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Resumo

Este artigo examina o papel da familia e a interacdo
com profissionais na elaboracdo do plano de
tratamento e na producéo do cuidado com criancas
em condicdes crénicas complexas de satde
numa unidade pedidtrica de hospital de média e
alta complexidade, referéncia no estado do Rio
de Janeiro. Através de abordagem qualitativa,
empregou-se a observacdo participante e entrevistas
com mades de pacientes e gestores, analisadas por
meio da abordagem da psicossociologia francesa.
Os resultados apontam limites na inclus&o dos
familiares nas decisdes erumos do tratamento. Entre
os profissionais, constatamos posicionamentos
variados, sendo dominante o uso da comunicac¢do
de tipo informativo, empregada de forma irregular,
que se intensificava quando havia decisdes
dificeis a serem tomadas. Em algumas situacdes
também observou-se a capacidade de acolhimento
ao familiar. Pouco do contexto psicossocial foi
considerado. As médes tornavam-se responsaveis
por tarefas técnicas da rotina de enfermagem, as
quais acrescentavam o zelo e o carinho inerentes a
maternagem. O reconhecimento do entrelacamento
das funcdes técnicas e de maternagem favorece a
vitalidade e autonomia da mée, mas também é fonte
de angustia e de alta exigéncia psiquica. Por vezes,
as maées sdo vistas como instrumento no cuidado,
reduzindo-se seu espaco singular como sujeito.
Palavras-chave: Cuidado da Crianca; Planejamento
de Assisténcia ao Paciente; Subjetividade e Cuidado
em Saudde; Doenca Crénica; Familia.
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Abstract

This article examines the family’s role and the
interaction with professionals when developing
treatment plan and providing care for children
with complex chronic health conditions in a
pediatric unit of medium and high complexity,
reference hospital in Rio de Janeiro state.
Through a qualitative research, participant
observation and interviews with patient’s mothers
and managers analyzed based on the French
psychosociology were performed. The results
point out limits in the inclusion of family
members in decisions and directions of treatment.
Among the professionals, we found different
attitudes, in which communication with families
by using irregular informational communication
intensified when faced with difficult decisions to
be made was predominant. In some situations,
hospitality to the family member was observed.
Little of the psychosocial context was considered.
Mothers became responsible for technical tasks
of the nursing routine, to which they added
the zeal and affection inherent in mothering.
Recognizing the combination between technical
and mother’s functions favors the mother’s
vitality and autonomy, but also causes anguish
and considerable psychological pressure. Then,
they were an instrument in care, reducing their
singular space as subject.

Keywords: Child Care; Patient Care Planning;
Subjectivity and Health Care; Chronic Disease;
Family.

Introdugao

As crianc¢as com condicdes crénicas complexas
(CCC), termo ainda pouco definido, mesmo
internacionalmente, apresentam fragilidades
clinicas, altas taxas de morbidade e mortalidade e,
portanto, necessidades de cuidados intensivos, que
demandam adequacdes do atual modelo das ac¢des
de saude. Essas condicdes, em parte, se devem ao
incremento das taxas de sobrevivéncia de criancas
prematuras, a atuacdo das unidades de terapia
intensiva e aos avancos no campo da oncologia, que
garantem a vida dessas criancas, mas resultam, por
vezes, em complica¢des orgéanicas e desabilidades
para toda a vida (Cohen et al., 2011). Seja qual
for a condicdo de base, a maioria delas demanda
cuidados intensivos, dependéncia de tecnologia,
uso de multiplos medicamentos, home care e risco
de frequentes e prolongadas hospitaliza¢des que
necessitam a¢des bem coordenadas (Costa; Gomes;
Pinto, 2011). No Brasil, essas condi¢des também se
devem a transicdo epidemiolégica e demandam uma
nova légica de cuidados, formacédo e capacitacdo
de profissionais em busca de uma nova pediatria
(Moreira; Gomes; Sa, 2014).

As familias dessas criancas, em contato com
essacondicdo de satide, necessitam reorganizar sua
dindmica. O familiar responsavel passa a conviver
com o ambiente hospitalar por tempo prolongado
e, muitas vezes, sem previsdo de alta da crianca,
impde-se um afastamento do seu meio social e do
trabalho. Durante a internacéo hospitalar, o familiar
desempenha papel fundamental ndo apenas para a
crianga, mas também para os profissionais de satde,
pois a equipe se dirige a ele para tratar questdes
sobre o manejo do cuidado e a troca de informacdes
sobre a satide da crianga.

