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RESUMO

O estudo objetiva analisar o cuidado a criancas e adolescentes com nefropatias
cronicas, com base na visdo dos profissionais e da familia, buscando novos sentidos
para a acao de cuidar. Para tanto, descrevemos a micropolitica do processo de
trabalho com origem nos caminhos percorridos pelos usuarios na resolucao de suas
necessidades de salde, destacando as situacdes enfrentadas pelas familias no
tratamento, subsidiando propostas de mudancas na reorganizacdo da linha de
cuidado a crianca e ao adolescente com doenca renal crénica. Estudo de natureza
qualitativa, desenvolvido pelo método cartografico,visando constituir ndo somente
conhecimento tedrico, mas uma producao intervencionista. Foi realizado na Unidade
de Pediatria do Hospital Geral de Fortaleza em dois momentos distintos, pois teve a
coleta de dados com profissionais e as familias entre agosto e setembro de 2011,
apo6s aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa. Com profissionais foram
apreendidas informacbes baseadas no fluxograma descritor apoiado na literatura
pertinente. Com as familias, efetivaram-se entrevistas utilizando roteiro
semiestruturado e o contetudo do discurso foi submetido a analise e interpretacéo
segundo orientacdo da analise de conteddo. A analise do fluxograma descritor
revelou o desconhecimento dos profissionais sobre a rotina para entrada e
acolhimento dos usuarios na unidade de internacdo; um modelo assistencial com
hegemonia das acdes e poderes médicos, suscitando tensdes que impedem
solucdes criativas multiprofissionais e desenvolvimento da autonomia dos usuarios.
A andlise das entrevistas com familiares resultou em duas teméticas centrais e suas
respectivas categorias. A primeira explora - Caminhos tracados até a descoberta da
doenca e o tratamento da crianga/adolescente, emergindo como categorias 0 acesso
dos usuarios aos servicos de saude e ao diagnostico; perspectivas das maes na
vivéncia de ter um filho com doenca renal cronica e dificuldades no tratamento. As
discussdes sobre acesso dos usuarios apontam caréncia de praticas acolhedoras e
dificuldades quanto a chegada a servigos resolutivos; é consenso a mulher-mae
como cuidadora; recorrentes hospitalizacées como fator estressante para criangas e
familiares. Vivéncias espirituais significando apoio para o enfrentamento do
adoecimento e desafios do tratamento. Na segunda tematica - Cuidado sob o olhar
das maes: atuacdo da equipe multiprofissional e o envolvimento da familia, o
cuidado na perspectiva do acolhimento se mostra nas atitudes de atencéo, escuta e
empenho para resolver a situagdo da crianca; € destacada pelas méaes a
coordenacao do projeto terapéutico como atribuicdo médica, faltando nele estimulo
qgue facilite autonomia do usuario. Ha dificuldades referentes a limitacdes
socioecondmicas das familias pondo em risco o tratamento do filho. Quanto as
criancas e adolescentes, as maes vivenciam a problematica e tém vontade de
esquecer o tratamento; cansaco e recusa na realizacdo das rotinas impostas;
dificuldades na compreensdo do problema e interferéncia nas atividades de
socializacdo e escolaridade. Assim, percebemos necessidade de modificacbes no
processo de trabalho desta unidade, de modo a estimular um trabalho integrado e
interdisciplinar que vislumbre projetos terapéuticos singulares, o que certamente
promovera a autonomia destes usuarios - prerrogativas coerentes com as propostas
do Sistema Unico de Saude.

Palavras-chave: Crianga — cuidado. Familia — cuidado. Doencga renal cronica.



ABSTRACT

This study aims to study the care directed to children and adolescents with chronic
nephropathies from family and professional’s point of views, seeking new meanings
for caring actions. We observed the micro politics of the work process from the paths
followed by users seeking resolution for their health needs, as well as difficulties
faced by the families during treatment, focusing on emergent needs and supporting
changes in the reorganization of the line of care for specific situations. This is a
gualitative study, based on the cartographic method aiming not only theoretical
knowledge, but interventionist action. The research was conducted in the Pediatrics
Unit of the Fortaleza General Hospital (HGF) in two different moments, by collecting
data with mothers and professionals. This last group gave information from a
descriptor flowchart supported by current literature. The mothers were interviewed
using semi-structured scripts and the contents were submitted to analysis and
interpretation following orientation of content analysis. Data were collected between
August and September 2011, after approval by the Ethics Committee. Analysis of the
flowchart reveals the lack of knowledge by the professionals about the routine for
reception of users in the hospitalization unit, showing a caring model where medical
actions prevail, thus, with the need for the search for creative, interdisciplinary
actions and stimulation of user autonomy. Analysis of the interviews with mothers
resulted in two main themes and their respective categories. The first theme explores
pathways directed to the discovery and treatment of the illness, emerging as
categories the access of the users in the finding of the diagnostics; perspective of the
mother in the experience of having a child with DRC and the difficulties in the
treatment. Discussions about the access by the users show a lack of reception
practices and difficulties for reaching resolving services. The mothers expressed
concern with the socioeconomic limitations interfering in the treatment. The figure of
the caring mother shows up as a consensus. Other difficulties faced are related to
suffering of the child and their own, lined in the fragility that the disease imposes and
painful and stressing treatments. Spiritual experiences were found to be source of
comfort and support for the families. The second theme — Care under mother’s point
of view shows a need for reception practices in the care, based on attention, hearing
and efforts to solve the child’s situation; Mothers try to reorganize their situation in
the families for the understanding of the problem, complains of fatigue and refusal
accomplishment of the routines, repercussions in the socialization activities.
Professionals confirm a lack of cooperation in the segment and, at the same time,
they show scarce educational activities that enforce autonomy of the users. We
underline the coordination of the therapeutic project as a medical attribute. Thus, we
observed a need for modification in the work process of that unit aiming the
stimulation of integrated and interdisciplinary actions pointing to singular therapeutic
projects promoting health and autonomy of the users — coherent prerogatives with
proposals from the Brazilian health system (SUS).

