi uma alavanca para
alteracbes nas formas de prover o cuidado, repercutindo na sobrevida dos
pacientes. A continuidade da vida foi sendo viabilizada por meio dos recursos
que foram sendo incorporados pelos servicos.

O suporte tecnolégico da enfermaria esta possibilitando a
permanéncia de criangas que ficavam antes s6 na UPG e na
Ul. Vocé sé nédo tem o respirador, mas tém criangas ventiladas,
com nutricdo parenteral, Bipap, com cateter profundo. A

% O termo obstinacdo terapéutica, também conhecido como distanasia, relaciona-se com
praticas assistenciais voltadas para o prolongamento da vida biolégica do paciente, sem
considerar sua qualidade de vida. Em contraposicéo, tém a eutanasia, que seria a abreviagao
da vida com o intuito de evitar o sofrimento de pacientes terminais. Mais recentemente, surgiu
o termo ortotanasia, que busca diminuir o sofrimento a partir de uma terapéutica que dé
conforto, evitando o uso de procedimentos que firam a dignidade do paciente. No campo
bioético, os termos supracitados séo alvo de muitas discussdes e reflexdes’®".
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enfermaria de pediatria acabou ficando muito especializada.
(Pediatra Intensivista)

Hoje a gente tem prematuros cada vez menores, com pesos
cada vez menores; com patologias cada vez mais constantes
que a gente consegue melhorar, e a gente consegue dar
seguimento para essas criangas. (Residente em Neonatologia)

A sobrevida dessas criangas pode ser lida a luz do processo de
medicalizagdo, o qual pode ser entendido através da ampliacdo de atos e
produtos médicos e da maior interferéncia da medicina no cotidiano individual.
O conhecimento que vem sendo produzido ao mesmo tempo que erige normas
de conduta para os individuos, também desenvolve o0s meios para a
sobrevivéncia dos mesmos®.

1'%2 identificaram, no perfil de unidades

Em estudo recente Duarte et a
pediatricas de hospitais publicos no Rio de Janeiro, uma elevada frequéncia de
criangas com doengas crénicas (47,6%) e elevado percentual de pacientes que
reinternam (35,3%). Tais resultados confirmam que ocorreram transformacdes
no perfil do adoecimento pediatrico, as quais demandam dos servigos novas
formas de organizagdo dos processos de trabalho e da conformagédo das
equipes.

Os recursos tecnoldgicos tanto viabilizaram o diagndstico como as
formas de tratar. Ao mesmo tempo, produziram novas trajetérias de vida, pois
viabilizaram a continuidade da vida para parcelas importantes dos pacientes
com doengas crbénicas. Assim, a doenca crbnica se reproduz também no
interior dos mecanismos que permitem sua sobrevivéncia.

O seguimento dado a essas criangas foi também apontando para

mudancas necessarias nas instituicdes. A mudancga do perfil ndo foi no sentido

de uma total transformacao das formas de adoecimento, mas, sobretudo, na
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quantidade, frequéncia com que os adoecimentos crénicos foram permeando
as praticas.

a gente lidava muito com as condigbes mais agudas, com a
desnutricdo, com as pneumonias. Obvio que a gente tinha
doentes com fibrose cistica, dbvio que a gente tinha pacientes
vindos do bergario com broncoespasmos, mas huma proporgao
muito menor. Tanto é que a gente sentiu uma necessidade
dentro desse hospital da criagdo da unidade intermediaria.
(Pediatra Intensivista)

O impacto da tecnologia também péde ser visto como um elemento que
produz as condicdes crbnicas na medida em que € um veiculo central na
sobrevida do paciente.

Ai, meu Deus! A gente esta produzindo essas criangas na UTI,
né? Eu via, eu dava plantao na UTI, via aqueles prematurinhos
que nasciam, que foram ficando. Ai passam da UTI neo para a
UTI pediatrica, ou da pediatrica sobem para enfermaria e ficam.
(Pediatra Geneticista).

Através da fala da pediatra descortina-se novamente o papel central dos
profissionais e seus saberes como produtores das condi¢coes de cuidado. Além
disso, pode-se compreender que, do exercicio de intervencdo e atuacao
profissional, nasce um itinerario pelo qual o crdnico percorre passando entre os
servigos, produzindo impactos diversos: na dindmica de trabalho, na demanda
por recursos terapéuticos, na vida dos familiares e da crianga e na experiéncia
direta do profissional sobre seu ato de cuidar.

Para Costa, Gomes e Pinto'” a melhora na sobrevida dos pacientes
pediatricos, promovida pelos avangos nas especialidades que compdem o
campo, repercute nos servigos e suas estruturas, bem como nas praticas dos
profissionais. Trata-se de um publico que demanda cuidados permanentes,
muitas vezes de elevado custo, colocando também em pauta a necessidade de

cuidados domiciliares.
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Para uma enfermeira, o cenario vivido no hospital publico ndo é
diferente de um hospital privado no que diz respeito ao perfil das patologias,
mas sim em relagao ao perfil da estrutura familiar dos pacientes.

Com os avangos tecnolégicos as criangas tém sobrevivido
mais. A diferenga da rede publica para a privada esta na maior
prevaléncia de méaes adolescentes multiparas e sem orientagéao
sexual que comprometem o bebé porque chegam sem pré-
natal, as vezes, usuarias de drogas e com varios parceiros.
(Enfermeira da Neonatologia)

O que se destaca através da fala da Enfermeira € que nao se esta
tratando de um perfil incidente apenas em servicos publicos, mas que vem
atravessando as estruturas sociais. Além disso, a profissional aponta para
caracteristicas da clientela atendida pelo seu servico e como as questdes
sociais relacionadas a drogadicdo também repercutem na definicdo dos perfis
de adoecimento neonatal e pediatrico, contribuindo para estabelecer novas
demandas por recursos, conhecimentos, habilidades e atitudes.

Incidem, no contexto dos hospitais publicos, questbes relativas as
desigualdades sociais, educacionais e econdmicas que, somadas as condi¢des
crbnicas, repercutem de forma ainda mais critica na condugao do cuidado.

Entretanto, o uso da tecnologia funciona como um mediador das
praticas para lidar com demandas oriundas de um cuidado complexo, seja para
o profissional, seja para a familia.

As complicagbes que a gente tinha eram complicagbes
severas, de ter que reinternar mesmo a crianga, com
dermatites graves. Ou entdo a crianga retornava porque a
sonda saia e sO o cirurgido reposicionava a sonda. Entéao
muitas vezes a crianga retornava, chegava 8h da manha no
setor o cirurgido estava operando, e tinha que esperar terminar
a cirurgia para alguém... As vezes a crianga ficava o dia inteiro,
a mae ficava o dia inteiro esperando alguém para colocar uma

sonda. (Enfermeira)

Diante da fala da Enfermeira, cabe apontar para o surgimento de

estratégias de atendimento ambulatorial para atender mais prontamente a
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crianga e sua familia e desafogar o cenario da internagdo. O ambulatério que
cuida das criangas com sondas, acolhendo as familias e evitando novas
internacdes pode ser apontado como uma inovagao nesse cenario.

Dialogando com Duarte et al'®

, se é elevado o percentual de pacientes
com condicdes crénicos que reinternam em servigos pediatricos, contribuir para
um atendimento mais continuo junto as familias propicia melhor uso da
tecnologia, aprendizado e estabelecimento de vinculo entre profissionais e
usuarios.

Familias que tém filhos dependentes de tecnologia enfrentam mudancgas
que impactam nas atividades cotidianas, tendo repercussdes de ordem social,
emocional e financeira. Para um cuidado integral a essas criangas nao se pode
deixar de incluir um olhar e uma escuta a essas repercussdes na vida dos
familiares. Fazé-las n&o significa resolver os problemas familiares, mas abrir-se
para compreender as realidades que giram em torno da tecnologia. O
desenvolvimento de modelos de cuidado centrados na familia favorece que a
doengca seja colocada entre paréntese e se assuma como centro das
preocupacdes o individuo e seu universo de vida'®.

A complexidade inerente aos cuidados de pacientes ostomizados ou
dependentes de qualquer outra tecnologia para sua sobrevida também muda o
perfil dos cuidados que a familia deve prover. Considerando essas questoes,
uma enfermeira salientou sua preocupacado em relacdo ao preparo dos pais
para lidarem com situagdes tao criticas e que exigem conhecimento e estrutura

para cuidar.

O que eu vejo que mudou de quando eu entrei para agora é
que existe agora no Sistema Unico de Satde uma coisa que eu
acho muito séria, que é colocar o cuidado para o familiar. Por
exemplo, vocé coloca uma traqueostomia, coloca uma gastro,
tira a criangca da ventilagdo. Se ndo esta mais precisando do
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oxigénio, da dieta, entdo vai para casa. A gente ndo sabe
como que essa familia vai consequir estrutura pra cuidar de
uma crianga dessa que as vezes precisa aspirar varias vezes a
noite, ai ele vai com aquele aspiradorzinho portatil para casa,
entendeu? Aonde ndo tem uma estrutura em casa as vezes
para conseguir dar uma assisténcia, uma emergéncia, o que
fazer, entendeu?(...) Eu acho que esta tendo uma
empurroterapia, ja que ndo tem leito no hospital. (Enfermeira
da Neonatologia)

A fala dessa profissional aponta para aspectos criticos dos cuidados as
condicdes crbnicas em saude da crianca e do adolescente que esta inscrito
nas relacdes entre profissionais, pacientes e familiares acerca do exercicio da
autonomia, da corresponsabilidade e do dialogo.

A “empurroterapia” pode ser interpretada a luz de um processo de
desospitalizacdo que estaria sendo exercido sem considerar as necessidades
de manutencado adequada da saude da crianca frente ao seu ambiente familiar.
Ao mesmo tempo aponta para o poder reunido nos hospitais como locais onde
se reunem saberes, técnicas e recursos capazes de salvar, curar e cuidar.

Captar esses elementos presentes na dinamica de cuidado que nasce
no hospital e que pode vir a se deslocar para casa € compreender que na
operacionalizacao dos conceitos estdo em jogo elementos do saber, poder, da
cultura e dos papéis exercidos pelos sujeitos nas relagdes

Construir as parcerias necessarias para a continuidade dos cuidados em
casa exige que se fortalegcam os elos entre profissionais e familiares no sentido
de compartilhar os conhecimentos, além do provimento dos recursos
adequados.

Para que isso possa acontecer de maneira paulatina, € no contexto das
internagdes que se constroem as parcerias, que aos poucos vao gerando o

conhecimento para somar no cuidado.
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Entretanto, o distanciamento que o universo hospitalar impde com seus
recursos e saberes especificos, se ndo for quebrado, reproduz as lacunas
entre profissionais e familiares, dificultando que os ultimos sejam capazes de
se desenvolverem mais autonomamente com relagcdo aos cuidados dos seus
filhos®.

Coloca-se como questdao o modelo do cuidado prestado, ainda centrado
nas estruturas hospitalares e pouco capaz de se capilarizar para o contexto
familiar pela necessidade de estruturar servigos de atendimento domiciliar que
deem apoio aos pacientes e familiares, da mesma forma que a interface com o
restante da rede de servicos de saude presente nos territorios.

O domicilio, além de ser um espaco mais caloroso ao doente, também é
foco de menos infeccdo. Entretanto, para que se materialize, ndo s6 o
provimento do recurso faz-se necessario, mas também a participacéo integrada
dos servigos presentes nos territérios. Nao se garante um cuidado domiciliar
contando apenas com redes de relacionamentos e apoio de familiares'®.

a gente ndo consegue mais trabalhar na satude sem entender o
contexto social, quanto de recurso cognitivo aquela familia tem,
quanto de recurso cognitivo o proprio paciente tem, a propria
crianga tem, como é esse ambiente, se isso tudo que a gente
fala é possivel acontecer mesmo que seja uma crianga que
tenha acompanhamento domiciliar. (...) eu acho que 0 nosso
modelo precisa de uma via de saida, precisa de um lugar em
que a gente possa trabalhar em conjunto, em rede. (Pediatra)

Outro aspecto importante das consequéncias do avango tecnolégico e
da sobrevida dos pacientes esta relacionado ao tipo de cuidado que passa a
ser exigido tanto dos profissionais quanto dos familiares.

eu consigo perceber nesse meio tempo mudangas na minha
conduta, em coisas que vocé vai aprendendo a lidar, tanto no
cuidado com a crianga, quanto na relagédo com a familia e tudo.
(Fisioterapeuta)
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As condicdes cronicas pelas suas caracteristicas como tempo médio de
permanéncia elevado, aporte tecnoldgico e interagdo com o universo familiar
passam a exigir dos profissionais novas habilidades para o cuidado. O modelo
mais intervencionista passa a ganhar contornos mais relacionais, seja com os
pacientes, seja com suas condigdes e as consequéncias das mesmas.

Vinte anos atras eu era uma pessoa, hoje eu sou outra. Ha
vinte anos atrds eu era uma pessoa intervencionista, uma
pessoa que queria intervir (...) N&o queria a morte de maneira
nenhuma e tal...Via de outra maneira, a morte era um fracasso.
Hoje a gente ja vé de outra maneira... vocé tem que lidar com a
perda... de um paciente. (Pediatra da Neonatologia)

Enfrentar a gravidade e a morte que rondam os pacientes com
condicdes crénicas € também um movimento que tem repercussdes na forma
como se prové o cuidado. Ha certo enfrentamento da falibilidade do modelo
intervencionista classico, historicamente voltado para o atendimento do agudo
e centrado na doenga. Passam a surgir outras necessidades que direcionam o
olhar, a escuta e a pratica.

Entretanto, com o avancgo tecnoldgico e o aprendizado sobre técnicas,
procedimentos e equipamentos ainda no contexto de um modelo de formagao
e trabalho biomédico cartesiano, pode-se também produzir menos sinergia no
processo de busca pelo conhecimento.

as pessoas se envolvem menos do que na nossa época porque
nés fomos as precursoras, corriamos mais atras do
conhecimento... hoje a coisa ficou muito mecanica (entre as
categorias profissionais). (Enfermeira da Neonatologia)

Diante das falas das profissionais, pode-se compreender que a vivéncia
dos cuidados as condicbdes cronicas de saude da crianga e do adolescente
produziu novas subjetividades, colocando em revisdo posturas,

posicionamentos e praticas frente aos pacientes e ao manejo da doenga. E ao
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mesmo tempo manteve o modelo cartesiano de producdo do conhecimento,
separando especialidades e categorias.

Na vivéncia direta do profissional com o paciente e sua dor, novas
habilidades sao acionadas para prover o cuidado. Contudo, na relacéo entre os
profissionais, na medida em que se especializou e aumentou o arsenal
tecnolégico, as separacdes entre os sujeitos ficaram marcadas pelas divisdes
disciplinares do conhecimento.

Tal como a questao epidemioldgica que vive uma transigéo, o modelo de
atengcdo também passa por um processo de revisdo e reformulagdo, seja
através de discussbes mais académicas, seja no interior das praticas e das
trajetdrias profissionais.

Como resultados desse conjunto de elementos pode-se elencar uma
série de impactos no cuidado que se relaciona a questdes estruturais nas
instituicdes, a formas de cuidar que vao se adaptando as mudancas frente a
trajetdria que os pacientes crénicos desenvolvem e as suas demandas.

As questdes estruturais nas instituicdbes mostram que as mesmas
passaram a produzir pontos de contato entre os servicos cada vez mais
intensos e que foram se fortificando ao longo do tempo. As intersegbes entre
0S servigos, ao invés de pontuais, passaram a ser mais constantes, porque o
paciente migrou entre as enfermarias.

Sendo assim, toda a estrutura hospitalar passou a ser alterada por um
movimento que se inicia na Neonatologia, que recebe o bebé, prové as
condicdes necessarias para sua sobrevida para depois dar uma alta que nio o
conduz para a casa, mas o transfere para outro servigo.

O paciente saiu daqui e vai la para cima, fica ndo sei quanto
tempo, as vezes anos, né. A gente acabou impactando de
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forma negativa o servigo dos outros. Até entdo, pediatria era a
pediatria, uma re-hidratagdo oral... Depois disso néo. Vocé
pode ver que o paciente da pediatria ou é daqui, ou da UPG ou
da cirurgia. (Enfermeira da Neonatologia)

A gente percebe pela precocidade do cuidado e do diagnéstico.
Eu acho que a gente se depara cada vez mais com a
precocidade das intervengbes gragas as UTIS neonatais. Entao
a gente pega ja paciente egresso da UTI neonatal ja
emendando no tratamento, no cuidado crbnico ja na fase de
lactente, fase pediatrica e além dos cuidados a tecnologia. Eu
acho que a tecnologia interfere muito na sobrevivéncia desses
pacientes, o que vai posteriormente interferir no cuidado, ja que
eles sdo sobreviventes de alguma condigcdo aguda. (Pediatra)

Com predominio de condicbes cronicas, elevada reinternagcdo e
demanda por recursos que mantenham sinais vitais como respiragcdo e
batimentos cardiacos, os servigos de pediatria sofreram grande impacto na sua
organizacdo e gestdao. Passaram a se tornar ilhas de especialidades que
recebem recursos tecnolégicos e alvo de encaminhamentos dos mais diversos
lugares para lidar com situagées criticas'” '%2.

Como repercussbes da alteracdo nas estruturas institucionais estao
desde questdes administrativas dos recursos, até a forma como os
profissionais se relacionam, pois a rede que se estabelece nao é apenas entre
0s servicos, mas as praticas também conferem efeitos seja na vida dos

pacientes, seja na conduta entre os profissionais.

Aumento do custo, necessidade de maior acompanhamento
multidisciplinar e dificuldades de acesso as especialidades,
muitas criangas asfixias nasceram de pré-natais mal feitos ou
de uma ma conduta no parto. (Neonatologista)

Corroborando com Duarte et al'® tal situagdo, também evidenciada em
outras realidades no pais, aponta para a necessidade de discutir a articulagao

dos servigos nos territérios diante das necessidades da populacéo.
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Desponta um cenario de soliddo institucional, na qual os espacgos
especificos para cuidados criticos encontram muita dificuldade para a
construcao de redes e articulacdes entre os niveis de atencao.

Assim, compreende-se que esse movimento nao apenas produz efeitos
na estrutura das instituicbes e das equipes, como também no fazer dos
profissionais e nas relagdes entre os sujeitos.

A gente estava preparado para outro tipo de paciente, o
paciente é crbnico, mas ndo dependente de tecnologia. O
paciente de insuficiéncia renal que é um paciente que é
crbnico, mas ele tem outro tipo de sobrevida. Esse paciente
dependente de tecnologia acabou trazendo para a enfermaria
um cuidado diferenciado, é o paciente que depende de
ventilagdo mecénica, ou que é dependente de oxigénio, e que
tem dependéncias de outros cuidados que anteriormente a
gente néo tinha. Nem o CTI é lugar dele e nem a enfermaria;
Como néo existe um espacgo destinado a esse paciente o que a
gente fala é assim, vocé tem um paciente que é dependente de
tecnologia e do lado tem uma crianga que brinca, que corre...
(Enfermeira da Pediatria)

A partir da fala da enfermeira pode-se interrogar sobre qual seria o lugar
do paciente crénico. Em que ambiente a cronicidade encontraria espago para
receber os cuidados necessarios? Ou seria necessario inverter a pergunta: a
rede, os servigos e os profissionais estdo preparados para receber esse perfil
de pacientes com tudo o que ele demanda? Ou mesmo: quais sao elementos
que ajudam a conformar o quadro das condi¢des cronicas de saude da crianga
e do adolescente que nascem nas lacunas do pré-natal, parto e puerpério e
que, por isso, podem ser corrigidas ou minimizadas através do
acompanhamento precoce e de qualidade das maes e dos bebés?

Frente a tais questionamentos, respostas possiveis podem nascer da
compreensao da saude enquanto campo de atuacio atravessada por modelos
que orientam os saberes e as praticas. Por isso, € preciso fazer uma releitura

de tal modelo a luz das tessituras desencadeadas pelas condi¢cdes crénicas.
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Para Santos e Moreira'®, as transformagdes no campo da Pediatria
erigiram uma “nova pediatria”, que tem como questdo central a precipua
ressignificagdo do cuidado profissional em saude diante da presenca dos
acompanhantes, dos direitos das criangas, das novas condi¢cdes de vida que a
tecnologia permite e do enfrentamento da dor e da finitude da vida.

Essa ressiginificagao partiria do reconhecimento do outro como sujeito
de direitos em um universo onde hierarquias sao erigidas entre os profissionais
e entre estes e os usuarios a partir do conhecimento que se tem e do local que
se ocupa no contexto do cuidado.

Saber da necessidade de exercer essa alteridade ndo € o suficiente
para promover mudancas, mas sim o0 comegco de um exercicio que deve
ganhar continuidade no processo de trabalho cotidiano.

Com relagao ao processo de trabalho, o paciente crénico passou a exigir
também um cuidado mais intenso, detalhado, demorado para dar conta de
todas as tarefas, o que impacta as equipes, seja porque o quantitativo de
recursos humanos precisa ser redimensionado, seja porque implica em lidar
com situagdes mais criticas que vao se complexificando ao longo do tempo.

O cuidado tornou-se mais critico. Demanda uma carga horaria
de trabalho muito maior do que antes. Em menos de meia hora
néo se consegue terminar todos os cuidados. Cuidados de alta
complexidade. Criangas FPT (fora de possibilidade terapéutica,
grifo nosso) antigamente nédo ficavam na enfermaria, hoje
ficam. A interacdo com o familiar mudou também, é mais
complexa e intensa devido ao periodo longo de internagao.
Necessidade de construir o cuidado com o0s outros
profissionais, antes era s6 pelo médico. (Enfermeira da
Pediatria).

Diante de condicbes cronicas o cuidado € marcado por procedimentos

delicados e especificos e pela intensidade das relacdes que sido estabelecidas
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com familiares e pacientes, as quais exigem construgdo de vinculos e de
confianga'®.

O papel da enfermagem nesse cuidado, comumente, transita entre os
exercicios técnicos e de maternagem, seja pela intensidade e frequéncia com
que os encontros acontecem, seja pelo seu papel na linha de frente do
cuidado'®.

Outra questao critica esta no enfrentamento da morte, da dor, da perda
que atravessa as condi¢des crénicas, ainda mais em uma fase da vida em que

socialmente se espera o crescimento e desenvolvimento do ser.

As vezes é muito ruim para gente, é pesado porque a gente
acompanha a crianga em varias fases. Por mais que a gente
saiba da situagdo a gente quer sempre de alguma forma ajudar
a melhorar, fazer com que melhore o quadro, e a gente sabe
que nem sempre iSSo € possivel, que por mais que a gente
faca todos os esforgos, junto com toda a equipe, as vezes o
final ja é o esperado, que é o obito. (Enfermeira da Pediatria)

A saude enquanto campo de estudo e intervencdo na vida dos
individuos ja a faz transitar por muitos aspectos subjetivos que nao sao
passiveis de serem resolvidos por estratégias apenas objetivas e racionais.
Apesar da formagdo ainda ser muito centrada nos aspectos objetivos das
acdes biomédicas, o cotidiano das praticas coloca os profissionais muito mais
diante do doente do que da doenca'®.

Diniz'% ao discutir sobre os dilemas éticos na trajetéria de criancas
portadoras de paralisia cerebral grave faz, primeiramente, um paralelo entre o
poder médico conquistado frente as condigbes agudas e suas formas de
combate e o momento contemporaneo, marcado por limitagdes diante da
expectativa da cura.

A vivéncia do cuidado as condigdes crbénicas vai, paulatinamente,

ensinando aos profissionais que suas acdes nao vao corresponder ao
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paradigma da cura. Apesar da tecnologia conferir sobrevida e dar esperancgas
para a continuidade da vida, ndo esta contido nela a possibilidade de curar
uma condicdo crdnica. Nessas vivéncias, vai-se reaprendendo a encontrar o
lugar da pratica, do cuidado, por meio de um exercicio de ressignificacdo da
atuacao profissional.

A gente questiona se a intervengdo meédica cirurgica tem
aumentado a vida desses pacientes ndo necessariamente em
qualidade. (Terapeuta ocupacional)

Diniz'®, ao estudar o caso de um bebé& com Amiotrofia Espinhal
Progressiva, uma doenga genética incuravel, degenerativa e com curto
prognoéstico médico, relata a luta dos pais para que ndo fossem mantidas as
intervengdes médicas que ndo reverteriam o caso. Em seu estudo, a
obstinacao terapéutica dos médicos frente ao caso transformou-se em tortura
diante da prioridade dos pais em reduzir o sofrimento.

A partir do caso estudado por Diniz'® e dos achados desta pesquisa, o
didlogo com Menezes® acerca da morte na contemporaneidade é rico. A
autora®® em seu estudo aborda a morte moderna como aquela que se produz
pela intervencao médica sobre um doente que n&o participa e entende todo o
seu processo de assisténcia. Em contraposicdo e mais recentemente,
desponta o modelo de morte contemporanea ou boa morte, caracterizado pela
preocupacao com a humanizagao da relacéo, pela participagao do paciente em
seu processo de cuidado, privilegiando um morrer natural e menos
intervencionista.

Contudo, entende-se que, apesar de estabelecerem formas diferentes
de intervir frente a terminalidade da vida, para que se possa promover esse
“‘morrer natural” da contemporaneidade, € preciso também das técnicas e

conhecimentos da medicina moderna®.
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Considerando a convivéncia das condi¢cdes crbnicas em saude da
crianga e do adolescente com a morte inaugura-se um paradoxo do cuidado,
pois de um lado esta a possibilidade de conferir um fazer mais qualificado e
especializado, que tem a potencialidade de repercutir na sobrevida de
pacientes, que antes morreria, e de outro estdo as consequéncias dessa
transformacdo, marcada pelo prolongamento de situagdes criticas que
esbarram em prognésticos incertos.