Nesse contexto, a familia apreende novas
referéncias que instrumentalizam o cuidar (Gomes;
Erdmann, 2005). Arotina compreende o aprendizado de
novas e diferentes formas de promover a alimentacéo,
a higiene e a administracdo dos medicamentos,
uma vez que essas tarefas envolvem atencdo com a
singularidade e a especificidade da crianca e também
podem demandar o uso de tecnologias. Apesar de esses
pacientes tenderem a viver em condi¢des precarias
de sadde fisica, comportamental e emocional, e de
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representarem um desafio aos seus familiares, poucas
pesquisas tém se dedicado a examinar essa condicdo
e as iniciativas de enfrentamento do problema,
identificando as necessidades da familia que estara
diante de um quadro de multiplas deficiéncias,
permanentemente (Cohen et al., 2011).

A medicina tradicional do século XIX construiu
meios de investigar e classificar os sintomas e queixas
dos pacientes a partir do relato de suas disfuncdes
corporais. Esse modo de reconhecer o processo satde-
doenca ainda é observado em préaticas querestringem a
consideracdo das questdes sociais e subjetivas préprias
de cada paciente, em meio ao excesso de preocupacdo
com a deteccdo e enfrentamento dos sintomas.

A partir da ampliac@o do olhar sobre a clinica
e propondo mudancas no modo de producéo da
assisténcia a saude, constituiu-se em 2004 a Politica
Nacional de Humanizac¢do (PNH), que compreende
a atencdo em saide como “ofertar atendimento de
qualidade articulando os avancos tecnolégicos com
acolhimento, com a melhoria dos ambientes de cuidado
e das condi¢des de trabalho dos profissionais” (Brasil,
2004, p. 7). Sdo destacados nesta politica os aspectos
interativos da clinica, a escuta e o reconhecimento da
singularidade dos pacientes e seus familiares.

A perspectiva do cuidado integral, norteadora
da mudanca pretendida, pressupde um modelo
técnico-assistencial com transformacdes narelacdo
de poder entre o profissional e o usuario, buscando
alterar o que foi denominado como “cisdo eu-
outro” no sentido de construcdo de uma “ética da
diferenca”, procurando integrar o outro (Teixeira,
2003). Buscando reconhecer a “sabedoria pratica” do
usuario e do familiar e a garantia de sua participacéo
nas decisdes, passam a ser valorizadas praticas de
saude em que as solucdes sdo progressivamente
negociadas através de contingéncias e imprevistos
(Pinheiro; Silva Janior, 2009). A construcdo da
integralidade nas praticas de satde transformadoras
pauta-se, entdo, por uma perspectiva critica ao
tecnicismo e ao cientificismo, com valorizagdo da
sabedoria dos atores envolvidos em busca de um
saber-fazer comum, no qual solidariedade e atitudes
de cooperacdo sdo fundamentais para a construcdo
de responsabilizacdo (Pinheiro, 2007).

Compreendendo o cuidado em satde como um
valor e uma acdo integral que “tem significados e

sentidos voltados para a compreensdo da saide como
direito do ser” (Pinheiro; Silva Janior, 20009, p. 18),
destacamos o estudo da organizacdo do processo de
trabalho em satde, tendo como desafio permanente
revaloriza-lo (Pinheiro, 2007).

Dessa maneira, o presente estudo busca
compreender as tensdes que concorrem para a inclusao
de familiares de criancas em CCC na elaboracédo e
implementacéo cotidiana dos planos de tratamento,
considerando a 6tica dos familiares, profissionais
e gestores de uma unidade de pacientes internados
(UPI) de um servico de pediatria de alta e média
complexidade de um hospital piblico do Rio de Janeiro.

A justificativa para o estudo esta na promocao
de uma reflexdo sobre o papel da familia e sobre
a interacdo profissional-familia na elaboracdo do
plano de tratamento e na producdo do cuidado,
no contexto de alta complexidade do cuidado
pediatrico. A investigacdo propoe dar ressonancia
a complexidade da recomendacdo da PNH quanto
a ampliacdo do didlogo entre todos os segmentos
envolvidos no processo de producéo de satde e
contribuir para reforcar estratégias de bem cuidar
no campo da satde coletiva.

Metodologia

A pesquisa foi desenvolvida em uma UPI
de um hospital de alta e média complexidade,
no atendimento pediatrico a pacientes com
CCC, no municipio do Rio de Janeiro, entre
junho e agosto de 2014. Por meio de abordagem
qualitativa, empregando-se observacédo participante
e entrevistas com gestores e familiares, investigou-
se a participacdo familiar na construcgéo do plano
de tratamento. A observacdo participante foi uma
estratégia proficua, por possibilitar proximidade ao
objeto de estudo. Ela abrangeu o cotidiano do cuidado
com os pacientes selecionados e os dispositivos de
gestdo assistencial que pudessem contribuir para
construcdo dos planos de tratamento. Utilizou-se
um diario de campo para registro das vivéncias do
pesquisador e cenas de cuidado observadas. Foram
realizadas entrevistas semiestruturadas com duas
gestoras e quatro mées de criancas internadas,
incluidas no estudo. As entrevistas foram gravadas,
para maior fidedignidade (Minayo, 2013).
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A observacdo participante incluiu profissionais
de satde e familiares dos pacientes, considerando
os seguintes critérios para incluséo de sujeitos: (1)
profissionais de satde de diferentes categorias:
médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem,
fisioterapeutas, nutricionistas, terapeutas
ocupacionais, fonoaudidlogos, assistentes sociais
e psic6logos, observados nas cenas de cuidado e
nos dispositivos coletivos; (2) Familiares, sendo
selecionados aqueles que atendiam critérios
relativos a seus filhos. Para sele¢do das criancas/
pacientes e seus pais, adotamos o principio da
diversificacdo intragrupo, visando a descricdo por
variedade de tipos (Turato, 2008). Foram enté&o
incluidos pacientes com diferentes patologias,
atendidos por diferentes equipes de referéncia.