Keywords: Child — care. Family — care. Chronic kidney disease.
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1 APROXIMACAO COM O TEMA E O OBJETO DE ESTUDO

O interesse pelo estudo desenvolveu-se nas vivéncias como psicologa na
Unidade de Internacdo Pediatrica de um hospital geral publico, que proporciona
assisténcia no nivel terciario, portanto a atengdo focaliza situacbes complexas do

processo salde-doenca destinadas aos usuérios do Sistema Unico de Saide (SUS).

Observa-se um numero crescente de criancas e adolescentes admitidos
para investigacdo clinica, recebendo muitos deles diagnésticos de enfermidade
cronica. Dentre estas, destacam-se as doencgas renais, que, assim como as demais
condi¢cdes crbnicas, acarretam problemas fisicos e psicossociais com seérias
consequéncias no crescimento e no desenvolvimento destes sujeitos, tais como
repercussbes na rotina de vida diaria: escola, lazer, mudancas nas relacdes

familiares, enfim, limitagdes na qualidade de vida.

Sao condi¢cbes, como as descritas acima, peculiares da doenca que se
sobrepfem a algumas particularidades do ciclo de vida. Tudo isto traz dificuldades
na compreensdao do adoecimento e na adesdo ao tratamento que ocorrera por
tempo indeterminado, e que, na maioria das vezes, percorre um caminho sem

retrocesso, culminando no transplante renal.

O transplante renal, fase mais complexa deste processo, compreendido,
muitas vezes, por pacientes e familiares, como o patamar desejado da “possivel
cura”, € o marco inicial de uma nova etapa de cuidados, acarretando um novo e

complexo ciclo de tratamento.

Tais probleméticas vivenciadas pela crianca e adolescente motivaram a
estudar aspectos do cuidado a envolver a equipe de saude e os familiares,
observando situacOes inscritas nas vivéncias dos sujeitos, expressas no olhar de
seus familiares, e dos profissionais, de forma a compreender, como se da a
producdo do cuidado as criangas e aos adolescentes no ambiente hospitalar com as

caracteristicas supracitadas.
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by

Na literatura, observa-se que existem, com relagdo a definicdo de
doencas cronicas, discrepancias de alguns autores quanto aos aspectos
ressaltados, como: a importancia do tempo do acometimento, nivel de gravidade,
comprometimentos, necessidade de internacdes e letalidade. As mudancas
dependem do tipo de doenca, mas também variam em funcdo do sujeito em seu

contexto de vida e da assisténcia.

A doenca cronica infantil pode ser vista como um estressor complexo, em
gue se somam as hospitalizacfes, as vivéncias de dor, as exploracdes médicas, 0s
remeédios, as restricdes nas atividades diarias, os temores, entre outros (TRIANES,
2002). Seu impacto sobre a crianca dependera da duracdo, sintomatologia,
gravidade, visibilidade da doenca, tipos de intervencbes médicas que requer,

caracteristicas da crianca e das relages familiares (CASTRO, 2007).

A doenca cronica € também conceituada como condi¢do clinica, com
repercussoes fisicas, habitualmente ndo fatal, com duracdo minima de trés meses
ou com necessidade de hospitalizacdo por, no minimo, um més continuo, no periodo
de um ano (PLESS; DOUGLAS, 1971). Referidos autores agregam ainda a esta
definicho um grau de seriedade e gravidade suficiente para interferir nas atividades

habituais do individuo.

Brito (2009), no seu estudo Cuidando de quem cuida: estudo de caso
sobre o cuidador principal de um portador de insuficiéncia renal crénica, reporta-se a
doenca crénica como aquela de longa duracédo ou permanente, a qual, por provocar
uma incapacitacao por causa de alteragfes patologicas, necessita de um trabalho de

reabilitacdo e periodos longos de controle e cuidados intensivos.