Eu acho que a gente vai melhorando um pouco nesses
cuidados na relagdo com a familia, mas é dificil nessa parte da
expectativa, do progndstico, acho assim mais dificil de a gente
falar, é mais complicado lidar com essa familia do paciente
crénico com formagéo que tem o progndstico assim reservado.
O cuidado em si eu acho que a gente acaba melhorando um
pouco assim, né, tanto no refinamento técnico porque as vezes
as patologias se parecem... vocé vai crescendo aprendendo
com o proprio paciente crénico. (Residente em Neonatologia)

O efeito mais marcante de tal paradoxo ndo se resume na alteragao
estrutural das instituicdes, mas na constatacdo de que esse paciente precisa
de um cuidado diferenciado e que o profissional carece de modificagées na sua
pratica, na forma de ver e tratar o paciente.

me aproximo mais da crianga, me apego mais a crianga na
intengdo da mdée, sabendo do carinho que a méae tem por
aquela crianga e tudo mais. (Residente em Cirurgia pediatrica)

Ai a gente hoje tem uma visdo mais ampla da abordagem
dessa crianga, é a visdo multiprofissional. (Pediatra)

de um ponto de vista mais global, mais sistémico, mais
integrativo, mais multiprofissional, porque a gente acaba
percebendo que a atuagdo de um ou dois profissionais ndo da
conta de atender a todas as necessidades desse tipo de
paciente. Obvio que existe sempre uma resisténcia de um ou
outro para que se privilegie o modelo antigo de atuagao.
(Pediatra)

vocé tirar do vinculo da familia, de casa, ja é traumatizante, ja
é agressivo, entdo vocé tem que tentar minimizar, eu acho que
vocé tem que se colocar no lugar do paciente. (Enfermeira da
Pediatria)
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Na vivéncia desse cuidado constata-se que a cronicidade desencadeou
estudos sobre mecanismos e tecnologias que privilegiassem a sobrevida, mas
também propiciou que a infancia fosse vista para além da lesdo, na medida em
que exigiu um contato mais intenso, frequente e permanente da crianga e de
sua familia com os profissionais da saude.

Na esteira desse processo de modificacdes das praticas, nasce também
um olhar promotor de saude, que procura minimizar os riscos, que considera as
repercussées nao so6 da patologia, mas também das intervengdes junto ao
crescimento e desenvolvimento do paciente crénico.

Eu nunca falo: Ah, ndo vai andar. Isso é uma coisa que a gente
néao tem como saber, porque, dependendo da estimulagdo, da
fisioterapia vocé pode surpreender bem para o lado positivo.
(Fisioterapeuta)

Contextualizando esse olhar promotor de saude a luz dos determinantes
sociais da saude, a preocupagao dos profissionais ganha ainda mais sentido,
uma vez que se amplia a percepcdo do paciente ndo sO através das
repercussdes da propria intervencdo, como também da sua insercido em seu
ambiente familiar e social.

Inserido nesse olhar promotor de saude esta a familia como nucleo
provedor de cuidado e atencdo. Muitos casos podem ser caracterizados por um
movimento de idas e vindas entre o ambiente familiar e o hospitalar,
reinternando devido ao agravamento do quadro clinico.

Esse movimento ndo s6 permite que se conheca a realidade da crianca
e sua familia, como também aponta para preocupacdes quanto a estrutura do
cuidado no ambiente doméstico.

E através da internagdo dessa crianca que a gente comeca a
ter contato com essa familia e a conhecer a realidade dessa
familia, que na maioria das vezes ja é uma realidade
comprometida por varias questées, por varias dificuldades, a
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maioria delas ligadas a acesso, a politicas sociais. (Assistente
social)

Tem que existir melhor coordenagcdo entre hospital e o
ambiente familiar (...) antigamente as criangas ficavam a vida
inteira no hospital, o que também ndo é o certo, se tudo
estivesse amarrado, o paciente teria uma qualidade de vida
maior. (Enfermeira da Neonatologia)

Das falas podem-se extrair dois aspectos importantes: conhecer
realidade e coordenacdo entre esferas do cuidado. Se de um lado esta o
hospital com seus recursos e saberes, do outro esta a familia e sua experiéncia
marcada por diferentes sentimentos e percepg¢des. Entretanto, ndo se pode
falar de campos separados no provimento do cuidado e, sim, de um tecido
social contiguo no qual as atuagbes tém caracteristicas distintas, mas todas
confluem para um mesmo objetivo.

Assim, a ressignificagao da pratica profissional, apontada em paragrafos
anteriores, pode ser compreendida através dos relatos destacados com os
quais observa-se que os desafios do cotidiano do cuidado comegam a produzir
movimentos em busca de novas saidas e respostas frente a interacdo com
pacientes e familiares. Apesar de necessaria e de estar ocorrendo, ela ainda
nao se processa como um modus operandi institucionalizado nos servigos e
nas instituicdes, mas vai sendo descoberta e aplicada pelos profissionais que
percebem a necessidade de mudar.

Para uma Enfermeira o conjunto dos impactos promovidos pela
mudanca de perfil do adoecimento cronico de criancas hospitalizadas
transcende as estruturas hospitalares e atinge também a sociedade.

Modificou o cuidado. E acho que eu vou mais além. Isso
modifica a sociedade! Porque meu filho estuda numa escola
que é privada, mas que também trabalha com criangas
especiais. E tem criangas que utilizam... Que tem ostomias e
elas sdo fruto do qué? Da tecnologia (...) Se né&o tivesse
suporte tecnoldgico essas criangas ndo iriam sobreviver. Mas
todo mundo entrou em pénico inclusive as criangas, porque a



187

gente néo esta preparada para esse diferente, nesse grau. S6
que, o0 que a gente tem que ver? Daqui ha 20, 30, 40 anos isso
vai ser normalissimo. Ao invés de uma crianga, terdo varias;
vao ter varias. Olha quantas sobrevivem aqui. (Enfermeira da
Cirurgia Pediatrica)

Compreende-se que os impactos das condi¢cdes cronicas de saude da
crianca e do adolescente nao devem ser uma preocupaciao apenas dos
servigcos destinados ao seu cuidado, mas de toda a sociedade. A insercao
social dessas criangas torna-se uma questdo a ser enfrentada na medida em
que elas crescem, se desenvolvem e ampliam suas possibilidade de interacao.
Mais uma vez, esta posto o reconhecimento dessas criangas e suas familias
como sujeitos de direitos que precisam ser reconhecidos por diferentes setores
da sociedade.

Retomando Moreira e Goldani'', a crianca é o pai do homem e se novos
desafios estdo se impondo a sociedade, a preocupacado em relagdo ao cuidado
nao é exclusiva da saude.

Diante dos novos desafios, o progresso tecnolégico contribuiu
enormemente, como ja abordado, mas, sobretudo, o fazer de cada profissional
envolvido na assisténcia repercute na evolucéao clinica dos pacientes. Por isso,
sao agdes que reunidas conformam caracteristicas do cuidado.

A partir das entrevistas, péde-se perceber que tais caracteristicas sao
formadas por multiplos fatores, ndo apenas localizado na técnica, mas que esta
se materializa através dos encontros entre os sujeitos, dos quais se torna
possivel acessar as historias de vida e, por isso, o olhar se amplia, fazendo
com que as agodes de cuidado busquem ser mais integrativas.

apesar de eu ter protocolos, apesar de as técnicas estarem
bem escritas, eu tenho que respeitar o momento do individuo,
tenho que conduzir dentro das possibilidades que ele me
apresenta porque eu tenho horas que ele ndo esta bem, dias
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em que ele ndo estéd bem. Entéo se eu tiver esse olhar de 50%
da assisténcia ela ja vai estar mais adequada. (Fisioterapeuta)

O trabalho que a gente realiza é muito dialogado com as maes,
a gente consegue uma adesdo muito grande ao trabalho
porque a gente esta sempre buscando qual é a melhor forma
para aquela crianga em especial com as particularidades, com
as questbes dela, da familia. Cada familia é uma familia
diferente. E ai conhecendo melhor essa familia é que vocé
consegue tragar junto com elas qual a melhor forma de cuidar.
Conhecendo quais sdo as limitagbes, quais s&do as
potencialidades. (Enfermeira)

N&o consigo pensar na atuagdo do Pediatra sem uma viséo
sistémica, sem uma visdo mais globalizada da crianga e a sua
familia, seu entorno. (Pediatra)

Nesse sentido, descortina-se que o cuidado as condi¢gdes crénicas em
saude da crianga e do adolescente nao se materializa sem que seja dialogado
entre campos do conhecimento e do saber, aliando, como salienta Rosellé?,
técnica, intuicao e sensibilidade.

Retomando o aspecto do olhar preventivo, 0 mesmo se materializa nas
acdes dos profissionais, caracterizando-as. Esse olhar direciona as praticas e
redefine o papel do profissional no cuidado.

Eu acho que o meu papel realmente é pescar essas pequenas
coisas que naquela correria do dia a dia a gente deixa passar e
faz uma diferenga enorme la na frente. (Neuropediatra)

A gente tem que ter um olhar muito preventivo porque é nossa
meta, as vezes quando esta cuidando de criangas em casa,
nossa meta é nao internar. A gente procurar fazer tudo que
possa ser feito em casa com seguranga. (Pediatra)

Como cirurgia, eu penso em tratar essa crianga no momento,
mas tenho muito mais preocupag¢éo do que eu posso fazer, eu
tenho condigbes de antever, de fazer logo no inicio para que
essa crianga ndo tenha tanta possibilidade de se tornar um
doente crénico. (Cirurgia pediatrica)

O desenvolvimento de um olhar preventivo é também o caminho que

permite que seja constatada a necessidade de integragdo com a familia, por

ser esta um nucleo central no provimento do cuidado. Uma vez que esse
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cuidado tenha sido embasado por informacgcdes e recursos que facilitem a

autonomia do fazer da familia, o paciente pode progredir com mais qualidade.
Antes de chegar aqui nessa internagdo, com esse adoecimento
crénico, nessas condicbes criticas, muitas vezes eu identifico
que faltou uma prevencédo, que faltou uma informagéo, que o
acesso a alguma forma de tratamento que pudesse resolver ou
até mesmo minimizar a situagcdo dessa crianca. Eu considero
isso muito importante. (Fisioterapeuta)

Outro aspecto importante € o conforto que deriva da experiéncia da
prevencdo de danos e da constatacdo de que a técnica pode influenciar
positiva ou negativamente a vida da crianga.

A palavra chave é conforto. Eu acho que eu penso muito nisso
hoje em dia: Isso vai mudar a minha vida? Vai mudar a vida da
crianga, vai mudar a minha conduta com ela? N&o. Entdo ndo
fago. (Pediatra Geneticista)

Quando a profissional questiona sua intervengao e busca encontrar em
seus atos cotidianos acdes visando o conforto, pode-se abrir espaco para a
incorporacao do cuidado paliativo, permeado por sentimentos de tolerancia e
aceitagdo da crise, indo ao encontro do ideario da “boa morte™®.

Nesse mesmo caminho esta uma discussao acerca da viabilidade da
vida e do peso da acdo do profissional frente a continuidade da mesma. No
interior da pratica do profissional estda seu papel ora mais ativo, definindo
cursos da agao, ora mais participativo e corresponsavel.

Eu sou muito radical, eu acho, com algumas coisas, com meus
principio,s entao, por exemplo, se eu chego numa sala de parto
e vejo que é um pouco até intuitivo que aquela crianga, néao
tem condicdo de sobrevivéncia, eu ndo reanimo. Mas se eu
reanimar e ver que €& uma crianga que a gente tem um
potencial para fazer alguma coisa por ela, eu vou fazer tudo
que eu posso... 0 que a familia quer, o que a familia deseja,
porque eles sdo sempre esquecidos. (Neonatologista)

O enfrentamento de situagdes criticas ao longo da atuagao profissional

junto a condigdes crdnicas vai permitindo desenvolver um olhar e uma pratica

permeados por momentos de avaliagao clinica atravessada por valores e
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posturas éticas, o que pode ser bastante sofrido para o profissional. E um
cuidado que ao se materializar faz com que o préprio profissional se dé conta
das repercussodes das suas acgoes.

Busco dar o melhor de mim, aprendendo, estudando e
conhecendo melhor o paciente. Aprendi a me colocar no lugar
da familia, do paciente. E uma busca constante, porque ainda
néo esta medular. (Residente em Neonatologia)

Interessante notar na fala do residente o processo de reconhecer-se
como alguém que esta em processo de mudanga de pratica e de olhar. Ao
destacar que a vivéncia como pediatra, em formacdo na Neonatologia, esta
aos poucos tornando medulares valores e preocupacdes, demonstra o curso
de uma transformacgao de si como profissional e como sujeito.

Trata-se de um processo de antropoformacdo’®, em que se formam
sujeitos para além dos especialistas, conectando a formagao do individuo no
contexto da interacdo com a sociedade. O processo de modificar-se como
sujeito em relagao pode alterar o curso da atuagao em relagao ao outro.

Para Paul'®

, € 0 sujeito que sera capaz de promover as pontes entre 0s
conhecimentos, saberes e vivéncias. Ou seja, 0 que esta entre, através e além
de todo o conhecimento € o sujeito e sua capacidade de promover novas
conexoes, criando novas saidas e inovando.

Nesse sentido, o cuidado a criancas e adolescentes com condi¢des
crénicas nao forma apenas especialistas no interior dos servicos, mas também

sujeitos.

Exige uma postura do profissional diferenciada, a crianga, ela
néo tem mascaras, o profissional que trabalha com crianga ele
acaba adquirindo tudo um perfil que é especifico. (Enfermeira
de Cirurgia Pediatrica)

Dialogo, escuta para perceber as coisas basicas, ouvir as
necessidades da crianga. Quando fizer um procedimento,
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explicar... Apesar de ser crianga, ela entende. (Técnica de
Enfermagem Pediatrica)

Por todas essas caracteristicas, as experiéncias do cuidado sao
marcadas por aspectos positivos e negativos, tanto no ambito pessoal quanto
profissional.

No que diz respeito aos aspectos positivos, destacam-se as mudancas
de olhar para a prépria vida frente as dificuldades dos outros, pacientes e
familiares, sendo esses encontros catalisadores do desenvolvimento de uma
sabedoria de vida.

Eu vejo assim, quem trabalha com doenga, com crianga, com
doengas crénicas, eu acho que ele tem uma visdo diversa das
outras pessoas. Isso faz vocé crescer espiritualmente,

interiormente. E uma visdo totalmente diferente da vida.
(Pediatra)

A gente vé as coisas de outra forma, a gente descobre que a
gente briga demais, por coisas pequenas demais, e coisas com
sentido muito maior a gente néo presta atengdo, passam
despercebidas porque a gente esta preocupada com coisas
que néo tém grande importancia. (Enfermeira pediatrica)

Nasce com a experiéncia do cuidado as condi¢des crénicas de criangas
e adolescentes um novo olhar sobre a propria vida e esta se contextualiza
frente as experiéncias profissionais e aos encontros com as realidades das
familias e dos pacientes.

Todas essas experiéncias que envolvem o cuidado também trazem um
aprendizado que incide na parte pratica e também no curso da vida do
profissional. Abre-se a possibilidade de desenvolver-se como especialista e
também como ser humano pelo exercicio da alteridade.

Ai eu acho que a gente cresce muito, porque vé essas
questbes aqui no dia a dia da gente, a gente se envolve, isso a
gente se mobiliza muito. E vocé vé que para ir para frente vocé
tem que ficar mais inteira, porque sendo vocé desmonta, sdo
muitas situagbes dramaticas que vocé. E crianga que as vezes

tem alta bem, daqui a pouco volta na emergéncia muito mal
porque foi la para fora e ndo teve condigbes. (Pediatra)
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Eu acho que eu aprendi muito. Aprendi ndo, eu aprendo a cada
dia, eu acho que a gente esta aqui para isso, tanto
profissionalmente como ser humano. A gente aprende a cada
dia, a gente aprende a respeitar a realidade do outro, néo
julgar, porque as vezes, poxa, aquela mae é chata, aquela
crianga esta chorando muito, mas, como eu falei, vocé ja se
colocou no lugar dela? Ou as vezes ela tem uma doencga
terminal e ela esta ali rindo, ela esta ali com esperanga e vocé
as vezes nado tem um problema tdo grande assim e esta
reclamando. (Técnica em Enfermagem)

Ah assim, eu cresci muito depois disso. Assim, cresci pessoal
e profissionalmente a cada dia, porque a gente vai pegando
experiéncia, né? Entdo assim, sdo certas coisas que a gente
passa a lidar, sdo situagbes de outras pessoas que a gente
passa a lidar que a gente percebe que: Poxa, as vezes a gente
reclama por pouca coisa. (...) Entdo tem assim, eu consigo
trabalhar, consigo separar, mas vocé sempre fica com alguma
coisa. Ninguém passa na sua vida em v&o, sempre deixa
alguma coisa. Entéo a cada dia que eu passo assim, eu cresgo
pessoalmente, valorizo certas coisas, deixo de valorizar outras.
(Fisioterapeuta)

Atuar nesse campo também pode ser elaborado pelo profissional como
um exercicio que vai ao encontro de uma missdo a ser cumprida através da
vocacao e da formacao técnica.

Para uma Enfermeira que desenvolveu um trabalho de
acompanhamento ambulatorial de criangas com ostomias e péde descobrir
através do mesmo que “era isso que é ser Enfermeira, era isso que eu queria,
que eu sempre sonhei e que a Enfermagem ndo me proporcionou até agora”.

Ja para uma Fisioterapeuta, sua fungao remete a uma reflexao sobre
sua acao no mundo.

Por que sera que algumas pessoas escolhem? Eu, por
exemplo, sei porque escolhi a Pediatria como Fisioterapeuta,
porque tenho que reabilitar essas criangas. Uma misséo
espiritual, uma coisa que eu me interesso muito pela area, mas
eu acho que vai muito além disso. Acho que a gente esta aqui
para trabalhar, para reabilitar, mas a gente também acaba
sendo trabalhada na questdo mental... o dia a dia te faz ficar
mais dura. Sé que eu procuro sempre lembrar disso, do

verdadeiro sentido, porque eu estou fazendo, que eu acho que
isso que é valido. (Fisioterapeuta)



193

Entretanto, atuar no contexto dos cuidados as condi¢cbes cronicas de
saude da criangca e do adolescente ndao é uma tarefa isenta de aspectos
negativos, dores, frustragées e angustias. Em jogo esta uma certa modulagao
das relagdes que sao estabelecidas e da intensidade com que as mesmas se
dao.

Vocé ndo pode se apegar assim desse jeito. Vocé tem que
saber separar as coisas, mas pra mim é muito dificil, ainda néo
consegui... Hoje em dia até eu acho que eu estou me
adaptando melhor a essa minha nova vivéncia, nova
experiéncia, mas eu apego muito e me envolvo muito com os
problemas, com o adoecimento e isso eu ndo sei até que ponto
prejudica o meu trabalho. (Enfermeira da Cirurgia pediatrica)

E pesada porque vocé tem que lidar com vérias coisas, com
varias emogdes, na verdade. Vocé tem que lidar com a perda,
vocé tem que lidar com a perda da mae, com a sua perda de
um paciente. (Neonatologista)

Os quadros cronicos configuram o que Santos e Moreira'® designam
como um sistema de evolucdo, do qual se desencadeia interpretagdes
antecipadas sobre o morrer e que nao visualiza o paciente no curso de sua
vida.

Parte dessa interpretacdo nasce da perspectiva adultista da criancga,
como um vir a ser e do sofrimento de ver esse projeto ndo se concretizar. Tal
incompletude de projeto acirra a experiéncia angustiante de cuidar desse
publico’®.

"Serd que eu vou dar conta? As vezes eu penso assim: “Ah, ta.

Agora eu dou, mas sera que eu vou dar conta de fazer isso 30
anos?” O peso que tem. (Fisioterapeuta)

O questionamento sobre as proprias condigdes para lidar com as
condicdes crbnicas evoca a resiliéncia como exercicio que nasce das brechas
entre a desmotivacéo do trabalho, a angustia frente ao sofrimento alheio e ao
sentimento de frustragdo por nao ser possivel reverter os quadros de

adoecimento'®.
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Destacam-se as falas dos residentes, que em processo de formagao,
enfrentam um processo de constituirem-se como especialistas ao mesmo
tempo em que descobrem um novo universo, que exige novas formas de se
relacionar com o outro e com seus proprios sentimentos. Para um residente em
Pediatria, chegar ao Rio de Janeiro e no programa de residéncia foi como levar
um susto:

Crianga no respirador, no tubo, crbnicas, neuropatas. Nada
disso tinha visto... A parte social é bem pesada aqui, é droga,
abandono, venda de crianca. Acaba vocé vendo todo dia o
paciente, ai vocé conhece, vocé conversa, vocé vé todo dia
como que faz, ai vocé pega um apego com a familia, e com as
criangas. Hoje eu vivo num conflito, porque eu hdo sei o que
fazer. Antes eu queria Pediatria, consultério, hoje eu gosto do
perfil de criangas mais graves. Antes, la (faculdade, grifo
nosso) eu ndo me importava com o social, hoje aqui eu ja
penso mais no social. . (Residente em Pediatria)

A cronicidade tanto coloca o profissional diante da tecnologia e do
manejo da mesma, como também convoca para o aprendizado de habilidades
que sejam capazes de lidar com outras complexidades, circunscritas as
realidades de vida dos pacientes.

Para uma residente em Cirurgia Pediatrica a crise foi vivida em relagao
ao tipo de interagcdo que podia estabelecer. Em sua experiéncia anterior, na
Cirurgia Geral, podia interagir com os pacientes, ja no contexto pediatrico
descobriu que o contato maior se da com a familia e descobriu a gratificagéo
de ver as criancas evoluindo e acompanhando no ambulatério.

Ja para residentes da Neonatologia as experiéncias envolveram doses

de frustracdo frente as possibilidades terapéuticas e as repercussdes no

quadro clinico dos pacientes.

as vezes a gente acha que nao tem muito que a gente fazer
tecnicamente além, chega no limite que as vezes o paciente
depende de ventilagdo, dependente de muita medicagdo que
as vezes ndo da para fazer em casa, vocé acaba
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condicionando a uma hospitalizagdo prolongada sem uma
previséo de alta. (Residente em Neonatologia)

A fala corrobora com os estudos de Costa, Gomes e Pinto'” e Duarte et.
al.’ tanto no que diz respeito ao perfil das internacdes, quanto pelo impacto
que a tecnologia provoca na continuidade da vida dos pacientes. Esse cenario
desencadeia discussdes importantes para gestores e profissionais quanto ao
gerenciamento dos leitos, processos de trabalho, organizagdo das equipes,
manejo das condutas clinicas, dentre outras.

Entdo essa foi uma coisa muito dificil para mim ao longo
desses dois anos de Pediatria, de Neo. Vocé aceitar que as
vezes a melhor escolha para essa crianga é morrer. (Residente
em Neonatologia)

A aceitagao da morte de uma crianca coloca os profissionais diante dos
limites das formas de intervencdo médica e do drama social do fim da vida de
um individuo em que se espera o crescimento e desenvolvimento. O ideario
paliativista pediatrico, que mais recentemente ganhou destaque no cuidado a
criangas e adolescentes, desloca o foco da enfermidade e busca cuidar da
pessoa como um todo através de um trabalho relacional, humanizado, afetivo e
que utilize os meios e técnicas para diminuir a dor e o sofrimento®.

O desenvolvimento dessa forma de cuidado dialoga com a necessidade
de rever pontos criticos do modelo intervencionista presente na formacdo em
saude e na relacdo entre profissionais e usuarios. Da fala de uma Pediatra, que
atua também como Geneticista, nasce uma forma de acolhida aos residentes
capaz de ressignificar a frustracdo frente aos limites da técnica e das
intervencdes.

Na verdade, eu acho que nem na faculdade eu nunca tive
muito essa ideia de: Ah, vamos curar todo mundo. Eu acho que
eu ja tinha certa nogdo de que nem todo mundo era curavel,
mas a gente vai se acostumando com isso, e sabendo que nédo
é o fim. Acho que isso também é importante, ndo ter o que
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fazer... Quer dizer, ndo ter o que fazer, ndo ter mais tratamento
curativo ndo quer dizer ndo ter mais nada que fazer, a gente
tem o que fazer com essas pessoas ainda. (Pediatra
Geneticista)

Por isso, o cuidado as condicbes cronicas €& potencialmente

transformador das formas de atuar e de interagir no contexto assistencial.

acho que transforma na medida em que vocé... vocé vai
encarando de outra forma esse paciente crénico, porque na
verdade ele tem uma familia com necessidades, ndo é s6 o
paciente, € uma familia com outras necessidades, ele é um
paciente que fica muito tempo internado normalmente, e assim,
com um progndstico muitas vezes ruim, ou com progndéstico
indefinido, e ai vocé tem aquela familia que assim, inicialmente
ela esta ali muito presente, depois ela se afasta um pouco, as
vezes se afasta muito, e vocé tem que estar preparado para
entender isso. (Enfermeira pediatrica)

E um elemento que coloca os profissionais diante da alteridade, da
necessidade de enxergar o outro como sujeito, porque, através dos encontros,

o proprio profissional também se enxerga como sujeito.

Uma tempestade. Porque vocé se imagina com o seu filho
internado, o tempo passa e vocé néo vai para casa.