Entrevistou-se, além dos familiares, os chefes
de servico, por serem informantes chave para
compreensdo da organizacdo do cuidado e da
construcdo dos planos de tratamento

Todas as criancas selecionadas para observacéo
de cenas de cuidado apresentavam alguma
dependéncia tecnolégica e/ou necessidade de
cuidados complexos de suporte respiratorio,
nutricional ou ambos.

Os pacientes selecionados foram observados em
diferentes momentos da rotina hospitalar. O tempo
de internagdo das criancas variava entre3 mesese1
ano e 7meses. O cuidador principal dessas criancas

Tabelai — Perfil das criancas selecionadas

Crianca

Diagnostico

responsavel

na enfermaria era a mée. Eventualmente havia
revezamento, como no caso do paciente A, com o
pai, e dos pacientes B e D, com as avés.

O desenvolvimento e a analise da pesquisa
foram realizados de acordo com a abordagem
psicossocioldgica francesa, vertente da psicologia
social que estuda sujeitos em situag¢des cotidianas,
em seus grupos e organizacdes (Enriquez,1997; Sa;
Azevedo, 2015). A leitura psicanalitica voltada para
anogdo de cuidado também foi referéncia teérica
importante (Figueiredo, 2009; Winnicott, 1994).
Sob esta perspectiva, a constru¢éo de conhecimento
¢é fruto do processo de elaboracdo de sentido
que envolve o pesquisador como sujeito em sua
experiéncia de campo. Os fendmenos ou processos
a estudar devem ser experienciados e interrogados
pelo pesquisador para que possam ter significacdes,
considerando a implicacdo do pesquisador como
condicdo e caminho desta analise (Barus-Michel,
2004). Nesta construcdo, propde-se um vai e vem
entre situacdes concretas, a escuta sensivel do
pesquisador e a teoria como recurso de analise (Sa;
Azevedo, 2015).

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
do Instituto Nacional de Satde da Mulher, da
Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira, da
Fundac¢do Oswaldo Cruz (IFF/Fiocruz). O Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi
utilizado em todos os casos.

Dependéncia
tecnoldgica

Tempo de
internacao

Equipe

Tetralogia de Fallot; atresia
de laringe; sindrome

A 1ano e 2 meses .
de Prune Belly; bexiga
neurogénica.
B 7 meses Fibrose cistica
C 1ano e 6 meses Sindrome do intestino curto
D 8 anos Mucopolissacaridose

Gastrostomia e

Equipe | ) Aurora 1.ano e 4 meses
traqueostomia
. Oxigenoterapia
Equipe | Bruna 3 meses
com cateter
Gastrostomia
Equipe 2 e nutricdo Carolina 1ano e 7 meses
parenteral
. Gastrostomia e
Equipe 2 Dalva L meses

traqueostomia

Nota: todos os nomes sdo ficticios.
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Resultados e discussao

Caracterizacdo e dinamica da unidade de pacientes
internados

O aumento de internacdes de pacientes
pediatricos com CCC e dependentes de tecnologia
nos ultimos oito anos da UPI foi um fator importante
na dindmica da unidade e expressa a mudanca que
vem se passando no campo do cuidado pediatrico
(Costa; Gomes; Pinto, 2011).

A UPI tem quatorze leitos, todos ocupados no
momento da pesquisa, divididos em sete boxes. A
unidade dispde de cinco médicos tutores e recebe
seisresidentes de medicina que permanecem na UPI
em periodos de dois meses para acompanhamento
de todos os pacientes internados. Enfermeiros e
técnicos de enfermagem atuam em todos os casos.
Outros profissionais constituem uma equipe
multiprofissional e atendem segundo demanda
e especificidade de cada paciente. No periodo de
observacédo atuavam trés fisioterapeutas, uma
nutricionista, uma fonoaudiéloga, uma assistente
social, uma farmacéutica, duas terapeutas
ocupacionais e uma psiquiatra. Estes profissionais
supervisionam residentes de suas respectivas
especialidades na UPI. No periodo do estudo havia
um total de 40 profissionais no setor.