Neste estudo, tomaremos a descricdo de Silva (2001), que define de
forma complexa, mas claramente, as doencas crénicas como uma desordem que
tem uma base bioldgica, psicologica ou cognitiva, com duracdo minima de um ano,
sendo capaz de produzir uma ou mais das seguintes sequelas: limitagdo de fungéo e
atividades; prejuizo das relagdes sociais, quando comparadas com outras criancas
saudaveis da mesma idade, tanto na dimenséo fisica, como cognitiva, emocional e
do desenvolvimento em geral; dependéncia de medicacao, dieta especial, tecnologia

médica, aparelhos especificos, assisténcia pessoal e necessidades de cuidados
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médicos, psicolégicos, educacionais especiais, ou ainda de acomodacdes

diferenciadas em casa e na escola.

Relacionando-se as doencas crénicas infantis, sdo incluidas, entre muitas
outras, asma, paralisia cerebral, fibrose cistica, defeitos cardiacos, diabetes, espinha
bifida, epilepsia, cancer, artrite reumatdide juvenil, hemofilia, retardo mental e a
disfuncéo renal cronica (DCR), sendo para esta Ultima a que voltamos nossa Visao

para o cuidado hospitalar.

A doenca renal cronica consiste em leséo renal e perda progressiva e
irreversivel da funcéo dos rins (glomerular, tubular e enddcrina). Em sua fase mais
avancada, chamada de fase terminal de insuficiéncia renal crénica (IRC), os rins nao
conseguem mais manter a normalidade do meio interno do paciente (ROMAO JR.,
2004).

A Insuficiéncia Renal Crénica (IRC), € descrita como uma doenca em que
h& uma perda parcial ou completa da funcéo renal, levando a retengéo de liquidos e
substancias nocivas no sangue,causando, entre outros sintomas, pressao arterial
alta, edema, enjoo, ressecamento da pele e danos em 6rgdos como 0 coracdo e o
préprio rim (SOUZA; MIGUEL; CHAMAHUN; OLIVEIR ,1998).

ApOGs a constatacdo diagnoéstica da existéncia de nefropatias, segue-se
uma série de etapas fundamentais, seja a evolucao satisfatoria, ou ndo, do processo
de tratamento, que envolvera ndo so o trabalho multidisciplinar coeso, como também
a elaboracdo de um projeto terapéutico envolvendo a participacdo da familia e a
adequada abordagem da crianga e/ou adolescente. Neste aspecto, incluimos ndo sé
o cuidado com a comunicacao diagndstica, mas também os procedimentos técnico-

assistenciais desenvolvidos com o usuario, a familia e sua rede social.

No cotidiano da pratica, observamos que existe lacuna ou quebra deste
processo, uma vez que sao comuns e recorrentes as internagdes de pacientes em
tratamento, muitas vezes em situacdes passiveis de controle. Forma-se, entdo um
circulo vicioso que finda com a necessidade da hemodialise e a inclusdo do paciente

na lista de espera para o transplante renal.
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Como psicologa, fazemos parte da equipe assistencial. E frequente a
solicitacdo da intervencdo do profissional da Psicologia para apoiar a equipe no
cuidado e, juntos, somar esfor¢cos para minimizar os impactos negativos da doenca e

do tratamento na vida da crianca.

Além disso, como profissional de saude inserida em pds-graduagao
(mestrado), percebemos a responsabilidade social de encontrar op¢des que possam
minimizar sofrimentos e contribuir na definicdo e acdo de projetos terapéuticos que
atendam as necessidades da crianca/adolescente e seus familiares. Tal questao
envolve a vivéncia da situacdo de adoecimento, assisténcia, junto a criangas e

adolescentes, familiares e equipe de trabalhadores.

Notamos que, ndo basta a existéncia de um hospital moderno, com
equipamentos ultrassofisticados, a oferta de exames, procedimentos, dispensacao
de medicamentos de alto custo, e outras intervengbes consideradas de alta
tecnologia. Faz-se necessario a existéncia de trabalhadores capacitados e
comprometidos com a situacdo da crianca. Com efeito & disponibilizacdo de
recursos humanos na area da crianca e do adolescente nem sempre atende as
necessidades da area. Este € um dos nds criticos na producdo da saude e do
cuidado aos usuarios do sistema de saude. Para reduzir estas dificuldades e obter
resultados que permitam realizar o cuidado de forma efetiva e com qualidade, é

preciso a conjuncéo de varias dimensdes do saber e do fazer.

Estes fenbmenos estdo vinculados ao processo de trabalho em saudde,

mais especificamente, aos atos de producédo do cuidado.

A producdo do cuidado, como descreve Franco (2006), envolvem
momentos relacionais e uma série de situacdes resultantes, como acesso,
acolhimento, vinculo, responsabilizacdo e outras acdes que conduzem a

resolubilidade e respostas das necessidades dos usuarios.