Como eu falei, eu acabei de ser mée ha dois anos, entdo isso
esta muito mais intenso. Eu sempre fui uma pessoa
preocupada, eu sempre ouvia falar... Que as pessoas: “Ah,
quando vocé for mée isso muda.” Eu falava: “N&o é possivel.
Eu sou tao sensivel, eu sou tao cuidadosa, eu tento me colocar
no lugar do outro...” Mas realmente muda, porque vocé acaba
fazendo um espelho da sua vida pessoal no cuidado. Assim:
Como essa mée deve estar sofrendo, como essa crianca deve
estar sofrendo, como eu iria perceber, como que eu iria
suportar a minha filha chorando com tanta intervengdo, com
tantos, as vezes maus cuidados na hora dos procedimentos.
(Terapeuta ocupacional)

Através da fala da Terapeuta Ocupacional pode-se entender que
interagir com as vivéncias dos usuarios faz com que as fronteiras estabelecidas
pelos papéis assumidos no contexto hospitalar se tornem bastante ténues. Os
papéis de profissional e de mae/pai/filho(a)/esposa/marido, etc., interagem a
todo momento. Por isso, a ressignificacdo das praticas de cuidado envolve

diferentes ambitos, tendo, por isso, um carater holistico.
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Por todo esse conjunto de elementos que caracterizam as atuagdes dos
profissionais, foram destacados conhecimentos e competéncias que sao
importantes para prover o cuidado e que sdo compostos por elementos
técnicos, relacionais e por valores.

No que diz respeito ao aspecto técnico estdo em jogo as questdes
relacionadas ao cuidado especifico, voltado para areas de atuagao singulares e
que lidam com a fragilidade da vida. Por isso, carecem de habilidades que
devem ser especializadas.

Todo cuidado esta recheado de aspectos técnicos e a
possibilidade de erro é muito grande. (Enfermeira Pediatrica)

Primeira coisa que eu espero de vocé além do seu
conhecimento cientifico, que ele precisa ser mesmo basico,
porque aprimorar vocé vai aprimorar aqui conosco na beira do
leito, com os enfermeiros que ja estao, com a experiéncia que
eu tenho. (Enfermeira de Neonatologia)

Aprender que o prematuro extremo ele é um alto risco para
milhées de doengas crénicas, doenga crbnica pulmonar,
infecgdo, retina, enfim, vocé entdo tem que ser o mais
resolutivo, o menos invasivo. Enfim, sdo coisas que hoje em
dia vocé ja tem disponiveis, vocé tem que usar de tudo para
evitar ao méaximo e fazer as coisas a tempo e a hora.
(Neonatologista)

Contudo, essa técnica pode vir a ser ainda mais resolutiva se no fazer
estiverem incluidas as preocupagdes quanto ao relacionamento com os
familiares e a compreensao do contexto de vida do paciente.

a mae percebe coisas mais sutis que as vezes a gente néo
percebe. Esse aprendizado sutil faz a diferenca. O mais
importante foi minha relagdo com a familia. (Residente em
Neonatologia)

Desponta a relagdo com a familia ndo apenas para entender sua
realidade e suas demandas, mas para produzir uma via de mao dupla, em que
os profissionais aprendem sobre a crianca pelo olhar e fala dos familiares. Nao

€ um encontro de hierarquias, mas de horizontalidades.
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Olha eu diria que o caminho néo é facil, né? Mas eu acho que
a gente tem que ter um objetivo, focar nesse objetivo, sem
esquecer de que existem outras pessoas ao nosso redor, sem
esquecer do paciente, do bom tratamento com ele, sem
esquecer da boa convivéncia com os estafes, sem esquecer da
boa convivéncia com os familiares, né? E a gente tem que
tentar pegar, sugar tudo aquilo de melhor que a gente possa,
tanto na parte técnica, mas para mim a parte pessoal é muito
importante, vocé ndo consegue fazer um bom trabalho se vocé
néo se colocar no lugar do paciente, se vocé ndo se colocar no
lugar daquela familia. (Residente em Neonatologia)

Para uma Pediatra, além do conhecimento técnico, é preciso conhecer a

realidade do paciente para ndo cometer julgamentos, que podem vir a afastar a

familia e a comprometer o andamento do tratamento.

Isso (julgamento, grifo nosso) ndo é legal, porque isso interfere,
e al vocé as vezes afasta a familia, o responsavel invés de
trazer para construir junto uma forma de cuidado que seja legal
para eles e para gente também, para construir junto, para
caminhar, entdo eu acho que isso é importante. E preciso se
comunicar. A comunicagdo minimiza problemas e séo questées
que tém que ser melhoradas. (Pediatra)

Um destaque importante do aspecto relacional € o fator social que

envolve o cuidado, sem o qual ndo se pode compreender os contextos de vida

dos pacientes e, assim, melhor direcionar a intervencdo e a comunicagdo com

0s sujeitos.

A Pediatria é uma medicina de familia. Ndo tem como vocé
dissociar a crianga do meio em que ela vive. Entdo vocé para
tratar uma crianga tem que conhecer o meio em que ela vive,
tem que conhecer os pais, o meio em que ela vive e que
convive. Ai sim vocé vai poder tratar da crianga. O tecnolégico
é muito bom, te ajuda, te da mais recurso para vocé tratar e
tentar salvar a aquela vida, ou dar uma vida melhor em meio ao
sofrimento, mas o emocional nada substitui. O emocional o que
vocé passa de esperanga, 0 que vocé passa de amor é
insubstituivel. (Pediatra)

a gente ndo consegue mais trabalhar saude sem entender o
contexto social, quanto de recurso cognitivo aquela familia tem,
quanto de recurso cognitivo o proprio paciente tem, a propria
crianga tem, como é esse ambiente, se isso tudo que a gente
fala é possivel acontecer mesmo que seja uma crianga que
tenha acompanhamento domiciliar. (Pediatra)
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Nesse sentido, a via da consolidagdo capaz de sustentar técnica e
interagcbes sociais estad congregada através dos valores que devem nortear as

praticas e os encontros.

O conjunto disso tudo esta sintetizado no seguinte, o cara que
vai cuidar de a crianga, patologia cirdrgica de criangas, eu vou
falar da minha area, ndo posso falar de outra... Ele tem que ter
dedicagéo, ele tem que ter certo grau de dom. (Cirurgiao
pediatrico)

Né&o adianta ter um profissional bom se for s6 técnico, um
profissional bom achar que ele é ético so, esquecer do técnico.
Humano sé e se ele ndo é ético. Acho que tem que ter tudo
junto. (Pediatra de Neonatologista)

Por isso, o trabalho com a criangca e o adolescente crénicos exige
conhecimentos e competéncias que vao ao encontro dos pilares da educagéao
fomentados pela UNESCO'®, nos quais se preconiza o aprender a aprender,
aprender a fazer, aprender a ser e aprender a conviver.

Trabalhar com o universo do crénico tem que ser uma escolha,
ter equilibrio pessoal, ter tranquilidade, serenidade para tentar
ver a coisa sobre um éangulo maior, prestar atengéo, estar
atento, aberto, apreender o que vem, parceria, capacidade de
ouvir, valorizagado de todos os saberes, conhecimento técnico e
tedrico. (Terapeuta ocupacional)

Eu acho que a primeira coisa é entender que vocé vai estar
trabalhando num conjunto todo, né? Que o seu trabalho faz
parte de um conjunto todo dentro daquela unidade ali, que néao
existe nada tdo isolado. (Pediatra)

O que passa a estar em jogo, considerando os pilares acima
destacados, € erigir um cuidado que integre conhecimentos, saberes e

vivéncias dos atores envolvidos.
Isso quero que as pessoas percebam, que existe a diferenca
do cuidar porque aprendeu a cuidar e do cuidar cuidando. Eu
quero que as pessoas cuidem cuidando, porque é assim que
tento ser. (Enfermeira de Neonatologia)

Cuidar porque aprendeu a cuidar remete a um processo centrado em

parametros de como se faz uma boa anamnese, na utilizacdo correta dos
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recursos disponiveis, mas que nao significa humanizar as relagbes e
horizontalizar o cuidado.

Cuidar cuidando é incluir esse conjunto de elementos que caracterizam
as praticas em saude dentro de uma perspectiva integrativa. Remetendo a
Heideggerzs, cuidar cuidando pertence a dindmica da pre-senga entendida
como exercicio de ocupar-se do outro e erigindo um modo-de-ser cuidado’

capaz de contribuir para um ethos civilizacional.

5.1.3 - Informagao X Dialogo: relagbées que se produzem através da
cronicidade

Diante da necessidade de prover um cuidado que exige um fazer que
caminhe no sentido da integralidade, um aspecto decisivo esta na relagao
entre os profissionais, na capacidade dos mesmos de produzirem sinergia,
troca de experiéncias, novos conhecimentos e compartilhamento dos saberes.

Valorizado pela totalidade dos profissionais entrevistados, os encontros
entre 0s mesmos caracterizaram-se, na grande maioria das falas, como sendo
ainda informais, acontecendo no decorrer do cotidiano do trabalho. A interacao
existe, porém muito mais informal do que institucionalizada através de recursos
como round, reunides de equipe, colegiados, dentre outras.

Isso é muito no dia a dia. A gente nunca senta, a gente nunca
tem muito tempo para sentar e conversar sobre isso, né?
(Residente em Neonatologia)

Com alguns colegas eu consigo ter uma relagédo, e ai eu néao
estou falando de relagdo pessoal, uma relagao profissional
muito intensa, por exemplo, desde colegas de outras areas que
vém a procura da gente ou que a gente vai a procura e a gente
monta alguma coisa em comum. Entdo existem grandes
parcerias com o Servigo Social, com a Fisioterapia, com a
Enfermagem, com a prépria Medicina, nhdo como um bloco,
mas como coisas. O dialogo existe ndo como a gente gostaria,
mas existe. (Terapeuta ocupacional)
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A dindmica de trabalho mostrou-se como um forte elemento
desagregador das equipes, seja porque é extenuante, seja porque é fruto de
um modo de interacido nascido do modelo cartesiano das formagdes em saude,
estando cada especialidade em seu espaco especifico de atuacao.

Aqui o multiprofissional existe. Na verdade, até por conta de
todas essas especificidades que tem a crianga crénica, entao
vocé vé aqui varias especialidades, mas a gente sabe que
fragmentar paga um prego. Para vocé ver a funcionalidade isso
vale a pena, mas aqui ainda pega na integralidade. Ta, eu
quebrei o cara todo, eu tenho especialista para cada pedago
dele, muito bem. E agora, vamos juntar tudo? Isso ainda é uma
barreira a ser transpassada aqui. Isso ndo existe na sua
esséncia. Eu acho que esse modelo de gestao que eles estéo
querendo implantar vem com esse discurso”. "a gente tende
por causa do modelo a fazer um processo de trabalho baseado
nos profissionais de saude, nas necessidades do profissional,
mas néo é. A necessidade é do cliente. (Enfermeira da Cirurgia
pediatrica)

Desde 2009 a gente esta tentando montar uma reuniéo
semanal, a questdo dos cuidados paliativos, mas néo é
possivel, porque a demanda de trabalho é tdo grande, a
sobrecarga que a gente ndo consegue puxar os profissionais e
fazer um horario de discusséo. (Pediatra)

Ao mesmo tempo em que a dindmica de trabalho pode ser analisada
como produtora de elementos desagregadores, os mesmos também podem
atuar como formas de sustentar as hierarquias e preservar os espacos das
atuacoes profissionais e das especialidades.

Conflitos entre especialidades, marcados pelo engessamento das
praticas, pelo funcionamento em feudos, pelo desenvolvimento de um processo
de trabalho com poucos encontros e trocas entre os profissionais sao
elementos limitadores para a construcdo da integralidade nas agdes em
saude®. Este conjunto de elementos torna o processo de trabalho ainda mais

critico se consideradas as condi¢des cronicas e suas demandas por cuidado.
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Furtado'® salienta que é importante distinguir entre os conceitos
disciplinar e profissional, sendo o primeiro relativo aos campos do
conhecimento e o segundo, referente as divisbes de equipe e servigos. O
movimento da logica profissional tende a manter os nichos e espacos de
atuacao por estar assentado na garantia de espago, aumento de autonomia e
dominagéao sobre o objeto de estudo/intervencgao.

Nesse sentido, a integragao tdo propalada e posta como urgente entre
os profissionais de saude deve lidar com movimentos de forgas antagdnicas
para enfrentar e erigir outra légica, de colaboragdo, baseada em valores
humanistas e que busca ‘“recolocar os profissionais em torno da pessoa e nao
ao redor dos territorios de especializagdo™™°.

Para isso, é importante saber que aumentar o grau de colaboragao entre
os profissionais gera decréscimo de autonomia individual, mas, em
compensacgao, expande a troca na tomada de decisdes e na materializacado da
integralidade dos cuidados'"°.

Considerando outros fatores que interferem na producédo de sinergia
entre os profissionais, estd o tempo de casa, destacado pelas falas dos
residentes. Ou seja, o tempo de trabalho e de atuagdo nas enfermarias
funciona como um elemento de reconhecimento do valor e do papel do
profissional.

Eu néao tenho muita liberdade de chegar para uma pessoa da
Enfermagem, ou da Nutrigdo ou da Farmacia e falar: “Olha, eu
acho que podia ser diferente tal e tal coisa”. Nao existe essa
abertura. (Residente em neonatologia)

Eu fui R2 também. Como R2 a relagdo é ruim, principalmente
em relagdo a Enfermagem, sabe, porque o R2 é um universo
que ainda ndo conhece assim e a Enfermagem esta muito
tempo aqui... O R3 participa de reunibes esporadicas com a
psicologa. (Residente em Neonatologia)
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As relagdes entre os profissionais também sdo mediadas pelos papéis e

posicoes que os sujeitos ocupam no cuidado. Uma hierarquia é construida a

partir do capital simbdlico e intelectual, estando o poder-saber inscrito nessas

relacdes.

Considerando o cuidado especifico e critico ofertado e demandado

pelos doentes cronicos, integrar-se a uma equipe passa também por um

processo de socializagao, reconhecimento do trabalho e conquista de graus

cada vez maiores de aceitacao.

Além do fator tempo de casa, estdo em jogo também os espacos de

circulagado do saber entre as especialidades e categorias que se constituem no

interior dos servicos.

Existem as (reunibes) oficiais e as extras oficiais. As oficiais
sdo as reunibes semanais de teoricas e praticas que vocé
mostra 0s casos e discute as condutas. (Cirurgiao pediatrico)

Os rounds geralmente séo feitos entre os médicos e eles
passam para gente o que foi decidido, a gente néo participa do
round, mas eles passam para a gente o que foi decidido, qual
vai ser a conduta que vai ser abordada. A comunicag¢éo a gente
faz verbalmente. (Enfermeira da Pediatria)

Entretanto, movimentos institucionais sédo fortes alavancas para alterar

esse estado de praticas. Assentado, muita das vezes, nos pilares da

humanizacédo, os profissionais tém movimentado os servigos em prol de

mudancas na interagao entre eles.

Esse novo plano de gestdo do hospital trouxe até um aspecto
positivo a equipe que foi a maior unido da equipe, né? Nao que
a equipe fosse desunida, mas trabalhava dentro dos seus
nichos, das categorias profissionais. Ai foi necessario que as
pessoas se unissem para que se estabelecesse a area da
Cirurgia, da crianga cirdrgica, que a principio a dire¢éo tinha
interesse de fazer a fusdo da cirurgia com a Pediatria.
(Enfermeira de Cirurgia pediatrica)

A gente comegou ja ha um ano, um ano um pouquinho a ter
uma visita semanal multiprofissional em que a gente apresenta
cada doente e discute cada um dizendo o que esta
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acontecendo. E a gente mudou um pouco e agora o0 que a
gente tem feito é e ndo é s6 o médico que apresenta. Em cada
semana um profissional apresenta o doente. (Pediatra)

No contexto das propostas da humanizacdo, compreende-se que para
que mudangas sejam empreendidas nos modelos de cuidado no sentido de
implantar dispositivos como clinica ampliada, linha de cuidados, cogestéo42,
faz-se necessario problematizar as estruturas consolidadas, provocando
reordenamentos nos territérios de cuidado.

Nesse sentido, quando novos profissionais adentram nos servigos,
inaugura-se a possibilidade do olhar estrangeiro revisitar as praticas,
provocando novas formas de interagdo. A partir da fala da Terapeuta
Ocupacional pode-se compreender esse movimento da mesma forma que a
necessidade de troca em meio a um cuidado tdo complexo e composto por
diferentes matizes.

Quando eu entrei aqui a enfermaria ndo tinha fisioterapeuta,
néo tinha fonoaudiélogo, ndo tinha terapeuta ocupacional. Com
o0 passar do tempo foram entrando novos profissionais. No
inicio eu me sentia completamente sozinha no meio desse
monte de gente. Tive dificuldades com a Enfermagem, porque
nosso trabalho as vezes interfere no delas e com os médicos,
muitas vezes autoritarios, mas a maioria tem bastante entrada
para a gente conversar, para discutir, para solicitar alguma
coisa. (Terapeuta ocupacional)

A nocdo de que a atuagcdo de uma especialidade “atrapalha” o
andamento da outra pode ser vista sob duas perspectivas. Por um lado, esse
“atrapalhar” pode significar que o processo de trabalho ndo é coordenado e,
sim, executado como uma espécie de jogral, em que cada especialidade entra
para fazer sua parte. Por outro lado, aponta para os engessamentos ainda
presentes dentro das equipes de saude.

Considerando essas perspectivas a luz da humanizacgao, enfrenta-se o

“atrapalhar” colocando-o como analisador dos processos de trabalho,
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rediscutindo o papel dos atores sociais com abertura do coletivo para
propostas que busquem articular os cuidados®.

Ao investigar a constituicdo de equipes de saude, Peduzzi''" tipifica-as
em equipe agrupamento e equipe integracédo, sendo a primeira caracterizada
pela justaposicdo das agdes e fragmentagdo do conhecimento, enquanto a
segunda é marcada pela articulagdo das agbes e integragdo dos sujeitos. A
autora salienta que em ambas estdo presentes as diferengas técnicas, as
hierarquias de trabalhos, as tensdes entre concepcbes técnicas e a
interdependéncia.

Por isso, constituir uma equipe integrada néo € algo a ser tomado como
dado apenas porque os sujeitos assim desejam, mas, sobretudo, € preciso
assumir projetos assistenciais comuns e praticas comunicativas com a
finalidade de interagir, garantindo as especificidades dos trabalhos
especializados, mas flexibilizando suas divisdes'"".

Seguindo na mesma direcédo estdo as relagées com os usuarios que
sao alvo de preocupacdes por parte dos profissionais, por serem muito
determinantes na conducéo do cuidado.

No fundo, assim, a internagcdo ela é um aprendizado para a
mae, né? Porque ela interna e vai receber uma série de
informagbes a respeito da doenga do filho. A gente tem isso
aqui bem claro, né? Costuma dentro da area responder o mais
claro possivel para a pessoa que cuida da crianga, porque é
fundamental que ela conhega muito da doenga desse filho e a
evolugdo do prognéstico porque s6 assim vai poder ajudar,
ajudar mais o filho. (Pediatra)

Olha, para mim é indispensavel vocé estabelecer uma boa
relagdo com a familia, é fundamental. Se n&o tiver, vocé ndo
vai ganhar nada, vocé nédo vai conseguir fazer diagnéstico.
(Cirurgiao pediatrico)

Sao relagbes que nascem junto com a conformagédo do quadro clinico

das criangas ou adolescentes atendidos. Por mais que existam nas
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enfermarias pacientes com quadros clinicos iguais, cada universo composto
pelo paciente e sua familia é unico.

E complicado... Porque cada pessoa é de um jeito, cada um
tem uma vida, um universo, uma expectativa. Ao mesmo tempo
vocé tem que tentar manter a ordem, tentar assim, ter regras.
Como eu falei, tem méae que sofre tanto quanto ou mais que a
crianga, ndo sei se mais, mas, assim, sofre muito... E primordial
se colocar no lugar deles. (Enfermeira da Pediatria)

Algumas formas de mediar e organizar esse contato sao estabelecidas
no contexto dos servicos, tais como a introdugao de Termos de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) para a realizagao de procedimentos e a elaboragao
de cartilhas sobre direitos e deveres.

As maées tém livre acesso, quando saem de alta podem ligar
para resolver duvidas, os procedimentos passam por um TCLE
com a devida explicagdo sobre o que seja e muito do
aprendizado se da com o convivio. Quando se chega tem uma
conversa explicando a patologia do filho. (Cirurgia pediatrica)

Os recursos utilizados sdo maneiras formalizadas de estabelecer o
contato e de dar informagcdo. Referem-se a mecanismos importantes que
reconhecem o direito dos familiares, também é fundamental atuar de maneira a
construir essa parceria paulatinamente.

Nossa relagdo com os pais é sempre muito estreita. Logo que a
crianga chega com a patologia a gente leva ali naquela salinha
onde vocé estava, a gente conversa com as familias, desenha
a patologia se for o caso e todo dia a gente vai passando as
novidades do paciente para a familia. Todo dia. E a gente
sempre pbe uma responsabilidade na familia também, de que
precisa dar atengdo e dos cuidados que ela precisa dividir com
a gente para a crianga poder melhorar. Entao ela participa do
processo de cura da crianga. (Residente em Cirurgia
pediatrica)

Uma categoria que acaba estando muito em contato com os familiares é
a Enfermagem, por estar na linha de frente do cuidado e ser um veiculo de
aprendizado para a mae no que diz respeito aos procedimentos.

O dialogo se da o tempo todo devido a presenga da
Enfermagem no posto. A maioria dos problemas é com a
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Enfermagem. O que a gente faz que a gente tem como rotina é
0 seguinte: quando a crianga chega, primeira internagéao, nunca
esteve no setor antes, a gente tem um folder com as
explicagdes basicas do setor, o que é de direito deles e o que é
dever. (Enfermeira da Pediatria)
Por estar muito ligada aos cuidados continuos do cotidiano de trabalho,
a Enfermagem tem o potencial de transformar seus atos em momentos para
construgéo de vinculos e producéo de dialogo com a familia e com a criancga.
Ser capaz de produzir essas relacdes ndao deve depender das caracteristicas
individuais de cada profissional, mas deve nascer dos valores compartilhados e
valorizados no coletivo de trabalho.
As vezes a pessoa, tecnicamente, ela é perfeita, mas ela ndo
tem o carinho com a crianga, ela quando fala com o familiar ela
fala de forma mais agressiva, entdo esse familiar vai dizer que
é o pior Enfermeiro, o pior Técnico...Eu sempre digo que
Enfermagem 60% é relacionamento, o resto é procedimento, o

resto é técnico, o resto é tudo. (Enfermeira da Neonatologia)

A mudanga de postura dos profissionais englobando a familia e/ou o

acompanhante no universo da internagdo, é apontada por Collet e Rocha''?

como uma modificacdo do foco antes centrado apenas na crianca e em sua
patologia para aquele centrado na familia.

Reconhecer que é preciso construir esse vinculo € o primeiro passo para
encontrar os meios para tal. O exercicio de comunicacao é o elemento central
da relacao e por meio dela podem-se evitar problemas que nasgam justamente
da duvida e do desconhecimento do que se passa no universo hospitalar € no
cuidado com o filho.

Ter uma escuta diferenciada porque a medida que vocé se
coloca disponivel inevitavelmente vocé vira uma referéncia,
né? Até a minha forma de abordagem, eu cato aquela
cadeirinha pequena, me coloco do lado e falo assim: O, estou
disponivel para... (Terapeuta ocupacional)

Entdo toda méae chega e a gente vai atender, a gente primeiro
conversa com eles e mostra essa importdncia e depois na
atuagcdo a gente quer que eles participem. Entdo primeiro
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contato eu acho que vocé tem que chegar la com paciéncia,
tranquilo, porque vocé ndo sabe o que vai te esperar.
(Fisioterapeuta)

Ayres4 ao analisar a experiéncia de cuidado com uma paciente cronica
questiona sobre os elementos geradores de uma mudanga na relagdo. Suas
conclusdes contribuem para compreender que o cuidado produz vinculo
quando reposiciona o sujeito e sua histéria para o centro da relagao a partir de
uma escuta genuina.

O vinculo construido precisa ser mantido e alimentado pelos atores
envolvidos no cuidado. O tempo médio de permanéncia elevado tanto € um
fator que desencadeia a formagdo do vinculo, como também possibilita o
nascimento de conflitos pelo desgaste proprio do processo de internagao.
Assim, estratégias voltadas para favorecer o didlogo ajudam a construir uma
relagdo mais horizontal entre profissionais e familiares.

Cada médico tem o seu grupo de criangas da internagéo até a
alta. Entdo eu vejo os meus bebés desde que eles internam até
a hora que eles vdo embora, e eu mesma dou alta. Entdo eu
falo com aquela familia todos os dias. Entdo é mais facil, a
relagdo fica melhor... Quer dizer, a relagdo fica melhor no
sentido que sou eu que falo sempre. (Neonatologista)

Quando se estabelece um vinculo entre o profissional e o familiar,
cultiva-lo € manter a referéncia sendo ativada pelos encontros cotidianos. Tal
estratégia ajuda a romper com uma tendéncia observada por Molina’®, de
afastamento do profissional do universo da familia devido a dificuldades
oriundas das assimetrias sociais, educacionais etc.

Além disso, o paciente crbnico traga trajetérias, muitas das vezes, que
percorrem diferentes servicos de um hospital. Migrar entre os mesmos pode
significar quebras nas relacbes ja estabelecidas e a entrada em espacgos

desconhecidos pode contribuir para que novas duvidas e angustias aparegam.
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Buscar maneiras de gerenciar as altas internas também é uma forma de
investir nas relagdes com os usuarios.

A gente pediu para os outros setores, principalmente cirurgia
pediatrica e o bergario que quando houver uma transferéncia
para a unidade que a gente marcasse uma reunido no setor de
origem para o setor de destino com a equipe daquele setor
meédico, enfermagem e o médico e enfermagem do outro setor
e a familia. E ai a gente ja discutia um pouco o doente com o
meédico, a familia naquele momento... Falava o de origem e
falava gente que ia receber. Entdo a gente mais ou menos
mostrava naquele momento com apoio da outra pessoa que
isso facilitava um pouco mais. (Pediatra)

Entretanto, entre os proprios profissionais existem criticas em relacéo a
forma como as interacbes acontecem, principalmente no que diz respeito ao
exercicio comunicacional e ao papel que os familiares assumem no contexto
das internacdes de seus filhos.