Quatro vezes por semana ocorrem rounds com
a maior parte dos médicos, residentes e alguns
representantes de outras categorias, que discutem
as condicdes clinicas dos pacientes, prescric¢des,
pedidos de exames e a intervenc¢do de outros
especialistas. Uma vez por semana, o round,
denominado multiprofissional, ocorre com as
categorias atuantes ja mencionadas. Os médicos tém
granderepresentatividade numérica emrelacgéo aos
demais profissionais e assumem lideranca nessas
discussdes.

Pela manhd a enfermaria é agitada pelas visitas
clinicas. Os procedimentos véo da higiene a avaliacdo
dos pacientes pelos profissionais.

Os familiares participam ou produzem alguns
cuidados dos seus filhos como banho, aspiracdo de
vias aéreas e alimentacdo. A tarde o movimento é
menor. Nos fins de semana ha menos profissionais
e acompanhantes das criancas.

A maioria dos pacientes com CCC tém longos
periodos de internacdo na UPL. Com o tempo, as
mdes passam a utilizar a linguagem técnica dos
profissionais, embora possam néo saber exatamente
o que significa cada termo. Durante a internacao,
elas recebem orientacdes sobre os procedimentos
técnicos nos cuidados com sua criancga, tais como:
a alimentacdo, por vezes, administrada pela
gastrostomia; a higiene, que exige o cuidadoso
manejo de acessos venosos e dos orificios nédo
naturais da traqueostomia e da gastrostomia; a
administracdo de medica¢des e aspiracdo de vias
aéreas. Tarefas complexas sdo transmitidas as
mdes dos pacientes, a medida que as condic¢des
de satude da crianca permitam; inicialmente sob
orientacdo e supervisdo dos técnicos, e depois com
maior autonomia. A proximidade de alta hospitalar
intensifica a certificacdo dessa assimilacdo de
cuidados mais técnicos.

Familiares e profissionais: protagonismo e
interacoes

O contato da familia com os profissionais
acontece diariamente no decorrer do processo
assistencial e pode viabilizar troca de informacdes
sobre a crianca entre os atores. A equipe médica
é representada pelos residentes. A enfermagem é
a categoria que mais tem contato com pacientes e
familiares, em funcdo dos numerosos procedimentos
diuturnos necessarios. As visitas das demais
categorias acontecem preferencialmente de manh4,
antes das discussdes dos casos pela equipe, para
que se tenha uma atualiza¢do dos quadros clinicos
das criancas. Embora o contato profissional-
familiar deva envolver o acolhimento e a escuta
as demandas e necessidades da familia, percebeu-
se a fragmentacédo e as limitagdes nessa relacdo.
Algumas maées apontaram que esse contato é
feito com objetivo de informar o estado clinico da
crianca e os procedimentos e medicamentos que
serdo realizados.

Eles [residentes médicos e demais profissionais]
olham, reparam como que ele [paciente] ta, depois
vdo conversar e vem me avisar o Que vai fazer, o
que ndovai fazer. Se for passar algum remédio eles
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me avisam antes, pra depois ele comecar a tomar o
remédio. (Bruna)

No entanto, na perspectiva da clinica ampliada
e do desenvolvimento de uma clinica dos sujeitos
(Campos; Amaral, 2007), compreende-se que o0s
problemas de satide estdo encarnados em individuos,
com dimensdes sociais e subjetivas além da
biolégica. O contexto de vida de cada paciente deve
ser conhecido, assim como devem ser identificadas
suasredes de apoio e dados da histoéria de vida, como
forma de conhecer os fatores de risco e de protecéo
das familias (Campos; Amaral, 2007).

A familia de um paciente grave é social e
subjetivamente afetada. Seu acompanhante maneja
diferentes pressdes proprias a hospitalizacio,
somadas as do seu universo social e familiar
exterior. A mée do paciente B afirma: A gente td
sofrendo muito porque ele ta cinco meses internado,
vao fazer seis e é muito ruim ficar longe da familia
(Bruna). No entanto, questionada durante a
entrevista se havia conversado sobre isso com
algum profissional, Bruna diz que ndo, se retrai
e com os olhos cheios de lagrimas diz: €u ndo sei
conversar muito bem sobre isso0.

As maies tém maior ou menor facilidade
para expressar seu sofrimento, assim como os
profissionais tém diferentes habilidades interativas
individuais. Quando a mée tem uma atitude atentae
critica as decisdes médicas, € ela quem, na pratica,
estimula a maior interacdo com o profissional,
permitindo que, na corresponsabilidade, opinides
baseadas em sua observacédo privilegiada da crianca
contribuam para o tratamento:

Ela[criancal estava fazendo ansia de vomito, ai eu
falei pra doutora M que eu achava melhor que [a
dieta] fosse um pouquinho mais devagar porque todo
dia aumentavam e ela ndo estava aceitando. Ai, ela

[médica] falou: “ta bom, entdo”. € foi aumentando
a cada semana. (Carolina)

O protagonismo da mé&e e a escuta sensivel
do profissional contribuiram para um ajuste do
tratamento da crianga. Ayres (2006) chama atencéo
para a necessidade de ampliacdo do horizonte
normativo e valorizacdo do saber ndo técnico

no cuidado em satde, favorecendo justamente o
reconhecimento e a inclusdo da familia.