Merhy (2002), referindo-se a forma como se processa o cuidado, acentua
a importancia do que ele denomina como sendo “intercessao partilhada”, ja que o
cuidado para se processar precisa da constante interacdo do cuidador com aquele

gue é cuidado.
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No processo de trabalho em salde, argumenta Franco (2006),
diferentemente do que acontece em outras organizacbes de trabalho
prioritariamente produtivistas, é impossivel a substituicdo do trabalho humano, uma
vez que toda producdo do cuidado é relacional: um com o outro, com base no

encontro, tornando o sujeito centro da qualidade do cuidado.

Qualquer abordagem assistencial de um trabalhador de saude junto a um
usuario-paciente € produzida por meio de um trabalho vivo em ato, relacional, onde
ocorre um encontro entre duas “pessoas”, que atuam uma sobre a outra, e no qual
opera um jogo de expectativas e producdes, criando-se intersubjetivamente alguns
momentos interessantes de falas, escutas e interpretacdes - no qual ha a producao
de uma acolhida ou ndo das intencdes que estas pessoas colocam neste encontro;
momentos de cumplicidades, nos quais ha a producédo de uma responsabilizacdo em
torno do problema que vai ser enfrentado; momentos de confiabilidade e esperanga,

nos quais se produzem relacdes de vinculo e aceitacdo (MERHY, 1999).

Merhy e Feuerwerker (2009) acrescentam que a acdo intencional do
trabalho realiza-se num processo em que o trabalhador, por meio do trabalho vivo

em ato, captura interessadamente um objeto/natureza para produzir bens/produtos.

No trabalho em saudde, o trabalho em si é o trabalho vivo, regente maior
gue permeia toda a partitura desta sinfonia, a qual devemos comparar com um
rizoma, onde a multiplicidade a heterogeneidade de suas conexdes formalizam uma
cartografia capaz de operar em alto grau de criatividade, gerando produtos, no caso,
cuidado em saude, capaz de, através das relagcbes positivas para com 0s usuarios,
criar projetos terapéuticos singulares e corresponsabilizados no encontro entre
trabalhadores e usuarios. Séo estas redes, de altas densidades relacionais, sempre
centradas nas necessidades dos usuarios, organizadas dentro da micropolitica do
processo produtivo da saude que constitui o diferencial impactante do grau de
resolubilidade das acgbes assistenciais de cuidado (FRANCO, 2006), capaz de

modificar a condic&do de saude e vida das pessoas cuidadas.

E sempre de forma coletiva que se deve realizar o trabalho em saude.
Nenhum saber Unico dara conta das necessidades em saude. Ao conjunto de acdes

feitas com o usuario para resolver seu problema de salude denomina-se projetos
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terapéuticos. O Projeto Terapéutico Ideal devera operar com base na
multidisciplinaridade e basear-se nos procedimentos, nas relacfes (afetos positivos)
e necessidades do usuario (acesso, acolhimento, vinculo), para assim produzir o
cuidado integral nos servigos, com maior autonomia aos usuarios. E nos projetos
terapéuticos que se forma o encontro entre 0 mundo das necessidades com o das
intencionalidades dos trabalhadores protagonistas de cartografias que vao
desenhando e dando forma a integralidade na saude (FRANCO, 2003).

Em razdo da vivéncia com a realidade de crianca e adolescentes com
doenca renal cronica e a experiéncia instigadora, ao mesmo tempo transformadora
de ser aluna do mestrado, eclodiram algumas inquietacées e questionamentos sobre
estes sujeitos em processo de adoecimento e o cuidado no ambito hospitalar: Como
ocorrem 0 acesso, 0 acolhimento e o vinculo das criancas e adolescentes
acometidos de doenca renal cronica na visdo dos profissionais e na Optica dos
familiares? Como se da a participacdo destes no tratamento e recuperacdo da sua
saude? O modo de cuidado ofertado pelos profissionais promove autonomia a estes

sujeitos?

Observar a micropolitica do processo de trabalho em saude e analisar o
cuidar envolve as relacdes entre os trabalhadores de saude e usuarios. Assim, &
fundamental a escuta dos diversos agentes envolvidos no modo como se produz o
cuidado, partindo da analise da experiéncia do servico e da investigacdo dos
caminhos percorridos pelos usuarios na busca de resolucdo do seu problema.
Promover uma leitura critica da realidade, enfocando as necessidades emergentes,
pode orientar propostas de mudancas e reorganizacdo da linha de cuidado a crianca
e ao adolescente em situacdo especifica de adoecimento, ou seja, enriquecer o

Projeto Terapéutico na assisténcia hospitalar de alta complexidade.

Acreditamos na relevancia de um trabalho fundamentado sob um enfoque
integral, baseado numa metodologia inovadora, que agrega revisitacéo e reflexdes
do cotidiano, apropriacdo e reconstituicdo da realidade, tanto na producéo dos atos
de saude como nas relagbes profissionais e usuarios. Com os resultados, podemos
integrar o saber e o fazer na producdo da sistematizacdo e implementacédo de um
projeto terapéutico instrumentalizado numa dimensao humanizada com fundamentos

no principio da integralidade.
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O estudo tem como objetivo analisar o cuidado a criangas e adolescentes
com nefropatias cronicas na visdo dos profissionais e da familia, a fim de buscar
novos sentidos e praticas de cuidar que possam se constituir como alternativa
criativa e multiprofissional em contraposicdo ao modelo de cuidado hegemonico,

centralizado no modelo biomédico.