Eu acho que as familias ainda sdo pouco comunicadas, assim,
a respeito de mudangas, de novas propostas. Isso eu néo
percebo ainda muita... As familias ainda né&o estdo sendo
convidadas a partilhar do tratamento do filho. (Pediatra)
Inseridos em um universo muito distante de suas realidades de vida, os
familiares adentram nos espacos de cuidado especializado dos hospitais
atravessados por medos e angustias que podem funcionar como grandes
obstaculos no processo comunicativo. Além disso, ingressam em um universo
repleto de “circulos de segredo” construidos através dos cdodigos e aspectos
técnicos compartilhados entre os profissionais®'.
Produzir um agir comunicativo é superar a ideia de que basta transmitir
a informacdo de forma direta e clara. Produzir um agir comunicativo é,
sobretudo, reconhecer o outro como diferente na cena e detentor do que

Deslandes e Mitre'"?

chamam de triplice estatuto composto por:

individuo - detentor de direitos; sujeito - detentor de capacidade
de autonomia para fazer escolhas; pessoa - detentor de
estoque cultural que Ihe confere uma identidade de referéncia
no seu grupo social de pertencimento113.
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Fazer com que um familiar partilhe do cuidado do seu filho é abrir a
possibilidade de maior interagdo e integracado entre os universos de sentidos
que os permeiam. E horizontalizar a relagdo e ndo apenas tratar os familiares

como receptores de informacgdes sobre o andamento do cuidado.

5.1.4 — Interacgoes, redes e cuidado: caminhos da cronicidade

O universo de questdes delicadas que podem emergir do contexto dos
cuidados as condigdes cronicas de saude da crianca e do adolescente é o mais
diverso. Seja por aspectos sociais, financeiros, educacionais e pessoais, tanto
profissionais, quanto familiares estdo imersos em um campo em que as
relacbes sao atravessadas por situagcdes potencialmente produtoras de
conflitos.

A experiéncia de cuidar de criangas e adolescentes com condicdes
cronicas nao é simples nem facil para nenhum dos sujeitos envolvidos. Como
ja abordado, para os profissionais exige dedicacao, atencao e respeito.

Para os familiares, o enfrentamento da cronicidade de um filho pode
desencadear as mais variadas repercussdées como mudangas de emprego,
desemprego, rearranjos nos papéis dos membros, podendo repercutir em
dificuldades financeiras e de acesso a servigos.

Um dos recursos que tém sido muito utilizados no contexto dos cuidados
aos pacientes crénicos € a conformacado de redes de apoio. As condicdes
crbnicas, por serem situacdes de saude que impactam diretamente na vida dos
pacientes e de seus familiares, convocam para a construcdo de arranjos

sociais que apoiem e sirvam como elos de fortalecimento da estrutura familiar.
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No contexto dos cuidados a saude da crianga, destaca-se a “Rede
Saude-Crianca” ou “Rede dos Res”. Moreira'™, ao analisar a construcdo
associativa baseada na voluntariedade e na solidariedade presente em tais
arranjos, destaca o sistema de dadivas que nasce das mesmas, uma vez que é
possivel reconhecer a atuacao da reciprocidade nas relacoes.

A reciprocidade atua no processo de doacao por parte de quem procura
a associagao para ajudar e de quem recebe essa ajuda. A associagao media
as relagdes e acompanha as familias beneficiadas, instaurando mecanismos
de sociabilidade entre os sujeitos. Com isso, trabalha em um campo horizontal
das relagdes em prol de um projeto comum, abrindo-se para o cultivo das
relagdes pessoais' ™.

No contexto estudado, as redes foram mencionadas como recursos que
tanto podem ser localizados no interior dos hospitais, como também na
estrutura do sistema de saude, da previdéncia e da educacao.

Eu posso falar do que eu trabalho, eu trabalho em transplante
de figado. Vocé tem realmente uma integragdo grande, vocé
tem uma associagcdo, vocé tem reunibes, vocé tem cestas
basicas, vocé tem doacdo de medicamento, vocé tem... Até
umas ONGs que as vezes a gente pode utilizar. (Pediatra)

O grande potencial das redes que se conformam no universo dos
cuidados as condigdes crénicas é reconhecer os sujeitos e suas necessidades,
e, por meio deste reconhecimento, produzir subjetividades que nasgam de
interagbes mais dialogadas entre profissionais e usuarios. Contribui-se, assim,
para o resgate da autonomia®’.

(...) isso mostra o seguinte, que se a gente se empenhar de
outra forma, ndo sé oferecer o remédio para a crianga tomar,
tiver outra visdo, a gente ndo vai dar aquela esmola para a
crianga, vocé vai fazer, vai dar conhecimento, oficio para a mae
para ela conseguir criar aquela crianga de outra maneira. No

momento que vocé da o conhecimento para mée ela cresce,
ela se integra na sociedade, ela passa a ter mais conhecimento
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e transmite para o filho e pra ela propria, para toda familia.
(Pediatra)

Entretanto, o mais marcante das falas foi a sinalizagao da fragilidade das
redes, seja pela pouca interlocugdo entre as instituicbes, seja pela quase
inexisténcia de servigos e acbes de apoio, seja pelo desconhecimento dos
profissionais dos servicos sobre onde e quem procurar.

Mas, assim, tem outros lugares que eu ja tentei encaminhar e
néo consegui absorver pelo excesso mesmo de crianga. Entéo
assim, eu vou te falar que ndo é sempre, mas em alguns casos
eu acabo encaminhando para a rede de apoio sim, ndo é uma
coisa tao frequente até porque falta. (Neuropediatra)

A gente tenta construir uma rede e as vezes precisa do contato
de amigos e pessoas que conhecemos. (Enfermeira da
Pediatria)

A gente até gostaria, mas a gente ainda ndo descobriu onde
estdo essas redes de apoio. Infelizmente a gente conta com
um sistema de saude muito enfraquecido, a gente néao
consegue unir. O SUS, ele néo funciona da maneira como ele
foi projetado para funcionar entdo a rede de apoio é muito
fraca. Entdo a gente conta muito mais com redes de apoio que
a gente vé mais de pessoas aqui de dentro. (Pediatra)

Entdo, a rede de apoio é muito fragil, principalmente a rede de
apoio dessas familias. Geralmente eles contam com as
estruturas proximas de casas, estruturas de saude, escola...
reabilitacdo. (Enfermeira)

Observa-se que a conformacao de redes de apoio esta muito, ainda,
circunscrita a iniciativas dos profissionais que buscam acessar e articular as
demandas aos servigcos existentes nos territérios. Esse movimento exaure o
processo de constituicdo de elos e fragiliza o cuidado que poderia se fortalecer
pela integragao nos territérios, entre os servigos e niveis de atencéao.

Quando os profissionais conhecem quais sdo os aparatos que podem
acessar e que tipo de recurso conseguem viabilizar, identificam que existem

diferencas na conformacdo das redes e nas maneiras como obter um

beneficio.
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Existem, assim, varios tipos de redes de apoio assim. Em
relagdo a tecnologia o que se faz é judicializagdo, a gente
encaminha ao Ministério Publico com a demanda para que ela
sefa avaliada e dispensada, aquele tipo de solicitagdo seja
dispensado e o aparelho fornecido. Alguns pacientes tém muita
dificuldade de rede de apoio familiar, isso as vezes a gente néo
consegue contar muito ndo, ja tem pelo menos uns dois ou trés
exemplos de pessoas que néo tém rede familiar externa. Nao
tém. Nao conseguem esse apoio de rede familiar. Rede de
apoio a tratamento principalmente de reabilitagdo que as vezes
a gente precisa que é para poder dividir o nosso trabalho e
intensificar a oferta terapéutica para a crianga na rede publica é
muito dificil. Entdo a gente ndo consegue acesso facil a rede
publica de tratamento. (Pediatra)

Compreende-se que ao se falar de rede de apoio ao paciente crénico

existem elos que sdo mais fortalecidos e outros mais enfraquecidos. Alguns

com maiores chances de serem trabalhados e outros que estdo em uma esfera

limitada do raio de acéo institucional, como as questdes do contexto familiar.

A questdo da assimetria entre os sujeitos também merece ser

considerada como obstaculo que contribui para as dificuldades na construcao

de referéncias terapéuticas no contexto das redes’’.

Entretanto, quanto mais dificil o acesso se da as redes, maior é a

chance de o profissional se sentir frustrado em seu trabalho, uma vez que sua

agao junto a crianga é limitada, se considerado apenas a atuagao da sua

especialidade.

Acaba que o sentimento é o mesmo: E ai, o que eu estou
fazendo? Qual é o meu papel aqui no sistema? As vezes a
gente acaba se questionando isso. Eu ja me questionei varias
vezes a propria escolha da especialidade, por conta de tanta
frustragdo. (Neuropediatra)

Para prover um cuidado integral as condi¢gdes crbnicas de saude da

crianca e do adolescente ha que se produzir uma integragao entre os servigos

e niveis de atencdo, através da qual pode-se aumentar a sinergias dos

esforcos dos profissionais.
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Chamou atencdo a mencado de servicos de apoio dentro da prépria
instituicdo como meios de conformacao de rede, contribuindo para o cuidado
das criancas e para o apoio aos profissionais em decisdes e condutas que nao

se restringem aos limites das especialidades.

Chegou um menino pra gente com um disturbio de
diferenciagdo sexual, a gente fez o caribtipo era menina e ele
tinha o sexo de menino. Ele era do Acre, 0s pais do Acre e
muito limitados intelectualmente. E ai eu precisei da ajuda do
hospital inteiro, psicologia, assistente social, Projeto Brincar
para trabalhar tanto a cabe¢a da méae e a cabega do menino.
(Residente em Cirurgia pediatrica)

Tem o Saude Brincar, Biblioteca Viva, sdo pessoas que a gente
recorre varias vezes quando detecta algum problema, uma
mae mais chorosa, que ndo esta conseguindo se alimentar, a
gente vai, pede auxilio, a gente troca muito. Eles também
muitas vezes vém e conversam com a familia e detectam
algum aspecto que a gente nédo havia detectado ainda. E ai em
conjunto a gente tenta fazer com a que aquela situagao seja
resolvida da melhor forma possivel. Sdo nossos apoiadores,
(Cirurgia pediatrica)

A gente tem a Saude Brincar, tem Escola, tem a Pastoral que
vem e faz também trabalhos. Aqui tem o servigo social que da
0 maior apoio, entdo, orienta a mae que tem um filho
dependente de tecnologias sobre o que o governo pode dar
para ela. Entéo tem direito a salario, tem direito a transporte,
tem direito a isso. (Pediatra)

A conformacgao de redes, no interior ou exterior dos servigos, pode ser
compreendida como meio de produzir associagao e interagao entre os sujeitos.
Por meio das redes circulam capitais sociais e trocas simbdlicas em que os
profissionais se ajudam e ajudam os usuarios, permitindo que a dadiva seja
acionada através do circuito de dar, receber e retribuir’”.

Assistentes sociais e psicologas foram muito mencionadas no lugar
daqueles que sido capazes de auxiliar e resolver questdes que carecem do
acesso a outros servigos e estruturas dentro do sistema.

Né&o, a gente tem aqui s6 assisténcia social e a psicologia. E
que a gente conta aqui. Entendeu? Entdo quando o problema é
social a gente encaminha para a Assistente Social, quando o
problema é realmente psicolégico a gente encaminha para o
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Servigo de Psicologia, é o que a gente tem aqui. (Enfermeira
da Neonatologia)

Eu uso muito o servigo social. Elas geralmente tém listagem, ai
eu pego para o paciente sempre dar uma passadinha la para
conversar. (Neuropediatra)

A valorizagao do papel de tais profissionais para resolugao das questdes
sociais ou psiquicas nasce, ndo somente de uma divisao epistemoldgica, mas,
sobretudo, da segregagao do conhecimento em especialidades, gerando
expectativas de que determinados assuntos sejam resolvidos por um ou outro
profissional. A divisdo do conhecimento pela pratica profissional ndo contribui

para que 0 mesmo circule entre os sujeitos, enfraquecendo as possibilidades

de producdo de equipes integradas''® """,

A Assistente Social faz os contatos de instituicbes de apoio
formais e informais. Isso é bom porque, se vocé tem uma mae
melhor preparada para a alta saindo com um suporte melhor,
tudo flui melhor. (Enfermeira da Neonatologia)

Considerando, especificamente, as percepcdes das Assistentes Sociais
entrevistadas pela pesquisa, pode-se compreender que sao necessarias
estratégias para lidar com a necessidade de acessar servigos e que seu papel
nos contextos estudados € de catalisadoras de acdes que precisam ser
desenvolvidas para a continuidade dos cuidados.

Para cada crianga que interna, para cada familia que eu atendo
€ necessario elaborar um plano de atendimento daquelas
necessidades, porque sdo sempre muito singulares. Busco me
articular com o Centro de Referéncia de Assisténcia Social no
municipio, com algumas instituigbes que séo filantropicas, mas
que também se propdéem, enfim, a prestar algum cuidado,
prestar alguma assisténcia para essas familias. O sistema
sociojuridico. Muitas vezes, é necessario a gente judicializar
alguma situagdo para que a familia tenha acesso a algum
direito. Mas existem algumas parcerias importantes, frequentes
em relagdo a saude, a previdéncia, a assisténcia, a seguridade
social como um todo. E esse também é um trabalho arduo.
(Assistente Social da Pediatria)

Eu digo sempre até quando dou aula, que o Servigo Social ele
trabalha com essa teia de redes de servico. E exatamente a
nossa condigdo de trabalho, porque a gente pega todos os



216

servigos publicos, todos os servigos de politicas de saude, de
politicas sociais e a gente tem isso como um instrumento para
poder oferecer alguma coisa. A gente tem que conhecer todas
essas redes, conhecer. Juridica, sociais, de saude, as ONGs.
Tudo, tudo que a gente puder ter. Porque cada caso vai se
adequar numa situaggo. (Assistente Social da Neonatologia)

Para a discusséo de redes, o individuo ocupa posi¢gdes no jogo social
que podem influenciar na conformagdo das mesmas. Assim, a posi¢cao
ocupada por Assistentes Sociais e Psicologos acaba por permitir maior
interface com a conformacgao de redes no interior dos servigos e servirem como
elos entre estes e o cenario exterior a instituicao' "

Entretanto, reivindicar a importancia da dimensao relacional no contexto
das condigdes crbénicas de saude da crianca e do adolescente é valorizar os
diferentes papéis dos atores, ndo se fixando em identidades nascidas das
especialidades’’. Ampliar esse circuito & contribuir para a materializagdo da
corresponsabilidade, da autonomia e do protagonismo dos sujeitos.

Nesse sentido, as redes de apoio ndo sdo apenas recursos a serem
acessados, mas, sobretudo, meios de amplificar os cuidados, indicadores que
medem o quanto se faz necessaria a conformagao de elos e apoios na
trajetéria dos cuidadores; profissionais e familiares. Sem duvida, as redes
representam elementos que apontam para a faléncia da verticalidade das
acdes em saude e para o caminho inevitavel da articulacédo e integragao entre
servigos e sujeitos.

Para Moreira e Goldani'" as demandas atuais e os novos
conhecimentos estdo delineando uma “nova pediatria” na qual os modelos
hospitalocéntricos ndo respondem de maneira eficiente por exigirem maior

articulacao entre servicos e niveis de atencao.
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Inclusive, ao serem questionados sobre questdoes relevantes que
precisam ser encaradas com vistas a aperfeicoar o cuidado as condi¢des
cronicas de saude da crianga e do adolescente, a discussao de rede emergiu
de maneira central através das falas dos entrevistados.

Tal discussao tanto aponta para o interior dos servigos como para o
exterior, nas demais estruturas presentes no sistema de saude. No que diz
respeito aos hospitais e a seus aparatos internos, destacou-se a necessidade
de produzir maior integracéo entre as unidades de internagao, entendendo que
0 paciente crénico comumente percorre 0s servigos, traga trajetérias de altas
internas que repercutem em toda a estrutura hospitalar.

Dificuldades inerentes aos recursos necessarios para o provimento do
cuidado sao alguns dos entraves do processo de cuidado, tanto impactando na
qualidade prestada pelas equipes como no andamento das altas internas entre
OS Servigos.

A falta de recursos humanos e a falta de material também, sdo
as principais coisas. Porque a gente tem pouco médico, a
gente tem pouco enfermeiro, a gente tem pouco de tudo. E as
vezes ainda faltam os materiais, ndo que sejam primordiais,
mas que com certeza melhorariam a assisténcia, 0 nosso
trabalho e a qualidade de vida também. (Enfermeira da
Pediatria)

Isso é ruim para o cuidado deles, porque s&o pacientes
geralmente mais graves que precisam de muitos cuidados e as
vezes ndo tém o numero de profissionais suficiente, mesmo
que sejam formadas essas redes que vocé citou, como tem um
numero grande de pacientes eu acho que a quantidade de
profissionais é insuficiente para acordar todas essas questées
que sdo mais complexas, né? As vezes doenga que nédo tem
tratamento, criangcas que tém progndstico ruim, as vezes a
gente se acostuma com isso, mas eu acho que precisava de
uma abordagem melhor, maior numero de leitos. (Residente

em Neonatologia)

As caracteristicas do cuidado as condi¢bes crénicas, como ja abordado,

exigem dedicagao e atengao. Um procedimento pode levar mais tempo em um
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paciente crénico com um quadro agudizado de sua doencga, o que faz com que
a divisdo de profissionais por leito precise ser considerada a luz dessas
questdes.

Além disso, a articulacdo entre os servigos torna-se um ponto nodal
diante da necessidade de encaminhamentos para realizagao de procedimentos
ou para prover uma melhor assisténcia em caso de agravamento do quadro ou
para dar a continuidade necessaria aos casos.

Existe uma dificuldade de acessar os demais servicos do
hospital porque estdo cheios de crénicos internados e, pior
ainda, na rede que nao absorve. (Cirurgia pediatrica)

"a permanéncia dela dentro da Neo, para conseguir uma vaga
na Pediatria, acho muito longa e atrapalha o tratamento da
crian¢a. (Enfermeira da Neonatologia)

Com isso, o crdnico acaba por assumir um lugar produtor de incémodos
institucionais, sendo tomado como freio para o andamento do processo de
trabalho. Nesse sentido, conforma-se mais um elemento que faz da
cronicidade um movimento de multiplos vetores, pois ndo sé exige novos
conhecimentos para cuidar, como também para gerir recursos, servigos e
insumos.

E preciso olhar para a desintegracéo entre os servigos como um reflexo
do modelo de atengao historicamente erigido dentro do campo da saude,
marcado por ilhas de saber-poder e que responde a uma ldgica cartesiana de
tratar e conduzir os casos.

Eu acho que talvez ajude muito a gente comegar a desconstruir
esses muros que existem entre as diversas categorias
profissionais. S0 muros invisiveis que mantém a gente um
pouco distante. Talvez construindo isso a gente consiga dar
conta de acolhimento, de fluxos, de informagdes, a gente
consiga dar conta de formagédo de equipe, de uma porgdo de
coisas que hoje a gente ndo consegue porque existem essas
paredes que dividem essas assisténcias, que eu ndo posso
nem dizer que é plena, porque ela ndo é plena, ela é aos
pedacos, ela ndo se da plenamente. Entdo por isso que eu
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acho que de alguma forma torna a vida muito dificil para todo
mundo. (Fisioterapeuta)

Diante do cenario das condicbes cronicas ha um confronto entre a
demanda, a forma de conducio e as saidas mais contemporaneas, centradas
em perspectivas mais humanizadas e horizontalizadas da atencgao.

Noés nédo temos um modelo de cuidado, para comego de
conversa. A gente atua de forma particular, né? Aquele
profissional se afina teoricamente com algum modelo. No meu
caso, eu me afino com o modelo de cuidado centrado na
familia. Mas o hospital, ele ainda, nossa instituicdo ainda tem
um modelo muito biomédico, focado na doenga, na patologia,
nos aparelhos. (Enfermeira)

Nessa perspectiva, assumir a mudanga de modelo € compreender que a
mesma nao responde apenas as necessidades dos pacientes, mas também os
profissionais carecem de uma integracdo que I|hes dé um melhor
dimensionamento das suas ag¢des e do seu papel no cuidado.

O modelo... eu acho que ele tem que ser revisto. Se mudar o
olhar sobre o processo com certeza a gente vai ter uma
satisfagdo do cliente muito mais garantida. Trabalhar na satde
tem muitas dificuldades, se o cara pensa em dinheiro ele esta
ferrado. Entao eu acho que tem que ter algo a mais. E quando
eu revejo esse modelo e fago um modelo com cuidador, o cara
centralizado, que o processo desenvolva baseado em quem?
Na necessidade do usuario daquilo ali. De uma maneira ou de
outra isso acaba gerando um produto final que reverte para o
bem estar do trabalhador também. Porque o trabalhador ele
ficas menos frustrado, mais estimulado. Entao vai ser bom para
os dois lados. (Enfermeira da Cirurgia pediatrica)

Nascendo de profissionais mais recentes nos servigos, surgiram falas
que apontaram para a necessidade de qualificagao profissional. Talvez por
estarem lidando mais recentemente com o universo das condi¢cdes crbnicas,
foram profissionais que mais facilmente verbalizaram um movimento
necessario as instituicdes, o que é positivo como critica as cristalizagdes das
formas assumidas pelos processos de cuidado.

O hospital ndo tem uma educagéo continuada, ndo faz nenhum
servigo no sentido de capacitar os profissionais e treinar, entao
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os profissionais ficam muito por si, e eu acho que ajudaria e
que melhoraria a assisténcia se houvesse pelo menos uma
rotina de treinamento. (Enfermeira da Cirurgia pediatrica)

Eu acho que podiam existir mais reuniées voltadas exatamente
para o tratamento, para o acolhimento das criangas, mais
reuniées para tentar melhorar barulho dentro da UTI, manuseio
das criangas. (Residente em Neonatologia)

Ainda que se deflagre que o cuidado as condi¢des crénicas de saude da
criangca e do adolescente careca de reflexdo e aperfeicoamento constante,
esperar que exista um setor ou servico que promova tal formacido é
enfraquecer o potencial do préprio coletivo em transformar o processo de
trabalho em aprendizado para aqueles que dele fazem parte.

No interior do processo de trabalho nascem as condicbes de
possibilidade de aperfeicoamento e compartilhamento de conhecimentos e
praticas. Aproveitar o que cada coletivo produz e vivencia torna os atos de
trabalho cotidianos dispositivos de aprendizagem.

Outro elemento capaz de emergir da mudanga de modelo de atencao é
a compreensao do papel dos familiares junto ao cuidado dos seus filhos.

Por isso que eu entro na questdo do cuidador, do pai, do
responsavel. Que, assim, a gente ndo sabe como que vai ser
la, o terapeuta, o técnico vai chegar e vai atuar, mas eu acho
que o pai, ele vindo, ele vendo o responsavel, ali ele pode pelo
menos tentar fazer alguma coisa em casa, que vai diminuir
uma piora, entendeu? (Fisioterapeuta)

O papel dos familiares é tdo determinante quanto um recurso
tecnolégico, pois através do mesmo pode-se dar continuidade aos cuidados,
estabelecer parcerias, compartilhar decisbes e compor um saber sobre o
cuidado do filho que seja partilhado por todos.

A gente precisaria de alguma forma montar alguma estrutura
em que familia realmente fosse um ator nesse processo e néao
s6 um observador. (...) Porque a gente ja buscou a qualidade, a
gente ja esta buscando melhor forma de tratar, a gente ja esta

buscando as melhores drogas, a gente ja esta buscando os
melhores equipamentos, a gente tem que buscar também
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melhor insergdo da familia, para que ela venha para o outro
lado tratar que é o afetivo, que o lado, é o estar junto que a
gente sabe que é um fator importantissimo na melhora.
(Pediatra Intensivista)

Para isso, € fundamental que o lugar e o papel dos familiares se
reconfigure, pois, enquanto forem tomados como objetos pertencentes aos
universos de cuidado, ndo encontraréo espagos para serem sujeitos atuantes e
corresponsaveis pelo cuidado.

Necessidade de ter palestras para elucidar algumas patologias
para os pais e apoio de voluntariadas para servir de maes (em
caso de abandono, grifo nosso) e contribuir para o
desenvolvimento do paciente. (Residente em Cirurgia
Pediatrica)

A mencao em realizar palestras para elucidar questdes demonstra que a
producao de um agir comunicativo ainda esta atravessada pelas hierarquias de
saber e poder entre profissionais e usuarios. Além disso, ndo se constroi
didlogo se a interagdo estd sendo perspectivada apenas no plano das
formalidades. Diante de um filho internado por uma condi¢do cronica, contribuir
para seu desenvolvimento parte, sem duvida, do estreitamento das distancias
entre profissionais e usuarios, favorecendo a troca e o compartilhamento.

Considerando que muitas patologias cronicas surgem desde o pré-natal
ou logo apds o nascimento, para uma Enfermeira, uma questao importante é o
pré-natal, momento em que se podem prevenir problemas e orientar as maes.

Melhorar também o pré-natal, porque tem muitas criangas que
passam a ter problemas porque a mae néo fez adequadamente
o pré-natal. (Enfermeira da Neonatologia)

Diante do exposto, a nocdao de que os cuidados, para terem
continuidade, carecem de expanséo e fortalecimento dos atores e dos servigos
nos diferentes niveis de atencao foi precipua. Isso indica que as condicbes

cronicas, apesar de ja estarem consolidadas enquanto perfil de adoecimento
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da populagao, sejam criangas, adultos ou idosos, enfrenta-se ainda uma lacuna
entre a demanda e a capacidade de respondé-la no sistema de saude.