Observamos diferentes posicdes micropoliticas
e subjetivas dos familiares, variando da submisséo
ao prescrito, a atitude assertiva e interpelativa,
expressando diferentes condic¢des de vocalizacdo e
consciéncia de seus direitos.

Entre os profissionais, constatamos
posicionamentos variados, desde o uso da
comunicacdo unidirecional, do tipo informativo,
evidenciado na fala de uma mie, Bruna, até uma
capacidade de acolhimento e escuta que mescla
habilidades e sensibilidades individuais. A seguir,
um fragmento que expressa um contexto de
compreensdo e escuta sensivel do familiar:

Residente médica: Vocé tem outros filhos?
Aurora: Nao.
Residente meédica: Entdo é atengdo exclusiva!

Aurora i e diz: tem que ser. Eu tava aqui falando
pra ela de ter um estetro [estetoscopio] em casa e
nogdo de primeiros 30corros, o que vocé acha?

Residente médica: Eu acho bom, ma.s vocé conseque
perceber quando ele ta mais cansado 46 de olhar.
Essa informagdo vocé pode dar pro pediatra que
ja ajuda.

Embora os afetos estejam presentes no
acompanhamento clinico, observou-se, nos
encontros entre médicos tutores e residentes, uma
énfase na aprendizagem dos aspectos biomédicos,
em detrimento de uma visdo mais integral do
paciente. Um exemplo € apontado a seguir. De
acordo com a dindmica da unidade, o residente
pode avaliar diariamente um paciente diferente,
visando ampliar seus conhecimentos. No entanto,
esse processo de trabalho ndo favorece o vinculo
entre o profissional, o paciente e seus familia. Ha
uma preocupacdo dos tutores com a exposicdo
continua do residente médico ao sofrimento no
cuidado de um mesmo paciente grave. Desta forma,
o vinculo com pacientes e familiares, embora
reconhecidamente importante, é visto também
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como fator de risco que amplifica o sofrimento
psiquico, de dificil manejo pela equipe.

Meédica tutora, refere-se a um paciente: Ele esta
muito abatido, esta murcho. Residente: Ele esta
oscilando, ha dois dias o vino plantdo e ele tambéem
estava abatido. Tutora: Nao é bom vocé ser a tinica
pessoa que tira o sanque dele. Vocé acha que eu
nao me poupo? Deixa outra pessoa tirar o sanque
dele. (siléncio e prosseque): Vocé ndo ¢ obrigada
a vé-lo todo dia, vocé vai porque vocé gosta dele.
A residente chora. Observacdo da pesquisadora:
Embora outra profissional tenha assinalado a
importancia do que acontecia, ndo me pareceu que
aresidente tenha sido acolhida pelo grupo. (Diario
de Campo - registro do round)

O cuidado com a crianga gravemente enferma
coloca os profissionais de satide em contato com
os limites da vida e do curar, mediante questdes
que envolvem a dimens&o intersubjetiva do cuidar
(Azevedo; S3, 2013). O encontro assistencial inclui o
corpo e a subjetividade de profissionais e usuarios,
conforme discute Campos (2005) e, no caso estudado,
envolve também a impossibilidade de cura, o contato
com a fragilidade da vida e situa¢des de desamparo
vividas pela crianca. A criancarepresenta esperanca, o
olhar para o futuro. Portanto, o encontro com a crianga
gravemente doente impde um confronto com uma
dimensado doreal em suas possibilidades traumaticas,
implicando uma experiéncia desestabilizante, que
demanda um trabalho de elaboracdo psiquica, de
transito entre o imaginario e oreal (Ansermet, 2003),
nem sempre possivel para os profissionais.

Este ambiente, marcado por uma situacéo
extrema de desamparo psiquico e biolégico,
desvenda para todos a precariedade, com corpos em
dependéncia, submetidos ao aparato tecnoldgico,
num contexto dificil para o desenvolvimento de
processos de simbolizac&o e elaboracédo tanto pelos
pais quanto pelos trabalhadores, configurando-se
causa do sofrimento profissional (Ansermet, 2003).
A partir dessa leitura, podemos compreender que a
construc¢do de vinculo e integralidade do cuidado
envolvem processos intersubjetivos complexos, ndo
passiveis de normatizacdo e sempre constituem um
desafio de manejo para profissionais.