FUNDAMENTACAO TEORICA
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 Conceito de cuidado e producédo do cuidado em saude

Faremos uma incursao sobre o tema com Boff (1999), em seu livro Saber
Cuidar: ética do humano — compaixao pela terra, onde apresenta uma fabula-mito

gue expde o cuidado como esséncia do ser humano:

Certo dia, ao atravessar um rio, Cuidado viu um pedaco de barro. Logo teve
uma ideia inspirada. Tomou um pouco de barro e comecou a dar-lhe forma.
Enquanto contemplava o que havia feito, apareceu Japiter. Cuidado pediu-
Ihe 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 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 discussdo generalizada. De comum acordo pediram a Saturno
gue funcionasse como arbitro. Este tomou a seguinte decisdo que pareceu
justa: Vocé, Jupiter, deu-lhe o espirito; receberd, pois, de volta este espirito
por ocasido da morte dessa criatura. Vocé, Terra, deu-lhe o corpo;
recebera, portanto, também de volta o seu corpo por ocasido da morte da
criatura. Mas como vocé, Cuidado, foi quem, por primeiro, moldou a criatura,
ficara sob seus cuidados enquanto ela viver. E uma vez que entre vocés ha
acalorada discussdo acerca do nome, decido eu: essa criatura sera
chamada Homem, isto é, feita de humus, que significa terra fértil. (BOFF,
1999, p. 46)

Para Heidegger (2005), cuidado significa um fenémeno ontoldgico-
existencial basico, conceito este ressignificado por Boff como fendmeno, base

possibilitadora da existéncia humana como humana.

A nocao de cuidado vem reafirmar as préticas de saude como estratégias
gue implicam uma producdo humana, sendo, portanto, o cuidado em saude uma
acao integral que configura a saude como direito de ser, por meio de seus
significados, mas, sobretudo, de seus sentidos (PINHEIRO; GUIZARDI, 2006).

A filologia da palavra “cuidado” aponta para duas questdes. O cuidado
derivado de coera, que remete a ideia de cura, e o cuidado derivado de cogitare-
cogitatus, que toma a logica do cuidar como “cogitar, pensar, colocar atencéo,

mostrar interesse, revelar uma atitude de desvelo e preocupacédo” (BOFF, 1999, p.
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91). Ressalta ainda o autor que “Cuidar implica ter intimidade, senti-las dentro,
acolhé-las, respeita-las dar-lhes sossego e repouso. Cuidar € entrar em sintonia
com, auscultar-lhes o ritmo e afinar-se com ele” (BOFF, 1999, p. 96), ou seja, viver a

experiéncia de encontros, de construcao de vinculos, acolhimentos.

A palavra cuidado também é utilizada pelo senso comum, ora para se
referir a cura, no sentido de assistir, que inclui 0 acompanhar, estar junto, desvelar,
intervir; ora para significar evitacdo. “Inumeras vezes o cuidado é usado na
dicotomia entre atender/curar ou evitar/se abster de contato. Isso se reproduz
infelizmente nos espacos de saude, nas relacbes de cuidado entre técnicos e
usuarios”. (GUAZINA, 2009, p.15).

O conjunto de atos de trabalho produz distintos modos de cuidar, e 0s
saberes e praticas implicados com a dos atos cuidadores também conformam os
modelos de atencao a saude (MERHY, 2005).

hY

Outra compreensao de cuidado, quando relacionado a integralidade,
afirma ser este “entendido como vinculo, responsabilizagdo, acolhimento e uma
escuta mais humanizada e mais comprometida com os aspectos individuais e
coletivos, que transversaliza qualquer ato de saude, numa rede de complexidade”.
(GUAZINA, 2009, p.14).

Essa autora, em seu estudo sobre A psicologia nos espacos publicos de
saude: discussdes sobre integralidade e cuidado, declara que nas praticas
psicolégicas o sentido do cuidado € entendido como encontro, forma de se
relacionar com o outro, de estar disponivel, e liga esse sentido como respeito ao
sujeito; respeito em acompanhar suas histérias, seu sofrimento, pelas linhas de
cuidado que o outro possa apontar. As tecnologias de trabalho da Psicologia séao

tecnologias relacionais, pois:

Cuidado € da ordem da relagcdo, mas uma relagdo tempordria, pois, caso
contrario, entra numa légica tutelar. Essa processualidade que caracteriza o
cuidado horizontaliza as relag6es no mundo do trabalho, na medida em que
nos atos de cuidado em saude também se produzem subjetividades, além
de atos de promocao de salde. (GUAZINA, 2009, p.91).
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[...] Ao pensarmos nos processos de escuta como uma das ferramentas
importantes da intervencdo da Psicologia destacamos que ela surge para
esse coletivo no comprometimento com o (a) usuario (a), como uma
possibilidade de se abrir para a escuta do sujeito. Uma escuta
comprometida com a demanda do outro, com a construcao de vinculos, com
as possibilidades de acolhimento, que podem colaborar para romper com os
atos protocolares e as relagdes instituidas nos espagos de trabalho.
(GUAZINA, 2009, p.92).