Para um Pediatra, "a gente engatinha no cuidado dessas criangas
crénicas”, o que foi corroborado por outros profissionais:

No momento em que esse paciente recebe alta, deveria ter um
servico da mesma forma que a gente tem. Tem um dia da
semana que é para fibrose cistica, tem um dia da semana que
é para alguma coisa especifica (...) Se tivesse um servigo que
pudesse abragar esse paciente. E ndo assim: Hoje vocé vai na
Fono, amanha vocé vai na Fisioterapia... Pediatra aqui também
ndo tem como marcar. Ele tem que ter um servigo para 0s
pacientes crénicos. (Neonatologista)

Eu acho que a nossa principal dificuldade é via de saida.
Quando néo pode sair pela assisténcia domiciliar da casa,
muitas criangas ficam presas ai por conta da sua complexidade
da sua doencga. Entdo eu acho que o nosso modelo precisa de
uma via de saida, precisa de um lugar que a gente possa
trabalhar em conjunto, em rede. Eu acho que sem trabalhar em
rede também n&o daria certo, que pudesse acolher o0s
pacientes que tivessem condigbes de sair de um centro de
referéncia para ir para um centro de menor complexidade para
prossequir o tratamento e até chegar ir para casa, se for o
caso. (Pediatra Intensivista)

Para empreender o movimento da conformacgao de rede para fora dos
hospitais, um dos pontos principais € facilitar o acesso, as vias de entrada e
saida no sistema de saude. Mecanismos como regulacédo de vagas e leitos tém
sido empreendidos ao longo desses 23 anos de SUS, porém muitos entraves
ainda se colocam pelo caminho, como a falta de informacao entre os servigos,
indefinicdio de fluxos e protocolos que estruturem a referéncia e
contrarreferéncia etc.

O acesso ao beneficio de prestagdo continuada que é o que vai
dar, garantir para essa familia o sustentar melhor essa crianga,
no sentido nutricional e garantir um pouco mais de conforto
para essa crianga. Entdo esse acesso eu acho que é muito
penoso. (Terapeuta ocupacional)

A central de requlagédo de vagas eu acho que deveria ter um
estudo para ver como devem ser distribuidas essas vagas.
(Enfermeira da Neonatologia)
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Um movimento precipuo e que talvez seja pouco associado a melhora
na referéncia e contrarreferéncia € a desmistificagcao do paciente cronico e de
suas necessidades.

Acho que todo mundo esta discutindo isso aqui, porque o que
esta acontecendo é que as criangas estdo ocupando cada vez
mais leitos que néo tém tanta rotatividade. E tentar ao maximo
possivel que essas criangas possam ficar em casa, ou num
lugar de apoio. O ideal é que pudesse viver ou na casa dela ou
num lugar um pouquinho menos hospitalar, vamos dizer assim.
Tem que dar uma descentralizada, diminuir. Apesar delas
serem criangas altamente dependentes de tecnologia, na
verdade elas ndo sdo tdo complicadas. Assim, é uma
desmistificagdo também. Desde que vocé aprenda aspirar, dar
a dieta, fazer higiene. (Pediatra Geneticista)

Ainda visto como um paciente que requer cuidados muito especificos, o
paciente crénico fica sendo alijado do restante do sistema, classificado através
das instituicées que o atendem e criando, com isso, ilhas de especialismos que
estao, paulatinamente, inchando.

Eu acho que a organizagéo da saude. Eu acho que comegando
no governo a ser... Comegando a pensar numa forma mais
integrada da saude, os hospitais tendo mais materiais, verbas
sendo bem administradas para conseguir organizar melhor o
servigco. Eu acho que a gente colocaria a saude dessa forma.
(Fisioterapeuta)

Eu acho que séo as politicas de saude, né? Porque assim,
dentro do meu servigo a gente da o melhor, e aqui é um lugar
bom de trabalhar. Nao falta material, como eu te mostrei, o leito
foi elaborado com a nossa necessidade, nao falta material. Se
eu preciso de uma medicagdo que tem no hospital ou eu fago
pedido de compra, o material chega. Entdo eu acho que o que
precisa melhorar, e 0 que me incomoda muito é o qué? As
pessoas ligam pedindo a vaga, a gente sabe que poderia
atender e ajudar e eu ndo tenho a vaga. (Enfermeira)

Com isso, é possivel constatar que o cuidado as condi¢des crdnicas de
saude da crianca e do adolescente precisa transcender os muros dos hospitais
especializados, para que as demais pontas do sistema assumam as
responsabilidades que as compete nesse cenario.

os desafios que vao vir para esse tipo de paciente, para o
futuro estéo relacionados a essa situagdo delicada do ponto de
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vista da saude publica do Brasil, do Rio de Janeiro. Um temor
que essa Vvisdo, essa Vvisdo para o paciente cronico,
adolescente, crianga, ou até mesmo pro paciente adulto aqui,
se quiser extrapolar, um temor que esse tipo de abordagem
que na minha visdo tem que ser uma abordagem que fuja
dessa questdo da atuagdo pontual, reducionista, o meu medo,
0 meu temor é que isso ndo seja abragado de uma forma
realmente verdadeira pelas instdncias governamentais, pelos
governos. Essa visdo do paciente crbénico com as suas
multiplas necessidades, com a necessidade de atuagéo
multiprofissional, da atuagdo em rede... Eu acho que é um
desafio, eu acho que é algo a ser alcangado, e acho até que,
assim, eu estou falando sobre a ponta, sobre o resultado final.
Eu acho até eu, esse tipo de abordagem, de visdo, de
sensibilizagdo ndo é uma realidade aqui — pro residente que
chega. E uma coisa pré, uma coisa antes, uma coisa la da
graduacédo. (Enfermeira da Pediatria)

Tal discusséao, que ja deveria ter sido assumida pelo sistema de saude,

agrava-se ainda mais diante de outros elementos que vém se somando ao

cenario da cronicidade.

Um ponto que eu estou vendo com muita dificuldade, que a
gente tem que superar, é a questdo da nova porta de entrada
pela Rede Cegonha, que esta nos ftrazendo situagbes
precarias, ainda mais precarias do que a gente ja conhecia
economicamente. E as situagbes de dependéncia quimica, que
eu acho que esta sendo um dos novos enfrentamentos da
nossa equipe, tanto para a equipe médica, como para a
psicologia, como para mim. (Assistente Social)

Questdes sociais, psicossociais, educacionais e a propria drogadigéo,

estao produzindo cenarios ainda mais complexos. A complexidade que vem se

configurando n&o se circunscreve no terreno da tecnologia, mas o transcende e

convoca de forma ainda mais veemente a articulagdo dos setores da

sociedade.

Porque aqui, embora a gente tenha dificuldades em conduzir,
eu acho que a crianga ela é cuidada, é o melhor que a gente
pode oferecer aqui, as vezes com algumas dificuldades. Mas
acho que o nosso grande problema as vezes é mandar essa
crianga para casa, toda questdo social de pobreza, moradia,
familiar, acho que é uma dificuldade grande. (Fisioterapeuta)

se politicos, os economistas pensassem em termos financeiros
é possivel até diminuir custos, se vocé investe nessa atengao,
nesse cuidado. (Pediatra)
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Retomando Moreira e Goldani'' através da fala de uma Pediatra, "as
criangas com patologia crénica estdo se tornando adolescentes, até porque a
tecnologia esta trazendo isso". E, indo mais além, a cronicidade esta acirrando
questdes que estdao na ordem de diferentes setores da sociedade.

O movimento que se quer para dentro da saude pode ser extrapolado
para as demais areas, como a educacdo, a previdéncia, a economia, o

trabalho, enfim, a vida em sociedade.
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5.2 - Familiares

No campo da Saude Coletiva, os estudos das ciéncias humanas em
saude tém contribuido para a compreensdo dos sentidos, significados,
percepcdes das experiéncias dos usuarios das politicas e agcdes em saude.

A Enfermagem, por ser um campo que mantém estreita relagdo com o
universo dos cuidados e dos usuarios, tem produzido muitos trabalhos sobre
tais interacdes como, por exemplo, os estudos de Whaley e Wong''®;
Gotardo'"”; Gonzaga e Arruda®; Lima, Rocha e Scocchi''®; Collet e Rocha''?;
Sabatés e Borba'"®; Coa e Pettengil'?’; Terra et al'*', dentre outros.

Contudo, ao buscar uma discussdo das ciéncias humanas e saude de
base interdisciplinar, pouco € o acumulo da literatura no campo da Saude
Coletiva, o que confere originalidade a pesquisa e a sua contribuicdo aos
estudos sobre o adoecimento crbénico de criangas e adolescentes.

Por isso, as entrevistas com os familiares, suas analises e
interpretacdes estdo organizadas separadamente para dar relevo e importancia
aos elementos que as tornaram exemplares para a pesquisa. Sao quatro
situagcbes incomparaveis entre si e que situam marcas pertencentes ao
universo de criangas e adolescentes crénicos.

Cada entrevista conta com uma apresentagéo grafica da trajetéria do(a)
filho(a) entre os servigos e/ou hospitais. Os nomes das mées e seus filhos(as)
sao ficticios, de maneira a salvaguardar a privacidade dos mesmos, assim

como qualquer mengao a outra mae ou a uma crianga internada.
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5.21 - Os universos e historias das situagdoes exemplares

estudadas
e Joana, mae de Luiza

A entrevista com Joana aconteceu 15 dias apos sua transferéncia para o
servico de Pediatria do hospital sem emergéncia. Aparentemente, estava
desconfortavel ainda no novo servigo, o que foi confirmado ao longo de sua
entrevista.

A entrevista aconteceu no referido servico, ao lado do leito de sua filha,
para quem Joana mantinha atengcdo constante a detalhes como
posicionamento, monitoramento e parametros.

No inicio da conversa, Joana mostrou-se um pouco reticente, tanto que
nao autorizou a gravagao da mesma. Diante da recusa, perguntei se poderia
anotar para me ajudar na compreensao da sua historia. Ao que ela aceitou,
comegamos a conversar sobre suas experiéncias com o0 universo da
cronicidade por meio dos cuidados a sua filha.

A histéria de Joana é capaz de revelar um itinerario que a cronicidade
pode assumir desde a gravidez, momento possivel de diagnéstico de uma
condigdo crbénica de saude. Desse diagndstico e do parto, sua historia traga
rotas de altas internas entre servicos, marcada pela interacdo com familiares e
profissionais. Joana, através desse enredo e da cronicidade de sua filha, foi se
descobrindo como mée e cuidadora.

A interagcdo de Joana pelo hospital comeg¢a muito antes de sua filha
nascer, devido a seu encaminhamento para acompanhamento pré-natal, por
tratar-se de uma gravidez de risco. Nesse momento, nascia sua interagao com

0 universo hospitalar de média e alta complexidade e com ele a eclosao de
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novas experiéncias marcadas por sentimentos como medos e angustias frente
as incertezas de sua gravidez.

A vivéncia da condi¢cdo crénica foi marcada pela chance de realizar o
abortamento embasado pelo diagnoéstico médico e autorizado pela justica.
Contudo, Joana nao seguiu adiante e na entrevista destacou os motivos:

Os médicos me deram um laudo e eu fui até o juiz para
autorizar o aborto. O juiz me autorizou. Quando voltei do juiz
fiquei pensando melhor, pensei na igreja e em tudo que
acredito e resolvi nao tirar... s6 Deus pode tirar a vida. Falei
para os médicos que ndo iria tirar e perguntei se isso seria um
problema. Eles me disseram que eu tinha o direito disso.
(Joana, mae de Luiza).

Diante desta situagao, faz sentido trazer a luz o conceito de objegao de
consciéncia’ para refletir sobre a atitude de Joana e sua decisdo em manter a
gravidez mesmo tendo adquirido o direto ao aborto. Por ser membro de uma
comunidade moral, que possui limites entre certo e errado, baseou-se em
valores morais e religiosos para chegar & sua decisdo'?'.

Qualquer que tivesse sido a decisao haveria consequéncias sobre sua
vida, seja lidar com a realizagdo do aborto e seus sentidos e significados, seja
conviver com a necessidade de fazer uso de recursos tecnolégicos para
manter a vida.

A partir do momento em que decide dar prosseguimento a gravidez
Joana foi concretizando em sua trajetéria a experiéncia de tornar-se mae de
uma filha com condicdo cronica. Do parto antecipado na 28% semana a
chegada na Neonatologia, mae e filha passaram a se descobrir por meio e

através do universo hospitalar.

7 Conceito muito discutido & luz da perspectiva médica, pois versa sobre um dispositivo
normativo de cdédigos profissionais e de politicas publicas que visa a proteger a integridade das
pessoas envolvidas em uma situagao de conflito moral (Diniz, 2001).



Trajetéria do filho

- Joana mée de Luiza
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Com isso, a trajetéria tracada por Joana e sua filha passou a ser
composta pela relagao entre os servigos que compdéem o hospital em estudo
e seus profissionais. Apos dar a luz a sua filha, ndo deixou mais as
dependéncias do hospital, passando pelos servigos de Neonatologia, Unidade
de Pacientes Graves e Pediatria.

Essa trajetdria realizada por ela e sua filha foi permeada pelo contato
constante e intenso com os profissionais e com os servigcos, descrevendo nao
s6 uma rota do cuidado, mas também os encontros entre os sujeitos,
inaugurando novas formas de enfrentar a experiéncia de uma condi¢cao
cronica.

Considerando a experiéncia de Joana na Neonatologia, a mesma foi
atravessada por momentos de aprendizado, mas também de sofrimento. “Bom,
la embaixo (Neonatologia) eu vi e vivi muitas coisas, boas e ruins... aprendi
muito e sofri também” (Joana, méae de Luiza).

No que diz respeito ao que a mae disse como tendo sido boas
experiéncias, destacaram-se o aprendizado sobre o cuidado em relacao a
filha e o reconhecimento dos profissionais pela atencao dedicada a mesma.

Foi boa, porque aprendi muito. Eles cuidaram muito da minha
filha, sei que fizeram o melhor. Esses dias encontrei com a
chefe e fiz questao de abraga-la e agradecer por tudo! (Joana,
mae de Luiza).

A experiéncia na Neonatologia foi como um rito de passagem para
tornar-se mae de uma crianca portadora de uma condi¢cdo crbnica, pois foi o
espago da descoberta de novos conhecimentos, novos sujeitos, novas
aprendizagens, novos sentimentos.

A necessidade de conhecer o que estava acontecendo na sua prépria

vida e na da filha permitiu que novos conhecimentos fossem sendo adquiridos,
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propiciando um aprendizado sobre o cuidado, que somente se materializou
através da interagcao e do dialogo.

Com o contato com os profissionais eu aprendi a cuidar da
minha filha, porque eu ficava o tempo todo la, queria saber o
que estava acontecendo, perguntava. Os médicos da Neo me
explicavam tudo, nos minimos detalhes, mas com a
Enfermagem nem todo mundo dava para conversar.

A adaptacao aos cddigos sociais e de cuidado inerentes ao universo
hospitalar em que estava internada introduziu Joana a um processo de
socializacdo que a induziu aos conhecimentos necessarios para cuidar de sua
filha® .

Foi destacada a relacdo com o Fisioterapeuta, principalmente, pelo
formato como o mesmo conduzia o dialogo com Joana, que passou a entender
os procedimentos realizados, uma vez que tudo o que ocorria era calmamente
explicado.

O exercicio de ofertar cuidado, receber a mée como sujeito inerente a
relagao e retribuir atencao e informacao exercidos pelo Fisioterapeuta permitiu
que ambos vivenciassem o sistema de dadiva na relacdo. O apoio ofertado a
mae no contexto do cuidado construiu elos que permitiram que a dadiva
pudesse circular.

Para Moreira’’, a reciprocidade, o reconhecimento e a retribuicdo sdo
meios pelos quais se podem criar vinculos entre profissionais e usuarios,
fazendo emergir o espirito da dadiva nas relagdes.

Nao somente o usuario que se beneficia dos vinculos e redes de apoio,
mas o profissional, quando consegue contribuir para sua conformacéo, passa a
dar ao seu processo de trabalho maiores condicbes de operacionalizacéao,
recebendo meios de troca e compartilhando saberes. Assim, a dadiva circula

na relacao e estimula novos circuitos de troca.
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O tempo de permanéncia na enfermaria conferiu a Joana uma
apropriagao do lugar e a percepc¢ao da dindmica dos servigos e das pessoas:
“..tinha gente que eu me dava melhor e com outras ndo. Cada plantdo tinha
um jeito” (Joana, mae de Luiza).

Braga e Morsch*

destacam que os primeiros dias em uma UTI Neonatal
sdo marcados pelo desconforto da vivéncia de uma realidade ndo desejada.
Conviver com sentimentos de fracasso, medo, angustia, além das duvidas
frente a um novo universo competem com a necessidade de desenvolver
mecanismos para aprender a lidar com a nova realidade.

Joana destacou que esteve sempre muito presente na internacao e nos
cuidados com a filha, por isso estava bastante na enfermaria, o que propiciou

conhecer outras maes e fazer amizades.

Como estava ha muito tempo virei referéncia para as outras
maes, que vinham falar comigo, desabafar e eu sentia que
tinha que ajudé-las. As vezes tinha que chorar escondido para
néo desanimar as outras mées. (Joana, mée de Luiza).

A dindmica social pela qual os familiares sédo inseridos no contexto da
internacdo é um elemento singular por onde se abrem possibilidades de
construir vinculos, relacbes de troca e compartiihamento. A circulagdo de
capital simbdlico, social e afetivo entre as maes propicia a conformacédo de
redes de apoio, através das quais se compartiha um sentimento de
pertencimento a um determinado universo’’.

As maes ao pertencerem a uma mesma dinamica social, compartilham
vivéncias em comum, o que faz com que assumam um duplo papel: de iguais e
informadas. Iguais porque partilham da mesma experiéncia e informadas

porque passam a ser mediadoras da relagdo com os filhos'%.
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Considerando a vivéncia de Joana e seu aprendizado sobre o cuidado e
a dindmica do servico, ter virado referéncia para outras maes fala também de
uma postura profissional assumida por ela no contexto da internacéo.

Parte do seu choro vinha da experiéncia de ver os filhos das outras
maes recebendo alta enquanto sua filha mantinha-se internada ou mesmo por
presenciar obitos, o que colocou em jogo o enfrentamento do medo em relagao
ao futuro de sua filha.

Através das relacbes com as outras maes, sabia que podia contar com
um olhar a mais para sua filha, pois havia compartilhamento de impressoes e
opinides sobre a conduta do cuidado.

Quando chegava na enfermaria e via que minha filha ndo
estava muito bem, ficava preocupada e as vezes outras maes
me diziam que viram que demorou para que aspirassem minha
filha e isso fazia com ela caisse um pouco mais. Tudo isso me
deixava muito chateada. (Joana, mae de Luiza).

O compartilhamento de situacbes parecidas propicia a constituicdo de
uma identidade mediada pela cronicidade dos filhos, o que contribui para que
se estabelecam elos de apoio e afeto capazes de suportar a experiéncia da
internacdo. Nesse sentido, familiares e profissionais assumem identidades
distintas e a partir delas ocupam posi¢coes com capitais diferenciados.

Diante de posigcdes muito préximas na intensidade das interacdes, a
equipe de enfermagem foi mencionada como um ponto de maior conflito. O
processo de trabalho da enfermagem, caracterizado pelo cuidado constante,
intensivo junto ao paciente, fazendo com que seja uma equipe que circule
permanentemente pela enfermaria, cria um campo maior de possibilidade para
0 nascimento de conflitos e problemas.

Além disso, o papel, por vezes dubio, da mae como cuidadora produz

uma linha ténue entre as fungdes e responsabilidades de ambos os sujeitos.
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(...) tinha uma Enfermeira que eu tinha uma boa relagédo e um
dia fui pedir a ela para aspirar minha filha. Eu sei fazer isso,
mas quando percebo que ela esta mais caidinha, prefiro que
um profissional faga, porque sou mée. Dai, nesse dia que ela
estava virada de plantao, ela ndo gostou de eu ter pedido,
brigou com a técnica responsavel pela minha filha e eu fiquei
muito chateada, porque néo precisava daquilo tudo, s6 pedi
para aspirar! (Joana, méae de Luiza).

Em diferentes passagens deste trabalho, a Enfermagem destacou-se
como coletivo potente em sua capacidade de produzir o novo, de transmutar-se
em novas saidas e de permitir novos olhares, demonstrando, através do
esforco promovido pelos profissionais, capacidades para encontrar solucdes
para os problemas cotidianos da assisténcia'®*.

Contudo, foi também no interior das equipes de Enfermagem que
nasceram relacdes que transitaram em momentos de maior e menor assimetria
com os usuarios. A Enfermagem, por estar na linha de frente dos
procedimentos e cuidados cotidianos, possui maior chance de contato e
interacdo com as maes. Estas, por sua vez, transitam no papel de cuidadoras e
observadoras.

Nos momentos em que a assimetria do papel exercido por ambas torna-
se maior, podem-se eclodir mais pontos de conflito, desagregando elos e
relacbes talvez ja estabelecidas e fazendo emergir situagdes confusas no
exercicio dos papéis com relagao ao cuidado a crianca.

Esses motivos, somados ao fato da inadequacdo dos recursos do
servico, como berco, remédio, material, frente ao crescimento de sua filha,
fizeram com que Joana conversasse com os meédicos e para solicitar uma
transferéncia de servigo. Foi quando elas foram transferidas para a Unidade de

Pacientes Graves (UPG).
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Ao relatar sua experiéncia no referido servigo, o principal destaque foi
dado para a tranquilidade experimentada frente ao cuidado que sua filha
recebia e a atengao dedicada as suas duvidas.

Na UPG eu me senti muito segura, porque S&0 poucos
pacientes e muito mais profissionais para cada paciente. Tudo
era explicado, via que minha filha recebia atengéo total e isso
me deixava mais calma, porque eu vivo por ela, estou sempre
presente. (Joana, méae de Luiza).

O ambiente da UPG, por ser menor e por possuir uma outra dindmica de
trabalho, rapidamente conferiu a relacdo entre Joana e o0s profissionais um
campo gerador de vinculos sociais, dos quais nasceram estratégias de suporte
e apoio’’.

Contudo, Joana e sua filha ficaram na UPG por um més, quando foram
transferidas para a Pediatria, uma vez que o estado de saude da filha nao
estava tdo grave e outra crianga mais critica carecia do leito.

A chegada a Pediatria ocorreu quando mae e filha somavam quase oito
meses de internagdo, o que permitiu que ja conhecesse, previamente, alguns
pais e maes de criangas internadas no referido servigo e de ja saber das
caracteristicas do mesmo e dos profissionais que la atuavam.

Por estar inserida no contexto do hospital de estudo e pertencer a um
segmento do mesmo, ja estavam acionados graus maiores ou menores de
interacao e troca com os outros familiares. Ainda que estivessem em setores
distintos, o universo que engloba os familiares no hospital de estudo conforma
um grupo social de iguais'®, que partilham a experiéncia de cuidar de um filho
crbnico

Tal dindmica social pode ser compreendida como uma comunidade que
compartilha praticas. No caso dos familiares, sdo praticas de cuidado as

condicdes cronicas de seus filhos ' 1%,
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Por isso, apesar do pouco tempo, a experiéncia prévia com o0s outros
setores e profissionais, além do seu proprio processo de tornar-se mae de uma
crianga com uma condigao crénica fizeram com que fosse possivel captar suas
impressodes e sentimentos.

Sinto que aqui é diferente, porque s&do muitas criangas para
poucos profissionais. Vejo que minha filha fica muito tempo
precisando de alguém para vir aqui e vé-la e nada acontece.
Isso me deixa muito angustiada, com medo. (Joana, mae de
Luiza).

O universo da Pediatria, com suas caracteristicas bastante distintas dos
demais servigos, deixou Joana insegura frente a sua necessidade por
informacéao e atengao. Ao mesmo tempo, com o conhecimento adquirido, sabia
do que sua filha precisava e, por isso, conseguia criticar posturas e situagdes

consideradas negativas para ela.

Eu sei como ela (a filha) fica e que para a saturagdo dela é
preciso balancear os pardmetros e esperar ela reagir. Esses
dias elas chegaram aqui, ndo falaram comigo, mexeram nos
parédmetros uma, duas, trés vezes e como ndo deram tempo
para ela reagir, elas foram ficando mais tensas. E nada de
perguntar para mim o que eu achava e eu ficando tensa vendo
tudo aquilo. No final, minha filha piorou. E se ela fica mal, eu
fico mal. (Joana, méae de Luiza).

Através da fala de Joana pode-se compreender ndao apenas sua
angustia frente ao estado de sua filha, mas a necessidade de se sentir
reconhecida por seu papel e por seu conhecimento adquirido ao longo do
tempo de internagdo. Neste cenario, saber leigo e profissional'®’ compdem o
mosaico de elementos que podem tornar o cuidado compartilhado e cogerido.

A caréncia de atencao e cuidado sentida fizeram com que a experiéncia
de Joana com a Pediatria fosse vivida com bastante angustia e medo. Uma

caracteristica importante da vivéncia de Joana pelos servigos foi a migragao
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entre unidades fechadas (UTIl Neonatal e Unidades de Pacientes Graves) para
uma unidade aberta (Pediatria).

As unidades fechadas podem ser -caracterizadas por ambientes
controlados, com acesso dificultado para evitar contaminacgdes e infecgcdes. Ao
mesmo tempo, sdo permeadas por codigos sociais®', os quais ja haviam sido
aprendidos por Joana. Contudo, ao adentrar na Pediatria a biografia construida
nos outros universos viu-se tendo que aprender novos cédigos e incorporar
novas dindmicas sociais, gerando desconforto e inseguranca.