Dispositivos de gestdo do cuidado e o plano de
tratamento

Na UPI, o dispositivo central para gestéo clinica
dos casos € o round, encontro entre profissionais
para discussdo dos casos, geralmente coordenados
por médicos, em que surgem, além da complexidade
clinica dos casos, dilemas socioecondmicos e
emocionais que exigem conhecimentos e dificeis
manejos. No entanto, essas questdes raramente foram
tema em suas formacdes. Por causa da complexidade
dos casos e das mudancas constantes no estado clinico
dos pacientes, as decisdes ndo se restringem aos
roundas. Trocas de mensagens por meios eletréonicos
mantém os profissionais em contato, ultrapassando
o ambiente da unidade e ampliando as discussdes
de condutas, numa demonstracdo de investimento
afetivo, zelo e responsabilidade com os pacientes
(Backes; Azevedo, 2017).

O trabalho multiprofissional em equipe, na
perspectiva da integralidade, tem se mostrado um
desafio para a gestdo dos servicos de satide (Pinheiro;
Barros; Mattos, 2007) e se apresenta como n6 critico,
exigindo que os profissionais sustentem uma
relacdo dereciprocidade, demandando engajamento,
corresponsabilidade e solidariedade (Pinheiro; Barros;
Mattos, 2007). A presenca de miltiplos integrantes
naequipe expde cada um as ideias, opinides e desejos
do outro, promovendo um exercicio ainda dificil
para a maioria dos profissionais, pouco habituados
ao compartilhamento de decisdes (Backes; Azevedo,
2017). E neste campo de tensdes que as possibilidades
e limites de aprofundamento de questdes subjetivas e
sociais dos pacientes e seus familiares podem tornar-
se objeto para os profissionais. Assim, o proprio
amadurecimento do trabalho em equipe deve ser visto
como um caminho importante para abertura de mais
espaco para os familiares.

As reunides dos profissionais com as familias,
durante o periodo dessa pesquisa, ocorreram apenas
nas circunstancias imprescindiveis, como: na alta
hospitalar com home care, com o Programa de
Atendimento Domiciliar Interdisciplinar; nos casos de
indicacdo de transplante de 6rgaos; na transferéncia
para outros servicos e nos casos de criangas com
perspectivas muito limitadas de tratamento. Tais
reunides pareceram essenciais para consideracéo
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do contexto sociofamiliar, pois deslocam o cuidado
de um lugar mecanico, potencializando o vinculo e
ampliando a clinica (Campos, 2012).

A comissdo de cuidados paliativos é outro
dispositivo de gestdo do cuidado existente, que
pode favorecer a mediacdo entre profissionais e
familiares. Essa comissdo é multiprofissional e
responsavel pelo acompanhamento de situacdes de
riscoiminente de morte de pacientes, requerendo um
pacto de confianca entre os atores, que contemple
também o encaminhamento intersubjetivo dos
dilemas clinicos relativos ao fim da vida.

Reconhecendo a importancia de um processo de
concertacdo em torno do plano de cuidados, o hospital
incluiu, desde 2012, em suas metas de planejamento, o
desenvolvimento de projetos terapéuticos singulares,
apoiadonas orientacdes da PNH, para um planejamento
de acdes em saude pautado por um “processo de
construcédo coletiva envolvendo, necessariamente,
o profissional/equipe de satde e o(s) usuario(s) em
torno de uma situacdo de interesse comum” (Brasil,
2010, p. 94), privilegiando o compartilhamento das
questdes em saude, com pactuacéo coletiva dos
objetivos, anélise das estratégias possiveis, implica¢do
das pessoas envolvidas e planejamento das a¢des. Em
nosso estudo foi possivel reconhecer a complexidade
do processo organizacional e intersubjetivo para
promover tal mudanca. N&o foram observados projetos
terapéuticos singulares nos moldes preconizados pela
PNH, mas sim esforcos para tratar coletivamente os
planos de tratamento.

Participacdo familiar: singularizacdo e
instrumentalizacdo do outro no cuidado

No contexto da clinica ampliada em satde
a autonomia é entendida como capacidade dos
individuos de lidar com suas redes de dependéncias,
de agirem sobre si mesmos e sobre o meio em que
estdo inseridos (Campos; Campos, 2012). Neste
estudo, as mées aprendem algumas técnicas,
adquirindo mais autonomia e aumentando,
gradualmente, sua responsabilidade nos cuidados
da crianc¢a, a0 mesmo tempo em que compensam a
falta de profissionais na enfermaria.

Ficou subtendido que a m&e entra no circuito
de afazeres junto a crianga e € inserida na diviséo

de tarefas como apoio a equipe de enfermagem. Se
por um lado, assumir essas func¢des da poder a méae
como agente central do cuidado, concomitantemente,
exige dela uma superacdo afetivanalida com o corpo
do filho adoecido, posicionando-a entre o exercicio
de um direito e a pressdo da gestdo dos cuidados.