Desta forma, a autora citada sintetiza as andlises dos sentidos do cuidado
presentes no estudo, como: relacdo de disponibilidade, de estar e fazer junto,
extrapolando sua dimensado para além da escuta, excedendo o exercicio da clinica
transportando 0s atos protocolares, visto que cuidar é se permitir novas politicas de

encontro.

Todo ato de saude é composto, essencialmente, de trés tecnologias que
estabelecem uma relagéo dialdgica, mediante as praticas de trabalho que compdem
0 encontro profissional e usuario. Sdo elas: as tecnologias duras, formadas pelos
equipamentos tecnoldgicos e maquinaria de intervencdo (maquinas, normas,
protocolos). As tecnologias leve-duras, relacionadas aos saberes ou conhecimentos
tedricos, ou seja, compreendidas como dura no sentido do uso da técnica, ao
mesmo tempo em que leve quando relacionada ao modo proprio como o trabalhador
aplica e cuida do usuério. Por ultimo, as leves, absolutamente fundamentais, que
sédo as tecnologias das relagbes guiadas por uma certa intencionalidade vinculada
ao campo cuidador, ao seu modo de ser, a sua subjetividade. Essas encontram
guarida nas linhas de cuidado que se expressam nha producdo de vinculo,
autonomizacao, acolhimento, e na gestdo como uma forma de governar processos
de trabalho (MERHY, 2002; FRANCO, 2007). O trabalho se constitui sempre vivo e
em ato, ou seja, centrado na relacdo da producéo de atos cuidadores, caracterizado

pelas tecnologias relacionais (MERHY, 2002).

Para entendermos como a organizacao do trabalho influencia o modo de
se organizar o cuidado, é necessario identificar qual das trés tecnologias tem
prevaléncia sobre o processo de trabalho, no momento em que o trabalhador esta

interagindo na forma de assisténcia aos usuarios.
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No campo da saude, as praticas deveriam se constituir permeadas pela
abertura e o acolhimento, momento em que as subjetividades tecessem o cuidado
como algo em constante devir, configurando-se uma processualidade relacional
(GUAZINA, 2009). Instrumentos tecnolégicos, como o acolhimento e vinculo,
constituem dispositivos embasados na politica de humanizacdo, capaz de produzir
acOes de saude que irdo impactar o modo de operar cotidianamente o cuidado
produzido em saude (FRANCO; BUENO; MERHY, 1999).

Merhy (1998) aponta ser imperativo um modelo assistencial centrado no
usuario, cujo desenho, composto por tecnologia leve dependente, seja
comprometido com uma gestdo coletiva, multi e interdisciplinar, orientada por
resultados em termos de beneficios gerados para seus usuarios. Segundo o autor,
0s recursos tecnoldgicos centrados no trabalho vivo sdo inesgotaveis, uma vez que,
como tecnologia leve, produz compromisso permanente com a tarefa de acolher,
responsabilizar, resolver, automizar, sustentando, assim, o principio da integralidade

da assisténcia.

Seguindo este enfoque, citamos a Politica Nacional de Humanizacgéo
(PNH), elaborada pelo Governo Federal, que tem por objetivo desenvolver préaticas
direcionadas ao cuidado do sujeito, tendo o ato do cuidado norteado em acdes de
humanizacéo, na l6gica da integralidade e na responsabilizacdo dos cuidados a

todos os envolvidos na sua concretizacao.

7

O cuidado, de forma idealizada, recebido/vivido pelo paciente, é o
somatoério de cuidados parciais que vao se complementando, de maneira mais ou
menos consciente e pactuada, entre os varios cuidadores que promovem a vida dos
servicos de saude. Forma-se, pois, uma complexa rede de atos, procedimentos,
fluxos, rotinas, de saberes, num processo dialético de complementacdo, mas

também de disputa, que comporé o cuidado em saude (MALTA; MERHY, 2010).

Também o cuidado é reportado, ndo como a apreensao meramente de
um nivel de atencéo do sistema de saude, ou como um procedimento técnico, mas
como uma acgao integral, que tem significados voltados para a compreensdo da
saude como direito de ser no sentido de respeitar a diferenca (PINHEIRO;
GUIZARDI, 2006).