Joana também se queixou da falta de contato entre os profissionais e da
pouca interacao e respeito com o seu conhecimento e papel de mae.

Aqui eles entram, mexem, olham e nem cumprimentam vocé.
Acho que eles tém muita experiéncia com os problemas daqui
e tocam seus servigos, por isso ndo falam muito com a gente...
Aqui, sinto que falta comunicagé&o, vem um, vem dois, vem trés
e vocé ndo sabe o que eles estdo fazendo ou vocé precisa falar
mais de uma vez com profissionais diferentes a mesma coisa.
(Joana, mae de Luiza).

Sentir falta de comunicagdo €& acenar para um espago que nao é
preenchido pela transmissao da informacgao, que se da no meio do entra e sai
dos profissionais e que produz escutas seletivas. Comunicar-se, dialogar parte
da construgdo de um agir comunicativo'™ que considera os sujeitos e seus
saberes mesmo diante dos elementos que os diferencia na interacao social.

O relato da mae em relacao a Pediatria foi entrecortado por momentos
de choro e do sentimento de aflicido por se sentir desamparada. A auséncia de
vinculos e elos de afeto, bem como a experiéncia de pouco didlogo e
compartilhamento do conhecimento e da informacédo tornavam o universo da
Pediatria angustiante.

Entretanto, a mae entendia que cada lugar tinha uma forma de trabalho

e que estava aprendendo a lidar com toda aquela nova experiéncia. Enquanto
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o periodo de adaptacgao ao lugar ndo passava, Joana evitava ir para casa, pois,
como pdde dizer, “Ndo me sinto segura aqui, tenho medo de ir (para casa)”.

Por meio da experiéncia de Joana na Pediatra, pode-se compreender
que a posicdo social do sujeito € mutante e que tal movimento abre para
possibilidades de novas experiéncias. Considerando a conformacao de redes
de apoio, a mesma sofre, na dindmica de alteragdo da posigcao e da trajetoria
dos sujeitos, momentos de maior ou menor forga estruturante das relacdes' .

Quando questionada acerca de suas redes de apoio, Joana relatou que
podia contar apenas com seu marido e com as oragdes de seus amigos, mas
que o gerenciamento do cotidiano de vida e o enfrentamento dos problemas
era mesmo centrado em sua figura e na do seu companheiro.

Entretanto, os vinculos e interacdes estabelecidos com os pais e maes
de outras criancas durante seu percurso pelo hospital, apesar de nao
classificados por Joana como redes, destacaram-se em suas falas como
elementos capazes de se contrapor a experiéncia de ter poucos elos de apoio
no espaco externo do hospital.

Diante de uma trajetéria marcada por tantos sentimentos angustiantes,
Joana apontou como critica e sugestdo a necessidade de melhorar o
relacionamento entre as equipes e 0s pais.

A principal questao é o relacionamento com os pais. Se as
pessoas se comunicassem melhor, fossem mais proximas,
muitos problemas poderiam ser resolvidos. E preciso que as
pessoas se escutem melhor, conversem mais, todo mundo
ganharia com isso. (Joana, mae de Luiza).
Através da vivéncia de Joana, pode-se compreender que a condi¢cao
cronica nasce na gravidez e no momento em que é levada adiante passa a
representar para a mae a luta pela vida. Suas angustias e medos passam a ser

modulados pelas interagdes vividas junto aos servigos e profissionais. Na
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medida em que se sentia mais segura, conseguia lutar pela vida apoiada pela
acolhida recebida e vice-versa. Com isso, o cuidado, quando passava a ser
materializado através do acolhimento e do didlogo, servia como elemento

fomentador de seu projeto de vida.

* Simone, mae de Ana

A entrevista com Simone aconteceu no servico de Pediatria do hospital
com emergéncia, na beira do leito de sua filha. No momento da entrevista, sua
filha estava no oxigénio e, por isso, Simone a vigiava constantemente.

A conversa com Simone transcorreu em meio a sua postura
monossilabica, que persistia em dizer que estava tudo bem. Seus momentos
de maior emocéo e explanacao foram relativos as mudancas no cotidiano de
vida acarretadas pela condi¢ao crénica da filha.

Através da histéria de Simone, pode-se ver a cronicidade despontando
no final de uma gravidez que transcorria bem. Tal fato transformou a vida nao
sO da mae e de sua filha, como de toda a familia, que rapidamente precisou
rever a rotina de casa. Simone e a filha estavam na Pediatria, mas ja tinham
passado por todos os servicos do hospital, como UTI e Ul Neonatal.

Novas interagdes e conhecimentos entraram em jogo através das
transferéncias entre servicos do hospital, dos profissionais que foi conhecendo
e do aprendizado em cuidar de sua filha. Simone, que ja era mae de uma pré-
adolescente, viu-se reinventando sua maneira de ser mae e mulher através da

cronicidade de sua filha mais nova.
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Além disso, a histéria de Simone revela as lacunas entre os niveis de
atencao e os servigos presentes na rede no momento em que recebeu alta e
careceu de acompanhamento especializado para a filha.

Retornando para o principio da histéria, a trajetéria de Simone e sua
filha € marcada por uma gravidez de risco desencadeada por uma presséao alta
€ um nascimento prematuro aos sete meses de gestacgao.

A partir desse momento, a convivéncia com o cenario hospitalar passou
a ser constante, diaria e ininterrupta por oito meses até sua primeira alta, que
durou apenas 15 dias. Tal como Joana, Simone desenvolveu um percurso
composto por diferentes servicos do hospital, promovendo diferentes
interacdbes com os profissionais e aquisicdo de novos conhecimentos e
aprendizados.

Simone foi vendo sua filha amadurecer através da incubadora, a viu
adoecer por meio da mesma e foi se transformando em mae de uma crianca
portadora de uma condigao crénica por meio e através do universo hospitalar.

Sua trajetéria comecgou pela Neonatologia, onde aconteceram os

primeiros aprendizados sobre o cuidado, uma vez que a filha passou a
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carecer de aporte de oxigénio, somado ao fato de ndo conseguir sugar devido
a broncodisplasia. Tudo isso fez Simone aprender os procedimentos, a
reconhecer os parametros e, assim, poder monitorar a saude de sua filha.

E, esse negécio de oxigénio é muito complicado, vocé ver um
filho seu precisando de oxigénio é muito dificil. Eu ndo sabia de
nada disso, fui aprendendo.

Na Neo, um dia eu perguntei, porque eu achava que era o
batimento do coragdo, mas eles me explicaram que era
respiragdo. Pronto, dali eu aprendi. Mas na Ul vieram me
explicar que vai até o 100, que a nossa respiragdo deve ser
100%, mas que de 85 para cima ta bom. (Simone, mae de
Ana).

Através de Simone compreende-se que o aprendizado dos cuidados de
um filho com condigao crénica € mobilizado por movimentos antagbénicos. De
um lado estao as duvidas, insegurangas, medos e, de outro, a necessidade de
reconhecer-se como sujeito atuante e parte de um universo novo, porém nao
desejado. Esse conjunto de forgas influencia na vivéncia das experiéncias do
universo do cuidado as condicdes crbnicas.

Além da preocupacdo com a saude da filha, Simone estava bastante
angustiada e triste pelo distanciamento em relagao a sua filha mais velha, com
quem tinha uma estreita ligagao.

—O mais dificil é ficar longe da menina.

— Da sua outra filha?

—E... (choro) E dificil falar.... Tudo que passei, é muito dificil
falar da outra,no inicio foi muito dificil! (Simone, mae de Ana)

Nesse sentido, Simone foi lidando com o distanciamento da filha e dos
demais membros de sua familia (marido, sogra e irma) e incorporando novos
relacionamentos com os profissionais.

A entrada no universo hospitalar por meio da uma condicdo crénica
pode desestabilizar a ordem de coisas existentes na vida dos sujeitos.

Relagdes que habitam redes de apoio podem se desestabilizar, fazendo surgir
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novos espagos que convocam ao acolhimento dos sujeitos, abrindo para a
possibilidade de construgao de novos elos de apoio.

Frente as limitagcbes de sua filha em sugar, um trabalho com a
Fonoaudiologa foi desenvolvido. Porém, com as férias da referida profissional e
diante da auséncia de uma substituta, Simone deu continuidade as manobras
aprendidas.

Quando ela estava sugando, a Fono saiu de férias e ai parou...
Ai eu fiquei estimulando, né, botava o dedo na boca dela para
estimular. Ai quando a Fono voltou ela ficou doente, teve
pneumonia. (Simone, mae de Ana).

A caréncia no quantitativo de profissionais € em si mesma um grande
desafio a ser enfrentado pelos servicos de saude. Porém, tal problema
acentua-se frente a verticalizacdo do modelo de cuidado e as lacunas que
nascem do trabalho fragmentado.

Nesse sentido, Campos e Amaral®

apostam no dispositivo da clinica
ampliada para dotar ao trabalho em saude um traco artesanal que confira
abertura dos profissionais para os imprevistos do cotidiano, além de ser
necessaria motivagao para dedicar-se a producao de saude que, por si mesma,
€ interdisciplinar. Na situacdo vivida por Simone, a caréncia temporaria da
Fonoaudidloga poderia ter sido reconduzida através de possiveis novos
acordos com outros Fonoaudidlogos presentes no hospital, que poderiam ter
atuado no sentido de apoiar a mae a dar continuidade a técnica aprendida.
Para Simone, a relagdo com os profissionais foi considerada boa em
todos os servicos por onde passou, mesmo quando a filha adquiriu pneumonia
devido a uma bactéria na UTI Neonatal. Foi explicado que a filha nao tinha

qualquer problema no sangue e que seu adoecimento foi decorrente da

infecgao bacteriana.
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Foi destacado que o fato de poder ficar mais tempo internada na
Pediatria permitiu a Simone conversar mais com os médicos, ao contrario da
UTI Neonatal, em que ficava mais a tarde para poder dar atencao a outra filha.

Na medida em que novas demandas de cuidado foram surgindo, devido
ao quadro da filha, novas duvidas foram despontando. Para a resolugcdo das
mesmas, Simone destacou a possibilidade de perguntar para melhor entender,
como, por exemplo, quando foi necessario que a filha fizesse gastrostomia
para melhorar o aporte de nutrientes da filha, uma vez que a limitagdo em
sugar manteve-se inalterada.

Ela falou isso (gastrostomia) para mim e eu nunca tinha visto,
porque nunca tinha visto uma crianga com isso. Eu nao sabia o
que era isso. Ai ela me explicou que era um buraquinho na
barriga que se faz para a crianga que ndo consegue comer
pela boca. Ai depois que eu vim entender e vi outras criangas
que tém... (Simone, mae de Ana).

Outro aspecto que facilita o enfrentamento dos novos desafios de
cuidado de um filho portador de condi¢ao crbnica é o apoio de redes, sejam
de profissionais ou de afeto. No caso de Simone e sua filha, o Servigo Social
do hospital a ouviu para compreender os motivos de sua saida do hospital para
cuidar da outra filha e isso a fez sentir-se segura para ir e voltar.

Além disso, o apoio de vizinhos que ficavam com sua filha mais velha foi
fundamental para sentir-se mais calma e segura. O marido, quando podia, ia
ao hospital, assim como sua sogra.

Por fim, Simone destacou como critica a dificuldade de marcacao de
consultas ambulatoriais no proprio hospital e em outros servigos. Ao receber

alta, saiu com encaminhamentos para marcagao de consulta e ndo conseguiu

encontrar vaga. Além disso, como sua filha foi submetida a um procedimento
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cirargico para colocar a gastrostomia, a mesma carecia de orientagdes quanto

ao procedimento e a continuidade dos cuidados.

Era para marcar a Nutricdo, Pediatra, que eu ndo consegui, € o
Neuro, que a doutora me deu o encaminhamento e para a
Cirurgia, que ela tem que ter um retorno da Cirurgia. Eu ja falei
com ela que ela precisa de um parecer, mas até agora nada da
Cirurgia Pediatrica. Ela tem que colocar um botdozinho, tirar
essa sonda e colocar um botdo. Ela ndo me deu nenhum
encaminhamento, nem do Neuro e nem da Cirurgia. (Simone,
mae de Ana)

Comecava naquele momento a experiéncia de busca por servico e
continuidade do cuidado inerente ao crénico e que representa um dos grandes
entraves do sistema de saude. Com o conhecimento adquirido, Simone sabia
que algumas situagdes nao poderiam perdurar e afligia-se com isso.

Ela tem que tomar um medicamento, mas precisa de uma
avaliagdo, ndo pode ficar tomando, tomando, tomando. Ele
precisa avaliar, ela vai crescer, mas sera 0 mesmo
medicamento, com a mesma dose? (Simone, mae de Ana)
O conflito de informagdes sobre a continuidade do cuidado também foi
outro elemento importante do processo de desenlace da enfermaria para o

cuidado ambulatorial

(...) eles disseram que a agenda da Cirurgia esta fechada para
o0 ano todo. Me falaram para jogar o atendimento em outro
hospital, mas eu ndo sei se eles vdo querer atendé-la. La na
emergéncia me disseram que se ela foi operada aqui, eles tém
que acompanhar o caso dela. (Simone, mae de Ana)
Destaca-se, também, a percepcao da mae sobre uma possivel recusa
de qualquer outra instituicdo em atender sua filha, o que denota que as
fragmentacgdes do sistema também sao captadas pelos familiares. Podendo ser
visto como um espaco de pertencimento e que conseguiu resolver os

problemas da filha, o hospital de estudo se contrapdéem ao restante do sistema,

que continua sendo visto mais como inacessivel.
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Diante de tudo isso, Simone destacou suas sugestdées para melhoria da
situacao.

Eu achei, assim, que quando a gente chega, a gente marca
com o encaminhamento. S6 que ndo marca, coloca no sistema
e fica esperando. Eu fiz isso, coloquei na semana passada no
sistema para a Nutricdo e até agora ndo me ligaram néo... Ela
falou que o Pediatra que atendeu ela ndo podia passar para
outro Pediatra, eu deixei porque vou levar ela para o posto,
mas tem a questéo da Cirurgia e do Neuro. O Neuro também é
encaminhamento e vai ser a mesma coisa... eu acho que isso
poderia melhorar. (Simone, mae de Ana)

Através da histdria de Simone e sua filha, pode-se compreender a
intrinseca relacdo entre o cuidado as condicdes crbnicas e a demanda por
servigcos, apontando para a limitacdo de um s6 espaco em prover o cuidado
necessario. Destaca-se a caréncia e limitagdo dos servigos, seja em seu
interior, seja no exterior em prover um cuidado integral capaz de lidar com as
diferentes demandas. Tal cenario pode acarretar em angustia diante da
necessidade de buscar por informagdes seguras e referéncias concisas para a
continuidade da atencdo. Com isso, conclui-se que tais condicbes de
adoecimento nao podem ser gerenciadas e cuidadas sem que se promova uma

rede de servicos e de profissionais.

e Ana, mae adotiva de Joao
A entrevista com Ana aconteceu ao lado do leito de Jodo, no servico de
Pediatria do hospital sem emergéncia. Em meio a um dia agitado e
movimentado na enfermaria, Ana foi detalhista e abrangente em seu relato, ao
mesmo tempo em que mantinha atengado aos movimentos e reacdes de Joao.
Através da histéria de Ana pode-se conhecer uma trajetéria em busca de
diagndstico e cuidado adequados, peregrinagao pelos servigos, auséncia de

acolhimento, apontando para as lacunas e falhas do sistema de saude.
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A chegada de Jodo a sua vida deflagra problemas familiares e sociais,
trazendo um ritmo totalmente diferente a sua rotina de vida. A partir do
nascimento de Jodo, Ana assume um novo papel na vida e novas
responsabilidades. Sua histdria trouxe um aprendizado ndo apenas relacionado
ao cuidado da cronicidade de Jodo, mas também contribuiu para seu
desenvolvimento critico como cidada.

A trajetéria de Ana e seu sobrinho é marcada por elementos
contemporaneos dos arranjos familiares. Jodo, filho de sua irma homossexual,
foi adotado por Ana e este processo acabou sendo marcado por situagdes
familiares de grande vulnerabilidade: abandono, gravidade do estado de saude
do Joao e aflicdo no processo de busca por atendimento adequado. No
desfecho da histéria, a adogao de Joao representa a propria possibilidade de
continuidade da sua vida.

Considerando sua trajetéria desde o nascimento, uma grande
peregrinagcao entre servigos caracterizou os primeiros meses de vida de Joao,
até que o mesmo chegou ao hospital onde a pesquisa se desenvolveu. Cada
momento foi marcado pela descoberta de um novo aspecto sobre a condigao
de seu filho e pelo enfrentamento de obstaculos postos pelo sistema de saude.

Ja no parto da irma, que foi acompanhado por Ana, ela desconfiou que
houvesse algo errado, pois ele nasceu sufocado, com sifilis congénita e
ictericia, o que para ela ja deveria ter sido tratado com cuidado e fornecidas as
devidas informacdes para a familia.

A pediatra da [maternidade] ao invés de dizer que, como ele
nédo nasceu bem, ndo chorou, ele deveria voltar aqui daqui a
um més para avaliar com o Neuro, o Pediatra. Acho que era
isso que eles deveriam fazer, mas néo fez. Ele foi para casa e
la ele ficou mamando no copinho, ele ndo sabia mamar, perdeu
aquele sentido. Minha irmé& forgou, forgou e nédo cuidou dele,
deixava ele sozinho. (Ana, mae de Jodo)
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Mie bioldgica

engravida e ndo
realiza pré-natal
regularmente

Tomou citotec
para abortar

Bebé nasceu na
maternidade

Estava sufocado,
com ictericea e
sifilis congenita

Recebeu alta sem
encaminhamento

Nio mamou
no peito, sé no
copinho

Sem resclugio Buscou consulta Fez la. Manteve Irmé da mie Abandono pela
particular 4 pneumonia 4 dificuldade de biolégica passa a 2 mie biolégica
comer cuidar
Faz tomografia e
Fez Levou na UPA - mais * Encaminhado ﬁ Nio havia * Vai para outro # E'_’@Eitam de
convulsio 3 convulsies - para tomografia midico hespital municipal Sindrome de
tratade com em hospital Esche
Diazepan municipal
* Voltava para
Tmtafio ?om nchllauza.cﬁa e Fez 2a. . Busolou nove buscar ‘_. Neurologista di Enmllnlnha parao
amoxieilina. Continuava sem ‘ poeumonia ‘ servico de medicamento receita para Hospital Sara
comer direito neurclogia medi to i
Volta para o o ol LévanaUPA Fez 3a. [l Consegue fazer o | Focha o ol Deriora para er
ultimo servigo de pneumonia cartio do dnibus diagndstico de chamada
neuralasia Sindrome de
# Esche
Encaminhada Encaminhada Interna na Reinterna na
Suspeita de . para outro paraa Pediatra para Recebe Consegue . Pediatra
broncoaspiracio hospital unidada da antibioterapia alta vaga na gastrostomia
municipal pesquisa - Bdias ABER - nio come

Na medida em que iam tentando entender o que acontecia, Joao piorava

e tinha crises de convulsdo e pneumonias, o que a fez leva-lo a Unidade de

Pronto-Atendimento (UPA) por varias vezes, onde encontraram o0s primeiros

indicios de que havia algum problema mais grave.

Jodo foi encaminhado para realizar uma tomografia em uma unidade

hospitalar municipal e outras novas dificuldades apareceram, pois nao havia

meédico para o exame.

Ele foi fazer uma tomografia computadorizada no hospital e
ficamos 2 dias esperando, mas néo tinha médico. Como pode?
Tem maquina, mas ndo tem médico. Fomos para outro
hospital, o médico viu ele e disse que o cérebro dele néao era
todo formado, estava em formato de borboleta e que esse era
um sinal de “Sindrome de Esche”. Disse que ia me encaminhar
para o Sara. (Ana, mae de Joao)

Ana entrou no sistema de regulagao de vagas, mas nao recebeu retorno

breve e, em busca de novas saidas, descobriu a existéncia de um servico mais

proximo de casa, onde tinha a especialidade de Neurologia, que os
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encaminhou para um novo servigo. Chegando |a, Ana conseguiu a consulta e

recebeu a seguinte informacgéo:

Olha, mé&e, seu filho é especial. Ele ndo vai sentar, ndo vai
brincar com as outras criangas e vai precisar muito de
Fisioterapia. O lugar de vocé ftratar dele ndo é no hospital e
nem na UPA. Vocé tem que ir no hospital que tem todo o
aparato para ele. (Ana, mae de Jo&o)

A partir dessa consulta e desse esclarecimento, Ana chegou ao hospital

de estudo e novamente enfrentou novas situacdes. Foi recebida pela mae

acolhedora que fez uma avaliacdo do caso para, assim, melhor encaminhar a

situacao diante da estrutura do hospital.

(...) quando me disseram que eu ia passar pela méae
acolhedora, achei que ia passar por uma médica que ia olhar,
dar um remédio e mandar para casa. Mas néo foi o acontecido,
foi inesperado, tanto que me internaram na véspera de feriado.
(Ana, mae de Joao)

A chegada de Ana ao hospital de estudo e sua recepcéao realizada pela

mae acolhedora deu inicio a novas interagdes e novas formas de apoio,

inaugurando relagdes de reciprocidade desencadeadas pelo movimento de

doacao, recebimento e troca''?.

Com isso, comegou uma relagdo entre Ana, Jodo e o hospital que,

inicialmente, durou oito dias, seguida de alta, acompanhamento ambulatorial e

reinternacado para realizar a cirurgia de gastrostomia. Além disso, 0 acesso a

outros servigos também foi acontecendo, o que facilitou o andamento do

cuidado.

O processo aqui foi bem puxado, porque eu cheguei, internei,
passei primeiro pela Neuro, que examinou ele, passou um
monte de coisa, trocou o remédio dele. As convulsées
diminuiram... Ai veio os Pediatras, que falaram dos exames.
Me deram encaminhamento para exames, Nutricionista, ai foi
me dando e eu fui vindo, mas tudo depois que ele internou. A
Fono veio para exercicios de respiragdo, o Gastro para falar da
cirurgia da gastro, eu entendi melhor e aceitei mais. (Ana, mae
de Joao)
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O apoio conquistado através das novas relagcbes estabelecidas teceu
uma rede na qual Ana e Jodo encontraram novos meios de caminhar pela vida,
pautados por informacgdes, conhecimentos que redirecionaram suas atitudes. A
autonomia de gerir a dificil situagao vivida por Ana comegou a materializar-se
pela seguranca sentida e pelas novas formas de compreender a doenga de
Jodo.

Com relagao ao universo hospitalar, Ana destacou que foi nesse espacgo
que ela conseguiu aprender sobre o cuidado do filho e entender melhor o que
se passava com sua condicao.

Foi aos poucos, caminhando, aprendendo com as médicas a
dar o leite na colherzinha... Aqui eu fui saber que Fono néao é
SO para falar... me explicaram... que ajuda no desenvolvimento,
a comer, pronunciar, a mexer os musculos e com isso ela tem
vindo aqui. (Ana, mae de Jodo)

Nos demais servicos em que conseguiu atendimento também adquiriu
novos conhecimentos e habilidades voltados para o cuidado.

La no Sara me disseram sobre a comida dele, me ensinaram a
fazer shantala, eu fago em casa. Na ABBR eu aprendi a fazer
alongamento, mas s6 foram poucas consultas. Cada uma foi
me ensinando um pouquinho, mas que é dificil é, eu ndo posso
deixar ele sozinho, ele vem se arrastando de bunda, ele
levanta o lado direito e vem que vem. (Ana, mae de Jo3o)

Ana aprendeu que as agdes de cuidado podem se somar ao longo do
tempo e irem, aos poucos, melhorando o quadro do seu filho. A cada novo
aprendizado, novas perspectivas foram se abrindo, inclusive, fazendo com que
se sentisse mais responsavel por possiveis consequéncias negativas.

Ele precisa muito de Fisioterapia. Ele esta fazendo na ABBR,
que agora esta suspensa, porque ele ta internado, mas assim
que ele sair daqui, ele volta para a Fisio. La me disseram que o
processo dele é de formiguinha, de pouquinho em pouquinho.
Tudo que fazemos aqui, vocé deve fazer em casa, as

brincadeiras. Ele pode andar ou n&o, sorrir ou ndo, tudo
depende do estimulo. Nao pode deixar ele parado.
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Mas depois que a médica disse que ele ndo consegue comer
pela boca, que ele se engasga, eu fiquei com medo de dar
comida para ele. Eu t6 com medo de dar e ele morrer na minha
mé&o ou ir tudo para o pulméao. (Ana, mae de Jo3o)

Apesar do medo sentido por Ana, a informacido foi esclarecedora,
fazendo-a entender o processo do adoecimento de Jodo e empoderando-a no
seu papel como cuidadora.

Eu fiquei até triste com o que me disseram, mas eu entendi...
mas o cuidado é esse, eu tenho que ajudar ele a levantar, dar
comida, levantar uma perna, a outra, mostrar as coisas. (Ana,
mae de Joao)

Participar do cuidado a partir de conhecimentos, habilidades e atitudes
permitiu a Ana estar mais integrada ao filho, dotando-a de capacidade para

perceber os progressos dentro do quadro clinico de Joao.