Para a crianca, é amée quem melhor reassegura a
continuidade psiquica, especialmente num momento
de descontinuidades do ambiente (Winnicott,
1994), como o da internacdo hospitalar. E preciso
compreender que o contexto em que um filho €
portador de doenca grave é traumatico e delicado
para os familiares, sendo necessario um periodo de
descanso das acompanhantes para recomposicdo
fisica e emocional para terem condig¢des de
contribuirem nesses cuidados (Pereira, 2016).

Ao mesmo tempo, um dos requisitos para a alta
hospitalar é a garantia de seguranca no dominio
de algumas técnicas por parte do cuidador, para a
continuidade do tratamento domiciliar. A ampliac&o
da autonomia teria a funcdo de reforcar a valorizacéo
dos sujeitos na clinica (Collet; Rocha, 2004) (Campos;
Campos, 2012). Entretanto, o treinamento técnico
adquirido do conhecimento e da experiéncia
provoca uma sobrecarga para o acompanhante no
cotidiano hospitalar (Collet; Rocha, 2004). Assim,
esta investigacdo mostra os paradoxos e tensdes
constantes em que se envolve o familiar, com suas
capacidades, disposicdes e limites singulares. A
pesquisa também reconhece o lugar de sujeito
de cada familiar no cotidiano de reelaboracédo e
implementacdo do plano de cuidados.

As mades, os cuidados técnicos e a maternagem

Para analisar o papel desempenhado pelos
atores no cuidado com a crianca no contexto de
alta complexidade tecnolégica, recorremos a
perspectiva psicanalitica do cuidado. Figueiredo
(2009, p. 125) compreende o cuidar como tarefa de
todos na condicdo humana, incluindo a possibilidade
de construcédo de “um sentido de vida e das
vicissitudes de sua existéncia”. O autorbusca, pela
sistematizacdo das contribuicdes da psicanalise,
pensar uma teoria geral do cuidado, aplicavel a
outros campos de conhecimento, como a educacéo
e a satude. Os agentes cuidadores, sejam pais ou
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profissionais, podem estar presentes a partir de
duas modalidades: de forma implicada ou reservada.

Apresencaimplicada exige uma postura atuante
e comprometida de quem aposta subjetivamente
na pessoa cuidada, envolvendo funcdes subjetivas,
como acolher, reconhecer e interpelar. Seriam
funcdes psiquicas de sustentacdo ou holding, que
podem ser oferecidas por familiares ou profissionais
de satde com acdes de acolhimento que oferecem
“continuidade na posicdo simbélica do sujeito no
mundo” (Figueiredo, 2009, p. 125). Neste estudo,
constatamos que, na pratica, as médes assumem as
responsabilidades do cuidado, mesclando o papel
materno as atividades técnicas.

Essas mées demonstram que o cuidar vai além
da concepcdo biomédica de oferta de atividades
mecénicas e prescritas. Elas oferecem, com sua
presenca implicada, acolhimento, afeto e zelo no
cuidado dos filhos, num contexto intersubjetivo de
comunicacdo primitiva (Winnicott, 1994), mesmo
inseridas num ambiente altamente tecnolégico. As
mées desempenham o cuidado de forma afetuosa
e desejante, voltando-se simultaneamente ao
aprendizado de habilidades que se assemelham ao
de uma técnica de satude para lidar com todos os
procedimentos.

Numa trama complexa de atividades técnicas
e tarefas afetivas da maternagem, realcamos,
apoiadas em Figueiredo (2009, p. 141), que, além da
presenca implicada, é fundamental a presenca em
reserva dos agentes. E importante que o cuidador se
mantenha disponivel, mas sem ter necessariamente
acOes de interferéncia, mostrando “a sabedoria
de ausentar-se e moderando seus afazeres”. E
preciso cuidar de si, deixar-se cuidar pelo outro,
destacando que “a mutualidade expressa um
equilibrio ético fundamental” (Figueiredo, 2009,
p. 141). E desejavel, segundo o mesmo autor, que
ambas as formas, implicada e reservada, estejam
presentes e em equilibrio.

Nesta investigacdo observou-se a preponderancia
dasmées em uma atitude de implicacdo permanente.
Hipoteticamente, um funcionamento fruto do
confronto com a doenga grave do filho. No entanto,
supomos que a dificuldade de se afastar e descansar
advém também da pouca defini¢do quanto a divisdo
de tarefas entre elas e a enfermagem, impondo

uma rotina extensa. Se tal papel técnico por parte
das médes propicia uma capacitacdo pessoal para
o momento da desospitalizacdo, ao mesmo tempo
parece funcional para a organizagdo do trabalho
no setor. Talvez um dos motivos para demandas
tdo intensas de atividades das mé&es possa ser um
contingente reduzido de enfermagem. Embora
essa questdo ndo tenha sido explicitada pelos
profissionais, durante a observacgéo foi percebido
que, em momentos de maior intensidade na rotina
de cuidados, o nimero de técnicos de enfermagem
presentes era pequeno perante o numero de pacientes
e para atender solicitacdes de suporte feitas pelas
maies. A atitude de extrema implica¢do por parte
das mdes também se origina na inseguranca em
relacdo ao ambiente no qual as tecnologias duras
(Merhy, 2002), responsaveis pela manutencdo da
vida dos seus filhos, podem falhar por si s6 ou pela
insuficiéncia, sentida por elas, de trabalhadores
para exercer vigilancia. Assim, ha dificuldades em
se estabelecer um ambiente de confiabilidade, no
sentido adotado por Winnicott(1994), de temor pela
gravidade e complexidade do cuidado e pelo risco
real de morte.