26
Cartografia do cuidado a crianca e ao adolescente hospitalizado com doenca renal cronica

No fazer da Psicologia, o sentido do cuidado incorpora escuta e
disponibilidade para com o outro, que é o referencial de nossas praticas, assim
como a producdo da reintroducdo do usuario como protagonista fundamental do seu
processo de promocao e cuidado em saude. Esta no fato do encontro relacional a
deducdo de ser esta pratica pautada numa tecnologia leve que tece e recompde as
relacées no mundo do trabalho em satude. Compreendemos com isso que o cuidado,
como forma de relacéo, contrapde a visao da Biomedicina classica, que higieniza as

relacdes e centraliza os procedimentos de cuidado num Unico campo de saber.

Pensar numa assisténcia comprometida com a vida do usuario é constituir
uma clinica que propde que todos os trabalhadores da saude desenvolvam “a
capacidade de ajudar as pessoas, ndo s6 a combater as doencas, mas a
transformar-se, de forma que a doenca, mesmo sendo um limite, ndo a impeca de

viver outras coisas em sua vida”. (BRASIL, 2004, p. 11).

Assim, o sentido do cuidado adquire expressdo significativa quando
agregado a integralidade, edificando eixos norteadores de novas formas de agir em
saude, visto que o cuidado € uma acgéao integral e esta relacionado com a vinculacao
entre pessoas, ou seja, “acdo integral como efeitos e repercussdes e interacbes
positivas entre usuarios profissionais e instituicbes, que sdo traduzidas em atitudes
como: tratamento digno e respeitoso, com qualidade, acolhimento e vinculo”.
(PINHEIRO; GUIZARDI, 2006, p. 21).

Concluimos este tépico do estudo, corroborando Pinheiro; Guizardi,
(2006, p. 21) e Morin (apud ALBUQUERQUE, 2007), quando acentuam que o cuidar
tem relacéo direta com o tratar, com o acolher, com o0 atender o ser humano em seu
sofrimento, produzindo rela¢cdes de saude alinhadas com os ideais democraticos e
dos direitos humanos, ética complexa do cuidado, entendida como um ato de
religagdo com o outro, com a comunidade, com a sociedade, com a espécie humana

nos remetendo ao terreno da complexidade.
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2.2 Integralidade e o cuidado a saude

No Brasil, com o Movimento pela Reforma Sanitaria, iniciado na década
de 1980, o conceito de integralidade comeca a ser discutido, porém, somente em
1988, com a Constituicdo Federal promulgada, define saide como um dever do
Estado e um direito da populacéo, e estabelece que as acdes e 0s servicos de
satde tém importancia publica e devem ser promovidos por um Sistema Unico de
Saude (SUS), organizado em torno dos principios da universalidade, integralidade e
equidade (PINHEIRO; MATTOS, 2001).

Sendo assim, a integralidade s6 se torna um principio com a criagdo do
SUS, em 1990, pela Lei 8080, que define integralidade, conforme consta na Norma
Operacional Basica — NOB 96 como: “conjunto articulado e continuo das acgdes e
servicos de saude, preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para

cada caso, em todos os niveis de complexidade do sistema”. (BRASIL, 1996).

Integralidade néo €, porém, apenas uma diretriz do SUS, pois seu sentido
se expande para um conceito mais avanc¢ado, traduzido num conjunto de tendéncias
argumentativas, norteadoras e transformadoras das caracteristicas do sistema, das
instituicbes e de suas praticas de saude, no intuito de realizar uma preensao
ampliada das necessidades de saude da populagdo (PINHEIRO; MATTOS, 2006).

A integralidade do cuidado transversaliza todo o sistema e s6 pode ser
obtida pela articulacdo dos servicos em redes. Assim, € possivel observar e
compreender a integralidade em duas dimensfes distintas - uma relacionada a
integralidade focada e outra - a integralidade ampliada. A integralidade ampliada
incide na complexidade de atrelamentos entre servicos e envolve também rede de
instituicdes, enquanto a focalizada € definida como decorrente do empenho e da
integracéo dos varios saberes de uma equipe multiprofissional, no espaco concreto

e singular dos servigos de satde (CECILIO, 2001).

O Principio da Integralidade nos servicos de saude, segundo Mattos
(2006), engloba trés conjuntos de sentidos distintos, mas, complementares, que
incidem sobre diferentes pontos: o primeiro conjunto se refere a atributos das

praticas dos profissionais de saude, sendo valores ligados ao que se pode
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considerar uma boa pratica, independentemente de ela se dar no sentido do SUS; o
segundo conjunto refere-se a atributos da organizacdo dos servigos; e 0 terceiro

aplica-se as respostas governamentais aos problemas de saude.

Ainda em Mattos (2004, 2001), o primeiro sentido da integralidade esta
relacionado a postura do profissional, que deve buscar apreender o contexto de vida
dos pacientes, considerando ndo sO0 os agravos da saude, sendo para isso
necessario associar assisténcia com prevencdo. No que tange a organizacdo dos
servicos, aponta que o modo de organizar deve ser aberto e pautado nas
necessidades dos usuarios por via do didlogo entre os diferentes sujeitos que
compdem o processo de trabalho em saude. Quanto as respostas governamentais,
elas devem considerar as especificidades dos problemas de saude, com base na

contextualizacdo dos sujeitos sobre os quais as politicas incidem.