Quando ele levantou a perna e eu vi, me chamou atencgéo,
porque ele ndo levantava a perna. Ele vinha para ca e soO
dormia, mas como ele esta se alimentando melhor, ele esta
mais forte. Se deixar, ele dormia 12, 14 horas e a médica dizia
que eu néo podia dar comida com ele dormindo. Depois que fui
entender. Depois que ele foi se alimentando pela sonda, ele foi
ficando mais forte, aproveitando os nutrientes. (Ana, mae de
Jodo)

Correlacionando essa vivéncia com o olhar promotor de saude evocado
nas entrevistas com os profissionais, compreende-se que 0s avancos
alcancados por criancas crbnicas representam para as mesmas € Seus
familiares grandes ganhos nas suas trajetdrias de vida. Ou seja, a cronicidade
nao precisa ser tomada como um fim de linha ou como auséncia de
possibilidades terapéuticas, mas, sobretudo, como um convite a produgcao de
novas maneiras de cuidar investidas do reconhecimento do outro como sujeito.

Destaca-se também que, no momento em que Ana encontra acolhida e

pdde falar sobre a condicdo de saude de Jodo, iniciou-se um processo
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comunicativo entre ela e os profissionais. Enquanto suas queixas e duvidas
nao estavam sendo reconhecidas, tal processo nao se efetivou.

Com isso, compreende-se que a produgdo de um agir comunicativo
exige reconhecer o sujeito em cena e partir de sua realidade para ser possivel
construir uma relacdo mais horizontal, capaz de cultivar vinculos e permitir que
novos saberes sejam construidos e compartilhados'"?.

Passado os momentos de duvidas e desamparo e chegado aos
contextos que |he permitiram conhecer e entender melhor a condicido de seu
filho, destacaram-se as relagdées que foram estabelecidas com os
profissionais.

No que diz respeito aos aspectos referidos como positivos por Ana,
destacou-se o sentimento de acolhimento e de segurangca frente a
possibilidade de acionar os servigos e profissionais necessarios.

aqui veio Fono, Alergista, o pessoal do Saude Brincar, aqui tem
tudo. Se ele aqui precisar de uma Alergista, aqui tem. Médico
de pulmédo e ele tem prontuario aqui, eu nédo preciso ficar
explicando tudo de novo. Ai eu gostei. Gostei de ficar aqui
porque aqui tem tudo. (Ana, mae de Jo3o)

O contraste da experiéncia de Ana no hospital de estudo e sua
peregrinacéo entre os outros servigcos nao deve ser tomado como elemento
comparativo sob uma perspectiva avaliativa. Inclusive, foram apontados
aspectos relacionados a conduta profissional no momento de discussao clinica
que Ana destacou como negativos.

Se eles estdo vindo estudar o caso, acho que a pessoa tem
que respeitar, tanto o paciente, quanto a méae do paciente, néo
é chegar depois que eu estou falando. (Ana, mae de Jo&o)

Como quem sabe sobre o estado de saude do seu filho, a fala e a

perspectiva da mae é fundamental para compor o mosaico de saberes acerca
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do cuidado. Através da fala de cada sujeito participante do cuidado podem-se
configurar praticas que sejam mais integrativas.

Sendo assim, através da histéria de Ana e Jodo pode-se evocar a
dimensao do acolhimento, do vinculo e da alteridade como necessarios para
produzir um cuidado integral as condigbes cronicas de saude.

Através da historia de Ana e Joao descortina-se a importancia da rede
de apoio para sustentar um percurso repleto de idas e vindas. No seu circulo
familiar, seu marido e seu filho mais velho foram seus apoios, mas no contexto
dos servicos, apesar de ter enfrentado muita desassisténcia, Ana encontrou
apoio no hospital de estudo e nos servicos que, posteriormente, acessou, 0s
quais viabilizaram recursos e formas de prover o cuidado de forma mais
adequada.

A invisibilidade da condigcdo cronica da crianca e do adolescente
acontece, seja por falhas no diagndstico, seja pela precariedade da rede nos
seus processos de referéncia e contrarreferéncia. A desarticulagdo dos
servigos nos diferentes niveis de atengao produz trajetérias errantes em busca
do cuidado, contribuindo para o agravamento dos casos.

Em funcao de tais experiéncias, Ana teceu muitas criticas em relacao
ao sistema de saude, no que diz respeito ao processo assistencial recebido por
Joao nos diferentes niveis de atencéo e as falhas com relacédo a informacao e
esclarecimento para a familia sobre o0 que se passava.

Mas o erro maior para mim foi na [maternidade] que deveria ter
visto que ele ndo nasceu bem, ndo chorou e com isso ter dito
que se ele ndo chorou: mée, vocé tem que trazer ele aqui para
fazer a primeira avaliagdo pediatrica para ver se ele tiver algum
problema, poder encaminhar para o lugar certo. Mas, néao
fizeram isso.

E as UPAS que a gente vai 4, 5 vezes com o mesmo problema.
Deveria ter uma Assistente Social que deveria ver que, 6 essa
pessoa ta vindo aqui com o mesmo problema 5, 6 vezes e ai



253

ver 0 caso para encaminhar para um hospital para fazer a
avaliagao correta.

E as clinicas da familia. La em Rio das Pedras tem uma clinica
linda, enorme, mas ndo tem médico. As clinicas da familia nao
tém. Entao, pra que gastar, fazer aquela belezura se ndo tem
médico? (Ana, mée de Jodo)

Com relagédo as sugestoes frente aos problemas vividos, Ana mostrou-
se bastante critica, como quem vivenciou intensamente os descompassos
entre servigos e profissionais, teceu propostas consonantes com os grandes
dilemas do campo da Saude Coletiva.

Com relacdo a formagao médica, destacou a necessidade de ter mais
profissionais atendendo nos espagos mais carentes de servigos e aprendendo
a partir dos problemas e demandas da populagao.

Eles (politicos, grifo nosso) dizem que os formandos vao para
la (Saude da familia, grifo nosso), mas tem formando que sé
quer estudar dentro do hospital e dentro do hospital o pessoal
Jja chega sabendo o que tem. Pra onde eles tém que ir? Pra
favela, la é que esta cheio de doente. Entendeu? O Saude da
familia deveria ser o lugar para eles aprenderem. O governo
tem que fazer parceira com as faculdades, para que o0s
estudantes fiquem 3 anos no Saude da familia. Quer ser
Cirurgiao, entdo vamos fazer mutirdo de cirurgia, esta cheio de
gente precisando de cirurgia de cérnea, ortopedia, junta aquele
povéao, e 4 médicos para operar. Tinha que mudar, ndo adianta
investir nos hospitais se ndo tem Saude da familia. Se investir
no Saude da familia, os hospitais ndo vao ficar cheio, as
emergéncias vao ficar vazias. Isso é prevengédo. (Ana, mae de
Jodo)

As falhas do modelo hospitalocéntrico ndo aparecem apenas para 0s
profissionais em suas formacgdes e atuagdes, mas também para o usuario que
produz uma leitura dessa realidade a partir do seu ponto de vista e experiéncia.

A cronicidade deflagra essas questdes por exigir um cuidado continuo,
articulado e integrado entre servicos e profissionais, apontando para a
necessidade urgente de efetivar reformulacées na maneira como se produz o

conhecimento, se organiza os servigos e as praticas em saude.
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Por fim, Ana destacou a necessidade de fornecer mais informagdes a
populagdo para que se possa agir no momento certo e evitar maiores
complicacdes.

Poderia montar um cartaz explicando: méae, se seu filho ja teve
mais de duas pneumonias, vé se ele ndo come direito, se faz a
mastigacdo direito, porque vai ver ele faz uma
broncoaspiragdo, tem que fazer alguma cirurgia. Uma
propaganda besta, porque a mae vai ler e vai ficar curiosa e na
duvida vai procurar uma Fono... Explicar se ele faz infecgéo
urinaria, pode fazer um cistite e chega até perder o rim. (Ana,
mae de Joao)

Considerando a perspectiva de estigma de Goffman'®, a reivindicagao
de Ana a coloca no lugar de quem argumenta pela via da experiéncia
compartilhada entre iguais. Sua reivindicagdo funciona como uma publicagéo
expressa de sentimentos compartilhados por aqueles que vivenciam as
dificuldades do cuidado a condig¢ao crénica de um filho.

A riqueza de elementos na histéria de Ana e Joao corrobora as histérias
anteriores, tanto no que diz respeito a necessidade de provimento de acolhida
e informacdo, quanto nas limitacbes do sistema de saude em prover atencao
adequada ao portador de uma condi¢cao cronica desde a tenra idade. Do
diagndstico as formas de melhor tratar, Jodo peregrinou pelo sistema, o que
comprometeu sua condigao ja critica.

Nesse sentido, as sugestdes de Ana sao dignas de quem, apesar de
nao ter estudo como profissional de saude, conhece no intimo as limitacées do
sistema, configurando, inclusive, um posicionamento politico frente a muitas

das barreiras no intento pela integralidade do cuidado.
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e Rafaela, mae de Lucas

A entrevista de Rafaela aconteceu no servico de Pediatria do hospital
com emergéncia ao lado do leito do seu filho. Rafaela foi bastante receptiva a
pesquisa e descreveu com detalhes sua historia. Através da mesma, pode-se
entender e visualizar a importancia dos processos de acolhimento e
comunicagcdo agindo como fios condutores para efetivagdo de referéncia e
contrarreferéncia na rede de saude.

E possivel também entender como a interacdo entre as maes e
familiares contribui para tecer elos de afeto, marcados pela alteridade nas
relacbes, através das quais os sujeitos se reconhecem pelas suas histoérias e
passam a se apoiar.

A trajetoria percorrida por Rafaela e seu filho distingue-se daquela vivida
por Ana, por fatores que foram decisivos em todo o processo, como
comunicacao, conhecimento e atitude.

Do momento do nascimento, passando pelo acompanhamento
pediatrico até o diagndstico neuroldgico, Rafaela foi tecendo e sendo tecida em
uma rede de apoio, seja da familia, seja de servigos e profissionais.

Mae de outros filhos, conta também com outras fontes de apoio para
poder se dedicar a Lucas, como o ex-marido e sua méae.

Eu néo sei o que seria da minha vida sem minha méae. Apesar
dela ter me ajudado com meus 3 filhos, com o Lucas eu estou
precisando mais. Se fosse para escolher, eu precisava mais
hoje. (Rafaela, mae de Lucas)

A figura-chave de todo esse processo foi uma profissional, denominada
por Rafaela como médica do desenvolvimento, que soube lancar um olhar

atento e diferenciado para o caso e para as impressdes da mae, facilitando o
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processo de referéncia e contrarreferéncia, constituindo, assim, uma rede de
apoio.

Primeiro comegou assim: l& no postinho com a Dra. Mbnica,
que me encaminhou para a Neuro e depois para a Dra. Jussara
que foi me dando os encaminhamentos, foi tudo através da
Dra. Jussara. Foi, ela foi me dando papel para tudo, com ela eu
consegui o passe, o dinheiro dele no INSS. Ela é um anjo que
apareceu na minha vida, porque através dela que fui
conhecendo e conseguindo. Tudo que ela me encaminhava eu
conseguia. Vai para esse lugar, eu conseguia, para aquele
outro, eu conseguia... (Rafaela, mae de Lucas)

Através do caso de Rafaela e seu filho pode-se compreender o
fendmeno de “relé social” descrito por Fontes''® como sendo a mobilizacdo do
sujeito (Rafaela) pela rede de saude e seus servigos a partir dos lagos sociais
que estabeleceu com a médica, o que a permitiu acessar outras pessoas e
instituicoes.

Estabeleceu-se através da “relé social” uma mobilizacdo de Rafaela
para novas redes, construindo “‘redes de redes”, o que a empoderou de
informacdes, recursos e novos conhecimentos que passaram a ser utilizados
como meios para melhor encontrar as solugdes para o cuidado ao seu filho.

No estudo de Alves, Oliveira e Mourdo'®®, o empoderamento foi
analisado a luz dos usuarios, familiares e profissionais envolvidos nos cuidados
a saude mental. Seus resultados podem ser incorporados a essa discussao,
uma vez que ambos os estudos se debrucaram sobre condigdes cronicas.

Para os usuarios e familiares, o empoderamento nasce da bagagem que
se adquire através de conhecimentos, informacdes e capacitacdes frente a
doenca. E um conceito que ganha sentido quando os sujeitos s&o capazes de
se relacionar, conversar e terem mais liberdade para viver, falar, participar e

trocar experiéncias'?®.
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Trajetoria do filho — Rafaela mie de Lucas
Aos B meses -
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Demora para Encaminhadeo | Necessitou de
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Caxias

Buscou a justiga Conseguiu Internou na Aguardando
*‘ liminar para *1 unidade de * estabilizagio do
internagio estudo - Pediatria quadro para
cirurgia de

Ja para os profissionais, o empoderamento se constrdi favorecendo que
o paciente entenda melhor sua doenca e o mundo em que vive, bem como
contribuindo para o exercicio da sua autonomia'®,

Contudo, para se terliberdade para viver, falar e participar & preciso
construir um espaco de trocas, o que nem sempre se alcanga com o modelo de
comunicacdo comumente observado na area da saude, em que se transfere
informacdes para os familiares.

Contrapondo com essa critica, a experiéncia de Rafaela ao encontrar
com a “médica do desenvolvimento” e estabelecer uma relacdo de parceria,
acolhida e comunicagao favoreceu o empoderamento no curso do cuidado ao
seu filho. Nessa relacdo circulou conhecimento, compartilhou-se habilidades
para o cuidado e construiu-se, em um plano mais horizontalizado, posturas
ativas em busca de solugdes necessarias.

Na sequéncia de sua histdria, destaca-se sua chegada ao hospital de

estudo, ocasionada porque seu filho precisava fazer uma gastrostomia.
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Contudo, Rafaela ndo acessou o hospital rapidamente, apesar do
encaminhamento médico. Foi necessario buscar a justica para conseguir a
vaga.

Com isso, pode-se compreender que Rafaela foi aprendendo através da
historia de seu filho e do acesso a informagao e aos servigos que é possivel
lutar por seus direitos.

Ao chegar ao hospital, seu filho foi diagnosticado com uma bactéria e,
por isso, aguardava para realizar a cirurgia. Tal espera permitiu que Rafaela
conhecesse outras maes e outros profissionais, construindo relagées repletas
de histéria.

A enfermaria em que seu filho ficou internado era dividida por outras
criangas e duas delas estavam em estado muito grave, com patologias
neuroldgicas e ja estavam ha muito tempo internadas. Foi com suas maes que
Rafaela construiu lagos de amizade, colocando-se como mais uma cuidadora
dos filhos dessas maes na auséncia das mesmas. Por assumir esse papel e
por ser muito atuante no cuidado do seu proprio filho, verbalizou ter tido
problemas com a enfermagem.

(...) Eu estava com meu filho no colo e ela (Técnica de
Enfermagem) veio achando que eu ndo deveria estar com ele
no colo, que eu deveria ver se ele estava em condi¢bes de tira-
lo da cama. Eu néo fico muito tempo com ele no colo, mas
depois de 2, 3 dias na cama, eu gosto de tirar um pouquinho,
porque cansa ficar o tempo todo deitado. Ela veio me dizer que
néo podia, mas seu eu visse que nhao estava tudo bem, eu néo
iria tirar.

E a Mariana (flha de outra mae), foi porque essa senhora
(Técnica de Enfermagem) foi cuidar dela, ao invés de colocar o
negdécio para segurar a cabecinha dela, ela ndo colocou e
ainda fez assim (fez gesto de forga) com a cabega dela, deixou
ela pelada, no frio. Perguntei se ela ia deixar a menina desse
jeito e ela ndo gostou néo, disse que eu tinha que cuidar do
meu filho. Eu disse que estava ali para cuidar do meu filho e
dos outros também, porque a mae dela ndo esta aqui e eu vou
cuidar dela. (Rafaela, mae de Lucas)
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O relato de Rafaela, com relagdo aos elos que estabeleceu com as
demais maes, ajuda a demonstrar que o processo de cuidado néo se fixa em
identidades, como aponta Moreira’’, e que através das mesmas pode-se
acionar o circuito da dadiva, onde os presentes passam a dar, receber e
retribuir bens de cura. Tais bens funcionam como materiais carregados por
simbologias de afeto, forga e solidariedade.

Considerando as informagdes sobre a situagao do seu filho, Rafaela
ressaltou que recebeu as orientagdes necessarias e, por isso, nao tinha do que
reclamar.

Ao longo de sua trajetéria Rafaela foi aprendendo, através de cada
novo passo que foi dando, os cuidados em relacdo ao filho e se tornando mae
de um filho portador de uma condig¢ao crénica que a ensinou ser diferente em
sua propria vida e em sua relagdo com o outro. Um exercicio de alteridade
nasceu da vivéncia da cronicidade.

“Eu achava que ser mde de uma crianga especial, vocé tinha
que deixar em casa, hem imaginava cadeira de rodas. No inicio
entrei em depressdo, mas nunca perguntei por que, mas para
qué. Depois que cheguei aqui, que vi a Joana, o Fernando, néo
derramei uma lagrima. Nao posso olhar s6 para a minha
situagdo, mas para o meu redor. (Rafaela, mae de Lucas)

Além do aprendizado sobre a condigao crénica do seu filho, Rafaela
enfrentou as dificuldades sofridas por outras criangas, o que a fez ressignificar
sua propria vivéncia.

Eu chorei sim, pela Joana, mas ndo pelo meu filho. Falei “meu
Deus”, quando eu olho para ela, para o Fernando e para meu
filho, vejo que meu filho ndo tem nada. A dor de estar com meu
filho e eles sozinhos. Com quatro dias estava pedindo a Deus

para me tirar daqui. (Rafaela, mae de Lucas)

Em fungao desse exercicio, Rafaela, ao ser questionada sobre aspectos

que poderiam melhorar em relacdo aos cuidados as condicdes crdonicas em
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saude da crianca e do adolescente, rapidamente respondeu sobre problemas

que afetam o outro e a si mesma.

(...) vou falar de um negécio que devia melhorar, eu sei de uma
mée que tem um caso de gémeos e todas as duas tém
problemas especiais, mas o beneficio s6 vem para uma e eu
acho que isso nao deveria acontecer.

Outras coisas que eu acho, melhoria do hospital, do
atendimento das criangas, suporte para as criangas que podem
ir para casa para se tratar e ndo precisar ficar no hospital.
(Rafaela, mae de Lucas)

Por fim, Rafaela destacou que as formas como se tratam os problemas

cronicos precisam mudar, seja na forma de cuidar, seja no reconhecimento da

mae como sujeito que tem o direito de acreditar na melhora do filho, sendo ela

a pessoa que passa a dedicar suas energias e seu projeto de vida ao cuidado

do mesmo.

E dificil, eu j& conheci uma mae que ndo conseguiu se
matricular na (clinica de reabilitagdo) porque disseram que néo
poderia fazer nada pelo filho. Eu achei isso um absurdo,
porque enquanto houver vida, ha esperanga, entendeu? Se
vocé esta viva, tem que ter esperanga. Sem contar que nés
somos mdées, a gente ndo quer ouvir. Na (clinica de
reabilitagdo) a Fisioterapeuta me disse que ia dar alta para ele
porque a doenga dele é degenerativa, s6 vai piorar, hdo tem
cura... Eu disse, ndo tem remédio, ndo tem cura para o
homem, mas para Deus. Desistir vocé tem esse direito, mas
para mim ndo. Desistir para mim é para os fracos. Se eu
cheguei até aqui, eu vou continuar. Hoje eu tenho outra
cabeca. (Rafaela mae de Lucas).

A trajetoria percorrida por Rafaela e Lucas foi escolhida para fechar essa

secao de analises, pois através da mesma é possivel enxergar um pouco de

todas as outras trés, seja pela necessidade de cuidado adequado e de transitar

por servigos, seja pela experiéncia singular de vivenciar os medos e angustias

de se tornar mae de uma crianga portadora de condicao cronica.

Contudo, o que as diferencia é justamente o acesso e a acolhida por um

profissional que soube fazer a diferenga e ser o elo de apoio para a caminhada

de Rafaela e Lucas pelo sistema e seus servigcos de atencao.
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No momento em que o0s casos vivenciaram o encontro com sujeitos que
as escutaram e as acolheram o cuidado se fez de forma mais integrada,
articulada. Isso nédo mudou o fato de os filhos serem portadores de graves
condicbes de saude, mas permitiu que as maes continuassem suas
caminhadas mais empoderadas.

De maneira dialdgica, o trabalho dos profissionais também pode ganhar
com esses encontros e trocas, na medida em que se enriquece com 0S
saberes maternais, familiares, constituindo, com isso, uma rede de
conhecimentos, habilidades e atitudes que constroem um cuidado integral.

* Tecendo elos e sinteses entre o conjunto das entrevistas

Através das entrevistas ora analisadas e a luz do arcabouco tedrico da
microssociologia, péde-se observar que as condigdes crénicas vividas pelas
criangcas e suas maes e pelos profissionais os fizeram mergulhar, reiterando
Carapinheiro®®, em um campo com constantes interacdes, permeadas por
conflitos, consensos, parcerias e construcido coletiva de um saber e um fazer
acerca dos cuidados.

Essa dimensdao do vivido representa ndo apenas o lugar do
adoecimento, mas também da sociabilidade e da cultura que engendram
formas de ser e estar em relacao.

Retomando Simmel®®

, se tudo o que acontece na sociedade é interagao
psiquica entre sujeitos, no cenario das condi¢des cronicas de saude da crianga
e do adolescente, essas interagdes produzem valores e regras capazes de

agregar os individuos, mesmo que se considerem suas particularidades e

idiossincrasias. Por isso, tais individuos passam a pertencer a uma sociedade.
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Em comum em todas as entrevistas estd o cuidado como fator de
sociacao, uma vez que 0 mesmo aparece como elemento capaz de transformar
os encontros, produzir vinculo e fazer circular o espirito da dadiva nas redes
que permeiam e envolvem os sujeitos.

Ao mesmo tempo essa sociagao também acontece na face negativa do
cuidado, expressa através dos momentos de caréncia, limitacdes, problemas e
erros na sua condugéo. Ou seja, em um ou no outro plano de expressao do
cuidado, pode-se produzir vinculos gerados pelas experiéncias que ele evoca.

Considerando sua face negativa e o que se pode tomar como sendo
uma antitese do cuidado, as entrevistas tornaram visiveis situagdes de
descuido, de peregrinagdo na rede, de acesso limitado aos servigos e a
informacdes, de falhas no diagndstico e na conduta clinica.

Tais situacbes corroboram com muitas falas dos profissionais que
evocaram a producao do cronico por meio de equivocos e problemas nascidos
da forma de cuidar pelos servigcos e entre os mesmos, bem como de entender
esse publico.

Nesse sentido, € importante atuar para desmistificar o crénico e suas
demandas por cuidado no sentido de contribuir para romper com o0s
isolamentos e segregacdes institucionais.

Compreende-se que o cuidado ndo esta circunscrito ao um campo nem
do profissional e nem familiar, nem mesmo de uma ou outra instituicao. Por ser
um conceito transversal, ndo se esgota nos atos relacionados as
especialidades e nem as técnicas empregadas.

As condicdes cronicas de saude da crianca e do adolescente produzem

relacbes de intensas trocas, negociacdes, didlogo e conflito com os sujeitos
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nos cenarios de atencgao. Por isso, trata-se de um cuidado que acontece em
um campo de negociagdes sociais'®® em que os atores, dependendo de seus
capitais social, cultural e educacional, conquistam maiores ou menores
condicdes de interagir e de prover cuidado.

Retomando Boff°, o cuidado pode ser expresso através de atos de
preocupacao, apoio, sustentacdo, protecdo, precaucdo e prevengao.
Considerando os casos analisados, em todos eles o cuidado foi valorizado
quando manifesto através de alguma dessas expressdes, seja por meio da
explicacdo clara e dialégica sobre uma conduta, sobre o0 andamento do caso,
seja quando se encontrou meios de interlocugdo com o0s servigos, com 0S
profissionais e com a rede.

Nesse sentido, os quatro sentidos apontados por Pellegrino apud
Rosell6> — compaixdo; alteridade; a¢des de ajudar em algo que o outro nao
pode fazer; transferéncia para o profissional a responsabilidade e a ansiedade;
e a disposigao de recursos para recuperagao - podem ser observados, seja
pela sua ocorréncia, seja pela sua auséncia.

O encontro de um profissional que auxiliou, esclareceu e apoiou a
familia para buscar os servicos; a valorizacdo da fala da mée; a troca e o
compartilhamento de conhecimentos; a possibilidade de dividir a angustia da
experiéncia do adoecimento do filho, dentre outras situagcdes foram valorizadas
como positivas pelas maes.

Entretanto, como momentos de caréncia de cuidado estdo as
experiéncias de: ndo ser incluida com seu saber, ndo obter as informacdes
adequadas, distanciamento entre os sujeitos. Ou seja, na medida em que as

relagdes se distanciavam, que os sujeitos ndo eram reconhecidos em seus
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saberes e que a comunicagao se tornava um repasse de informagdes, menos
0s usuarios se sentiram cuidados.

Em todas as historias relatadas e analisadas, a escuta foi valorizada
como veiculo para aproximar, trocar e criar novas saidas. E interessante notar
que, mesmo no que diz respeito as criticas e sugestdes, ndo foram veiculadas
questdes referentes ao diagndstico do filho, mas a necessidade de dotar de
qualidade os encontros entre sujeitos e entre esses e 0s servigos.

Para Rosellé?, o cuidado se faz envolvendo os sujeitos que compdem o
tecido relacional da vida do paciente. Por isso, cuidar exige contato pessoal e
intimo, para que através desses se possa construir o caminho junto, de forma
corresponsavel, fazendo sentido para todos que estao envolvidos.

Por isso, o cuidado integra as dimensdes da técnica, da intuicdo e da
sensibilidade, exigindo que o sujeito provedor do cuidado reconheg¢a o outro
como sujeito.

O intento de prover cuidado é o caminho que pode articular familiares e
profissionais, somente possivel se novas competéncias técnicas, gerenciais e
relacionais®? emergirem dos encontros, sejam formais ou informais no contexto
dos servigcos e do sistema.