Assumir essas funcdes na rotina de cuidados
pode ser tdo intenso que, por vezes, restam as
maées poucas horas de sono. No caso de Aurora, que
desempenha tarefas que lhe demandam participacéo
ativa e padronizada:

Ele faz o cateteriamo de seis em seis horas,
tem o4 puffs de Sabultamol e Beclometasona.
Beclometasona de doze em doze e Sabultamol de
quatro em quatro. Eu acordo seis da manhd, aivem
aspiragdo, nebulizo, aspiro e puff. € cateterismo
que é o mais demorado. Ai fico nesse ciclo durante
o dia. O ultimo ciclo dele vai terminar as duas da
manhd. Entdo, resumindo, eu vou dormir todo dia
as 2h e acordo as 6h. (Aurora)

Surge outra questdo intersubjetiva, uma fantasia
que assombra as méies e favorece o excesso de
implicacdo. Se elas ndo participam, como entendem
ser esperado pela equipe, podem nédo ser vistas
como boas mées, sendo subjetivamente capturadas
pela tentativa de adaptacdo as demandas do
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ambiente hospitalar, de forma enrijecida e sem
espontaneidade.

Oreconhecimento do entrelacamento das fungdes
técnicas e de maternagem favorece, por um lado,
a vitalidade e autonomia da mée, mas, por outro,
produz angustia e € fonte de alta exigéncia psiquica.
Assim, depreende-se que a demanda institucional da
participa¢do das mées narealizacdo das atividades
técnicas precisa considerar os aspectos subjetivos
aqui analisados.

Consideragoes finais

Observou-se que nem sempre os contextos de vida
das familias e a dimensé&o subjetiva do sofrimento
delas foram suficientemente apreendidos pelos
profissionais de satde. Por vezes, as maes foram
vistas como instrumento de cuidado, reduzindo-
se seu espaco singular como sujeito. Dificuldades
institucionais e sobrecarga do servico interferem no
vinculo entre esses atores, somadas as limitacdes
pessoais dos profissionais na lida com o sofrimento
humano e no reconhecimento da singularidade de
cada caso. No entanto, momentos de escuta sensivel
pelos profissionais estiveram presentes. Observou-
se ainda que a dindmica do cuidado, ao envolver a
participacdo de multiplos profissionais e arotatividade
dos residentes, contribui para sua fragmentacéo.

As mies incorporam tarefas técnicas da
rotina da enfermagem, sentindo-as como de sua
responsabilidade, mas acrescentam o zelo e o carinho
inerentes a maternagem, diferenciando o cuidado de
um fazer impessoal. Embora a presenca continua da
familia seja incentivada como um direito e por sua
importancia emocional para o paciente, devemos
considerar que a instituicdo possa estar demandando
sua presenca e atuacdo no cuidado técnico num
ritmo além do recomendado para a satde e equilibrio
emocional da mé&e. A predominante presenca das
médes como acompanhantes sugeriu-nos uma
questdo de género que, por sua relevancia, merece
ser aprofundada em futuras pesquisas na area.

Quanto aos processos decisorios relativos aos
planos de tratamento, é importante assinalar que
ndo existiam reunides regulares com participagéo
da familia para construcdo coletiva, execucédo e
reavaliacdo das ac¢des terapéuticas. Ora a familia

era informada sobre as decisdes estabelecidas, ora
era consultada a respeito das decisdes mais dificeis.
Constatou-se que os planos de tratamento sdo
delineados entre os profissionais nos rounds, processo
protagonizado até o momento pelos médicos.

Enfim, como desafio, apontamos a criacdo de
dispositivo de encontro do profissional de referéncia
com a familia, que proporcione espaco para a
discusséo dos aspectos objetivos e subjetivos dos
processos de cuidado e que influencie a organizacdo
do plano de tratamento e a consideracdo do
contexto social da familia. Ressaltamos os aspectos
intersubjetivos, sempre presentes no cotidiano
do trabalho clinico assistencial, entendendo que,
quando s&o considerados, podem ser valiosos no
manejo das situacdes vividas diante do adoecimento
de uma crianca. Assim, acreditamos que esta
pesquisa traz elementos para refletirmos sobre o
papel das mées nas atuais praticas de cuidado e
nas que podem ser implementadas na assisténcia
humanizada as familias de criancas portadoras de
doencas crénicas complexas.
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