Para tanto, o modo-de-ser-trabalho erigido no interior do paradigma
biomédico precisa articular-se como o modo-de-ser-cuidado’ para ser capaz de
relacionar os sujeitos e as intervengoes, agdes e atitudes por meio do exercicio
da alteridade, o que pode despontar como uma nova perspectiva de abordar as
condicdes crénicas de saude da crianga e do adolescente.

Nesse sentido, as entrevistas com os profissionais, especificamente,

apontaram para a conformagdao de um campo de reciprocidade que conjuga
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valores e regras acerca dos cuidados as condi¢gdes crbnicas de saude da
crianca e do adolescente.

Por isso, concebé-lo enquanto um campo € buscar transcender o olhar
que ainda o localiza em instituicdes especificas e amplifica-lo para mostrar os
pontos de construcio de elos e redes.

Além disso, o cuidado que se exige carece que 0 campo seja revisado
sobre as bases da integralidade para que esta seja assumida enquanto valor,
bandeira de luta e imagem-objetivo®.

Pode-se assumir que o que esta em jogo € uma mudanga de paradigma,
ja em curso, mas que necessita do mesmo movimento de articulagdo que se
pretende nas instituicdes e niveis de atencdo. A condi¢dao crbnica evoca a
dimensao da experiéncia dos usuarios, familiares e profissionais, colocando em
questao a formagéo em saude em todos os seus graus.

Nesse sentido, a vivéncia de uma condigao crénica ndo € somente um
traco da transicdo epidemioldgica, nem apenas um processo de trabalho que
envolve tecnologias do cuidado (leve, leve-dura ou dura, parafraseando Merhy)
que permitem a sobrevida, mas, sobretudo, refere-se a todos esses elementos
e a producao de novas relagdes, novas dimensdes socioculturais que precisam
ser perspectivadas através de suas potencialidades de transformar os saberes,
os conhecimentos e as praticas. Trata-se de colocar a doencga entre parénteses
€ assumir os sujeitos no centro da discussao.

Responder a essa mudancga no cenario dos servigos e niveis de atencao
€ responder a luz de um novo paradigma, ndo mais segregador dos sujeitos e
seus saberes, mas integrativo, através do qual se podera vivenciar e construir

novos encontros no sistema de saude.
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Parte VI
Conclusao

Concluir esse trabalho é também um exercicio de tecer os elos que
compuseram a pesquisa, dos aportes tedrico e metodoldgico até os resultados
encontrados. Nao se pretendeu retomar o que foi dito nas se¢des anteriores,
mas, sobretudo, apontar para as questdes centrais que emergiram do
delineamento da pesquisa.

Nesse sentido, a conclusédo refere-se a um exercicio de tessitura e,
através de seus fios, pode-se apontar para novos caminhos, reconhecendo
limitagbes e buscando reunir os conhecimentos produzidos sobre o objeto de
estudo.

Ao escolher, como objetivo de pesquisa, compreender como se constroi
o cuidado as condicdes crbnicas de saude da crianca e do adolescente em
hospitais de média e alta complexidade foi necessario delinear um caminho de
estudo que exigiu um aprofundamento teérico em busca do entendimento das
diferentes concepcdes do cuidado nas relacbes humanas. Diante desse
exercicio, passou-se a entender o cuidado e assumi-lo como estruturante das
relacdes e do viver do homem em sociedade, permeado por valores, sentidos e
praticas. Tal entendimento foi fundamental para orientar o olhar no processo de
investigacdo nos campos de estudo em didlogo com a perspectiva qualitativa,
microssocioldgica e etnografica assumida pelo trabalho.

O desenho metodolégico construido foi fundamental para dar sequéncia
as investigagodes, pois permitiu que o cuidado produzido nos campos de estudo
fosse compreendido ndo sO através das praticas, mas também através dos

sentidos dos sujeitos entrevistados.
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O momento etnografico da pesquisa permitiu analisar a produgéo do
cuidado as condicdes crbénicas de saude da crianca e do adolescente nos
locais privilegiados de sua expressao, reconhecendo a dindmica dos servigos,
as formas como o trabalho se estrutura e como tudo isso se traduz em
maneiras de prover cuidado.

O momento das entrevistas levou a pesquisa ao universo dos sujeitos,
suas relagoes, redes de afeto e apoio, histérias singulares que compdem um
mosaico de experiéncias acerca do cuidado.

O sistema de indicagdo, aplicado entre os profissionais, foi
extremamente importante para dar visibilidade as redes que se criam entre os
sujeitos eas referéncias que nascem de praticas compartilhadas no cotidiano
dos servigos. Através dessa escolha metodoldgica péde-se observar que redes
nao apenas se constroem nos niveis do sistema de saude, mas também no
nivel das relacdes. Inclusive, a operacionalizacido das redes institucionais é
influenciada, de maneira dialética, pelas redes de relagdes entre os sujeitos.

Ja nas entrevistas com os familiares destacou-se a escolha dos sujeitos
segundo situagbes exemplares, as quais colocaram a pesquisa em contato
com vivéncias que sao representativas de um coletivo e deram visibilidade as
historias tanto no interior dos locais de estudo quanto no exterior, incluindo
familia, interacao entre servicos e niveis de atencéao.

Assim, responder aos objetivos do estudo sé foi possivel através de um
exercicio de encontros, de mergulho tedrico, mas sobretudo vivencial das
realidades estudadas.

As parcerias solidarias construidas no percurso da pesquisa foram

caminhos para um cuidado da pesquisa e dos sujeitos envolvidos, uma vez que
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a investigacdo se fez junto com o outro, respeitando os movimentos
institucionais.

Por meio e através dessas parcerias e encontros o cuidado as
condicbes crbnicas de saude da crianca e do adolescente pbde ser
compreendido como expressdo de praticas que precisam estar integradas e
articuladas, tanto entre profissionais e usuarios, quanto entre os niveis de
atencao.

Cuidar de criangas e adolescentes cronicos exige que se consiga olhar,
entender e atuar de forma integral, o que sé se alcanga se houver um campo
de possibilidades para trocas, compartilhamento e horizontalidade nos servigos
e entre os atores sociais.

Através desta pesquisa, o cuidado mostrou-se critico ndo s6 para a
manutencdo e continuidade da vida dos pacientes, como também para permitir
que estes possam encontrar meios para responder as suas demandas e
necessidades de saude.

Nao se tratam de patologias segregadas a poucos grupos de pacientes,
mas de problemas que afetam toda a sociedade, exigindo que a efetivagcao de
um cuidado integral se faga através da intersetorialidade de areas como saude,
educacao e assisténcia social.

E preciso revisitar os modelos de formacdo dos profissionais, de
organizagao dos servigos e do sistema de saude para que a perspectiva de
rede seja um fio condutor no exercicio da horizontalidade das acbes e

interacdes entre os sujeitos.
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Os limites impostos pela verticalizacdo do modelo de atengao biomédico
refletiram em desagregacdo do conhecer e do fazer, estabelecendo lados
opostos entre profissionais e familiares.

Incluir os familiares € mais do que transmitir informacgdes, mas permitir
que os mesmos sejam acolhidos e se corresponsabilizem pelo cuidado,
compartilhando saberes e percepcdes.

Além de ser um exercicio de parceria e troca para profissionais e
familiares, reflete para a crianga em integrar suas referéncias de vida ao
contexto de internagdo. Irmaos, avos, tios e tias compbéem os elos de ligagéo
da vida dos pacientes cronicos. Compreender essa importancia € olhar para
esses pacientes para além de suas doencas, nao os limitando as suas
condicgoes.

Através do cuidado as condigdes cronicas em saude da criangca e do
adolescente estudado por essa pesquisa foi possivel compreender que a
cronicidade nao representa o fim de uma vida, mas uma abertura para outras
formas de estar junto nos encontros de cuidado.

Nao s6 os encontros entre os sujeitos podem se modificar, como o fazer
e o estar junto dos profissionais com os usuarios também se transforma. A
cultura hospitalar se transforma na medida em que se vé diante de novas
saidas para lidar com a cronicidade. E um cenario em transformacao e fazendo
um paralelo com os movimentos de transigcdo epidemiolégica e demografica,
representa uma alteracdo de praticas e de formas de conhecer em processo,
inacabado e em permanente reinvencao.

Nesse sentido, a cronicidade € o lugar que potencialmente pode-se criar

e reinventar formas de vida e de saude. Novos encontros comecam a
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acontecer e, por isso, novos lacos e formas de sociabilidade e associagao
podem ser construidos.

A cronicidade vivida na infancia e adolescéncia nao representa o fim da
vida, mas condi¢cdes de possibilidade para promover novos lagos entre os
sujeitos. Nos servigos estudados a cronicidade pdde ser vista enquanto
experiéncia de vida e como caminho para que novas formas de relagao
acontecam: entre pacientes e familiares, entre pacientes e profissionais, entre
profissionais e entre profissionais e familiares e até entre servicos e niveis de
atencao.

Ou seja, as condigdes crénicas sao também caminhos para reinterpretar
a vida, repensar os processos de formacao e de trabalho das equipes, servigos
e instituicdes. A busca por prover cuidado as condi¢cdes estudadas mostrou-se
como caminho para mudancas e transformacdes nas relagdes e nas praticas
em saude.

Buscando sintetizar as contribuicbes que essa pesquisa pode dar ao
campo da saude no sentido de favorecer a producéo de cuidados as condicdes
crénicas de saude da crianca e do adolescente, destacam-se niveis distintos
de investimento: nas relagcdes entre os atores sociais, nas instituicbes de saude
e nas politicas do campo.

No que diz respeito as relagdes entre os atores sociais, a producdo de
horizontalidades entre familiares e profissionais pode gerar um campo muito
mais intenso e rico em trocas de conhecimentos e saberes, favorecendo que
se compreenda os pacientes de maneira muito mais abrangente e integrada,

além de permitir que se erija um agir, de fato, comunicativo.
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Com relacao as instituicbes, a conformacéo de redes e de maior troca
entre servicos e niveis de atengao com o territério e com os profissionais
contribui para que o cuidado encontre solugdes nascidas de esforgcos
conjuntos. Entendendo que as condigbes crénicas de saude da crianga e do
adolescente representam formas de adoecimento que carecem de multiplos
investimentos, promover uma maior integragéo entre as instituicdes e niveis de
atencao, é contribuir para conformar redes.

Por fim, as politicas de saude devem dialogar, fomentar e favorecer que
o trabalho através das instituicbes se efetive, proporcionando que haja
investimentos voltados para o mesmo.

Assim, entende-se que foi possivel responder ao desafio de
compreender a conformacido do cuidado as condi¢cdes cronicas de saude da
crianga e do adolescente, porque tanto o aporte tedrico quanto o metodolégico
criaram caminhos para tal. Entretanto, essa compreensao esta circunscrita ao
universo dos hospitais de estudo e suas interacbes com a rede, seja através de
suas praticas, seja através das historias trazidas pelos familiares.

Por isso, faz-se importante apontar para a necessidade de dar
continuidade aos estudos por meio de investigagdes que trabalhem com as
categorias de interagbes sociais e rede nos diferentes niveis de atencédo do
sistema, os quais mostraram grandes lacunas através dos resultados
encontrados por esse trabalho.

A continuidade dos estudos nasce dos fios em aberto que representam
lacunas no cuidado as condicbes cronicas de saude da criangca e do

adolescente.
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Por fim, é preciso destacar os sujeitos que recebem e sido alvo dos
cuidados ora estudados: as criangas e adolescentes com condi¢cdes crbnicas
que ocupam lugar central na preocupacéao investigativa do trabalho. Coloca-los
na pauta através desse trabalho € dar visibilidade as suas necessidades de
cuidado, convocando para a construgdo de um paradigma transformador das
relagcdes entre sujeitos e servigos no sistema de saude.

Espera-se que os tratamentos analitico e sintético dados aos resultados,
bem como o dialogo com o arcabougo tedrico assumido por esse estudo
tenham contribuido para produzir conhecimentos e reflexdes que ampliem e
aprofundem a compreensao das questdes contemporaneas do cenario do
adoecimento crénico de criangas e adolescentes, da mesma forma que

possam servir de referéncia para a promogao de estratégias de cuidado.
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Apéndice |

Roteiros das entrevistas
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Roteiro de Entrevista Semi-estruturada — Profissionais

Profissao:

Servigo:

10.

11.

12.

13.

Conte-me sobre sua trajetdria profissional com relagao ao cuidado de
criangas e adolescentes que apresentam quadros de doencgas crénicas.
Ha quanto tempo trabalha no hospital? E no servico atual, quanto tempo
atua? Ja atuou em outros servigos?

Durante sua atuacao foi possivel perceber modificacbes no perfil de
morbimortalidade entre criangas e adolescentes atendidos pelo hospital?
Se sim, quais? Tais modificagdes produziram algum impacto no
cuidado?

Como é a experiéncia de trabalhar com assisténcia a criancas e
adolescentes que apresentam quadros de doencgas crbnicas?

Como esse cuidado pode ser caracterizado a partir da sua atuagcao?
Quais os conhecimentos e competéncias necessarias para a condugao
do cuidado as criangas e adolescentes com adoecimento cronico?

Como é a relacao entre as equipes do hospital no cuidado as criangas e
adolescentes com adoecimento crénico?

Entre os profissionais existem mecanismos que facilitam o didlogo e o
compartilhamento do conhecimento na condugao dos casos?

Como é a relagao entre os profissionais e os pacientes e seus familiares
no cuidado aos pacientes?

Existem estratégias de acolhimento e didlogo com os usuarios? Se sim,
quais e como acontecem?

Na condugdao do cuidado aos pacientes pediatricos crénicos, sao
relatadas queixas? Se sim, quais sdo e como sao resolvidas?

Neste hospital existe atuacdo de redes de apoio aos familiares e
pacientes? Se sim, como essa atuacido acontece? Existe interface entre
os profissionais e os representantes das redes?

Existiriam sugestdes ou questdes relevantes quanto ao modelo de
cuidado as criangas e adolescentes com adoecimento crénico

estabelecido pelo hospital?
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Roteiro de Entrevista Semi-estruturada — Usuarios

. Conte-me sobre a trajetéria de vida do seu filho. Como é a experiéncia

de gestar e cuidar de um filho portador de uma doenga crénica?
Como foi a entrada do seu/sua filho(a) ao hospital? Qual foi o
diagndstico? Como foi a condugdo do caso? Como enfrentou cada

momento?

3. Quanto tempo seu/sua filho(a) esta internado(a)?

4. Ao longo desse tempo, como foi recebido pelos profissionais?

5. Seu/sua filho(a) ja passou por diferentes servicos deste hospital? Se

sim, como a assisténcia foi conduzida?

Ao longo do processo de internacao, foram divulgadas informacdes e
conhecimentos especificos em relagdo ao cuidado com seu/sua filho(a)?
Se sim, quais e como?

Como é sua relagado com os profissionais deste hospital?

8. Vocé conhece algum grupo de apoio a familiares e pacientes. Se sim,

10.

como € o relacionamento entre os participantes?

Desde o inicio da internagao do(a) seu/sua filho(a) vocé recebe alguma
ajuda, apoio, de outros familiares e/ou amigos?

Vocé teria sugestbes ou apontaria questdes relevantes quanto a

conducéo do cuidado do(a) seu/sua filho(a) realizada pelo hospital ?
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Apéndice Il

Termos de Consentimento Livre e Esclarecido
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Ministério da Satide ‘ l F F

FIOCRUZ I
Fundacdo Oswaldo Cruz ENEJJLUJSM%I%&% l FERNANDES FIGUEIRA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
PROFISSIONAIS E GESTORES

Projeto de pesquisa: “As condigbes cronicas de saude na infancia e as
tessituras do cuidado”.

Pesquisador responsavel: Camila Aloisio Alves -
camila.aloisioalves@gmail.com

Instituicdo responsavel: Instituto Fernandes Figueira — IFF/Fiocruz - Avenida
Rui Barbosa, 716 - Flamengo, Rio de Janeiro - RJ.

Nome do participante:

Numero de registro:

Vocé estd sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa “As
condicdes crdnicas de saude na infancia e as tessituras do cuidado” conduzido
por Camila Aloisio Alves, psicéloga e doutoranda do Instituto Fernandes
Figueira e orientado pela Profa. Dra. Martha Cristina Nunes Moreira, pois vocé
€ um profissional responsavel pelo cuidado de pacientes portadores de
condicdes crénicas de saude e usuarios do hospital.

As condi¢des crénicas de saude da crianca e do adolescente séo frequentes
no Brasil e carecem de estudo e analise do cuidado ofertado aos pacientes e
seus familiares.

O objetivo da pesquisa € compreender como é prestado o cuidado as
condicdes crbnicas de saude da crianga e do adolescente em hospitais que
atendem esse perfil de pacientes.

Para isso, vocé sera submetido a uma entrevista aberta em que serao feitas
perguntas sobre a condug¢ao do cuidado as condi¢des crénicas da saude da
crianca e do adolescente no contexto de internagdo e na relacdo entre
profissionais e usuarios.

As perguntas que compdem as entrevistas individuais serdo gravadas e os
arquivos serao guardados por 5 (cinco) anos no Instituto Fernandes Figueira.
Depois desse prazo, o arquivo sera transferido para o Comité de Etica, ficando
sobre a responsabilidade do mesmo.

Os riscos dessa pesquisa sao decorrentes da quebra de sigilo. Todavia, tal
risco sera totalmente controlado por meio de procedimentos de seguranca e
privacidade dos informantes, ndo havendo exposi¢cao dos nomes dos mesmos.

Os resultados da pesquisa serao apresentados as equipes de forma a permitir
reflexdo e analise sobre o cuidado prestado a saude da crianga e do
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adolescente, contribuindo para compreender a conformacdo do mesmo em
hospitais publicos de média e alta complexidade.

Compreendi totalmente os objetivos desta pesquisa e os procedimentos de
estudo.

Vocé é plenamente livre para concordar ou ndo em participar deste estudo e
que posso interromper minha participagcao a qualquer momento. A participacao
nessa pesquisa € voluntaria e ndo ha interesse financeiro.

Nao serdo publicados dados ou informacdes que possibilitem sua identificagao
e sua participacdo no estudo nao implicara em custos adicionais, nido tera
qualquer despesa com a realizacdo das entrevistas previstas neste estudo.
Também n&o havera nenhuma forma de pagamento pela sua participagao.

As informagdes fornecidas a pesquisa, sob a capa do anonimato (nome
ausente) serdo analisadas fora das dependéncia do hospital e vocé tem o
direito de acessar e corrigir quaisquer dados posteriormente.

Se vocé tiver duvidas ou problemas durante este estudo, deve contatar o
pesquisador responsavel — Camila Aloisio Alves — (21) 9387-0775.

Se vocé tiver alguma duvida sobre seus direitos como voluntario(a) de
pesquisa podera contatar, durante a hora comercial de trabalho o Comité de
Etica em Pesquisa do Instituto Fernandes Figueira no telefone (21) 25541730,
e-mail cepiff@iff.fiocruz.br.

O Comité de Etica em Pesquisa é uma comissdo criada com o objetivo de
proteger os direitos dos voluntarios em um estudo de investigacao.

1 — Aprovacao do sujeito de pesquisa

Eu, autorizo

minha participacado nesta pesquisa.

Assinatura

Data

Telefone:

2 — Testemunha

Nome

Documento
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Endereco/telefone:

Data

3 — Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Nome:

Assinatura:
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Ministério da Satide ‘ l F F

FIOCRUZ I
Fundacdo Oswaldo Cruz ENEJJLUJSM%I%&% l FERNANDES FIGUEIRA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
FAMILIARES

Projeto de pesquisa: “As condigbes cronicas de saude na infancia e as
tessituras do cuidado”.

Pesquisador responsavel: Camila Aloisio Alves -
camila.aloisioalves@gmail.com

Instituicdo responsavel: Instituto Fernandes Figueira — IFF/Fiocruz - Avenida
Rui Barbosa, 716 - Flamengo, Rio de Janeiro - RJ.

Nome do participante:

Numero do prontuario:

Vocé estd sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa “As
condicdes crbnicas de saude na infancia e as tessituras do cuidado” conduzido
por Camila Aloisio Alves, psicéloga e doutoranda do Instituto Fernandes
Figueira e orientado pela Profa. Dra. Martha Cristina Nunes Moreira, pois vocé
€ responsavel por um paciente portador de uma condi¢cao crénica de saude e
usuario do hospital.

As condi¢des crénicas de saude da crianca e do adolescente sio frequentes
no Brasil e carecem de estudo e analise do cuidado ofertado aos pacientes e
seus familiares.

O objetivo da pesquisa € compreender como é prestado o cuidado as
condicdes crbnicas de saude da crianga e do adolescente em hospitais que
atendem esse perfil de pacientes.

Para isso, vocé sera submetido a uma entrevista aberta em que serao feitas
perguntas sobre como o cuidado € prestado ao seu(sua) filho(a) no contexto de
internacao e na relacao entre profissionais e usuarios.

As perguntas que compdem as entrevistas individuais serdo gravadas e os
arquivos serao guardados por 5 (cinco) anos no Instituto Fernandes Figueira.
Depois desse prazo, o arquivo sera transferido para o Comité de Etica, ficando
sobre a responsabilidade do mesmo.

Os riscos dessa pesquisa sao decorrentes da quebra de sigilo. Todavia, tal
risco sera totalmente controlado por meio de procedimentos de seguranca e
privacidade dos informantes, ndo havendo exposi¢cao dos nomes dos mesmos.
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Os resultados da pesquisa poderao contribuir para e melhoria e qualificacdo do
cuidado oferecido aos pacientes que possuem condicbes de saude
semelhantes ao do(a) seu(sua) filho(a).

Vocé é plenamente livre para concordar ou ndo em participar deste estudo e
que pode interromper sua participacdo a qualguer momento sem qualquer
prejuizo a condugao do cuidado prestado ao(a) seu(sua) filho(a). A participagao
nessa pesquisa € voluntaria e ndo ha interesse financeiro.

Nao serdo publicados dados ou informacdes que possibilitem sua identificagao
e sua participacdo no estudo nao implicara em custos adicionais, nido tera
qualquer despesa com a realizacdo das entrevistas previstas neste estudo.
Também n&o havera nenhuma forma de pagamento pela sua participagao.

As informagdes fornecidas a pesquisa, sob a capa do anonimato (nome
ausente) serdo analisadas fora das dependéncia do hospital e vocé tem o
direito de acessar e corrigir quaisquer dados posteriormente.

Se vocé tiver duvidas ou problemas durante este estudo, deve contatar o
pesquisador responsavel — Camila Aloisio Alves — (21) 9387-0775.

Se vocé tiver alguma duvida sobre seus direitos como voluntario(a) de
pesquisa podera contatar, durante a hora comercial de trabalho, o Comité de
Etica em Pesquisa do Instituto Fernandes Figueira no telefone (21) 25541730,
e-mail cepiff@iff.fiocruz.br.

O Comité de Etica em Pesquisa é uma comissdo criada com o objetivo de
proteger os direitos dos voluntarios em um estudo de investigagéao.

1 — Aprovacao do sujeito de pesquisa

Eu,

autorizo minha participacao nesta pesquisa.

Assinatura

Data

Telefone:
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Nome

Documento
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Data

3 — Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Nome:

Assinatura:
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Apéndice lli
Distribuicao das frequencias de enunciados referentes as categorias de

analise
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Categorias de

Entrevistados

Z1: Temas
Analise
9 10 11 12 13 14 15 16 17 18
Tecnolégica X X
MudAanga de Forma de cuidar X X X
Perfil
Perfil
. . X X X X X X X
epidemioldgico/sobrevida
Estrutural X X
Impacto no .
cuidado Forma de cuidar X X X X X X
Trajetéria do crénico X X X
Pessoal positivo X X X X X X X
Experiéncia do )
cuidado Pessoal Negativo X X X
Profissional/pratica X X X X X X X
Multifatorial pratica X X X X X X X X X
Caracteristicas | i ojhar X | x X | x
do cuidado
Multi encontro sujeitos X X X X X X X X
Técnico X X X
Conhecimentos o \- ional X | x| x x| x| x| x | x
e competéncias
Valores X X X X X
Relagdo entre Formal X X X
profissionais
Informal X X X X X X X
Complexa X X X
Relagdo usuario [Demanda X X X X X X X
Organizada X X X
Formal X X
Redes de apoio |Informal X X
Profissiopai§ X X X X X
responsaveis
Estrutural (rede, RH) X X X X X X X
Questdes )
relevantes Social
Cuidado (modo) X X
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Categorias de

Entrevistados

Analise Temas
9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19
Tecnolégica X X X
Mudanga de .
Perfil Forma de cuidar X X
Epidemioldgica
. X X X X X X
(sobrevida)
Estrutural
Rede de referéncia e
contra-ref
Impacto no P
cuidado Tecnolégica X X X X X X
Relacional X X X X X X
Forma de cuidar X X X X X X X X
Pessoal positivo X X X X X X
Experiéncia do .
cuidado Pessoal Negativo X X X X
Profissional/pratica X X X X X X X X
Multifatorial pratica X X X X X X X X X
Caracteristicas |\ i ojhar x | x x | x X x | x
do cuidado
ML!|t.I encontro X X X X X
sujeitos
Técnico X X X X X X X
Conhecimentos .
e competéncias Relacional X X X X X X X X
Valores X X X X
~ F | X X X X
Relagdo entre orma
profissionais
Informal X X X X X X X X X
Organizada X X X
Relagdo usuario|Mediada por prof
Marcada pelo
adoecimento do filho X X X X X X X X X
Externas X X
Hospital (internas) X X X X
Redes de apoio
Informal X X
Proflssmnal_s X X
responsaveis
Estrutural externa X X
Questdes Estrutural interna X X X
relevantes
Cuidado (modo) X X X X X