Portanto, qualquer que seja o sentido de integralidade que visitemos, quer
no sentido orientador das praticas, ou da organizacdo do trabalho e de suas
politicas, flui sua finalidade para o atendimento integral, humanizado, e que
responda as demandas de uma forma comprometida com as necessidades de
saude da sociedade (MATTOS, 2001).

Para Cecilio e Feuerwerke (2006), integralidade, trabalho em equipe
multiprofissional, recuperacdo da dimensédo cuidadora das praticas de saude, nao
sdo conceitos pacificos, consensuais. Afirmam ainda que a implementacdo da
integralidade esta aportada na quebra de paradigmas referente a mudancas nas

relacdes de poder entre as profissées e entre profissionais de salude e usuarios.

Merhy (1998) revela que o modelo assistencial que opera na maioria das
unidades de saude é centralmente organizado com suporte na 6btica hegemdnica
do modelo médico neoliberal, onde a acdo dos outros profissionais da equipe de
saude tem seus nucleos especificos e profissionais subsumidos a logica médica,
que se impde sobre os demais, reflexo de interesses sociais que, no momento, séo
mais poderosos e considerados legitimos, favorecendo, assim, um modelo de acéo

clinica anuladora do nucleo cuidador.
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Conforme Pinheiro (2001), a integralidade é tomada como sendo uma
acao social resultante da permanente interacdo dos agentes na relacdo demanda e
oferta, em planos distintos, individual e sistémico, numa elaboracdo em ato na
atencao individual e nas agOes em rede de servigos; nela, os aspectos subjetivos e
objetivos séo considerados.

Partindo da dimenséao das praticas de integralidade como norteadoras das
acOes dos trabalhadores em saude, compreendem-se o acolhimento, a
desfragmentacdo do atendimento prestado e a integralidade como um processo de
formulacao social, permeado de uma horizontalidade nas rela¢gbes entre os agentes
participantes, agregando sistematicamente novos conhecimentos com origem nas
praticas dos sujeitos envolvidos na producdo do cuidado em saude (PINHEIRO
2006, MATTOS, 2001).

A integralidade como atributo das préaticas profissionais e da organizacéo
dos servicos de saude, garante, assim, acolhimento, vinculo, interacdo entre os
saberes e praticas, responsabilizacdo, acessibilidade organizacional, qualidade da
atencao, resolubilidade, compromisso e humanizacao, por intermédio da producao
de “Projetos Terapéuticos Cuidadores”, centrados nos usuarios e suas necessidades
(MERHY, 1999).

Esforcos sdo empregados na busca da reestruturacéo dos servicos e das
acOes em saude por meio de politicas publicas, visando a que os profissionais
atuem sob uma légica de atencado voltada para a integralidade da assisténcia. A
modificacdo da estrutura e das formas de organizagédo dos servi¢os, no entanto, néo
assegura mudancas nos modelos assistenciais e nas suas micropoliticas instituidas,
uma vez que os comportamentos e valores dos profissionais de saude influenciam o
modo como se processam essas modificacbes (FRANCO; MERHY, 2004). Vale
ressaltar que praticas de integralidade, acima de tudo, sé@o préticas de cuidado e se
relacionam com a vida presente (SILVA; GOMES, 2008).

Integralidade é uma das prioridades do SUS, e se traduz na assisténcia
ao usuario, em todas as suas possibilidades; “isto vai desde a garantia de boas
condicOes de vida, de ser acolhido nas Unidades de Saude, até possuir acesso a
todas as tecnologias de cuidado”. (FRANCO, 2007, p. 12).
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Surge ainda, neste processo da Integralidade, a participacdo da
comunidade, por meio dos conselhos de saude, instituidos para garantir a
coparticipacdo da triade gestores, profissionais e usuarios, promovendo a insercao
popular na garantia do direito de planejamento e gestdo sobre todos 0S processos
gue circundam a saude. Assim, a integralidade pode também ser entendida como

um dispositivo politico que assume o cuidado como a sua maior expressao.

2.3 Projetos terapéuticos compartilhados no cuidado

A producédo de servicos de salde pode ser entendida como intersecdes
partilhadas, determinadas pelo encontro entre quem produz e quem recebem, ou
seja, a producdo é singular e se da na prépria acdo, ensejando desta forma um
trabalho vivo em ato (MERHY, 1998).

Para Merhy (1995), o modo de operar 0s servicos de saude é definido
como um processo de producdo do cuidado. E um servico especial, peculiar,
relacional, dependente do estabelecimento de vinculo entre os envolvidos para a
eficacia do ato. A sua natureza dialégica e dependente o faz constituir-se também

num processo pedagoégico de ensino-aprendizagem.

Para se pensar um novo modelo assistencial em saude centrado no
usuario, € fundamental ressignificar o processo de trabalho. Essa ressignificacdo
exige modificacbes no proposito desse processo, que sera a producdo do cuidado,
na perspectiva da autonomizacdo do sujeito, norteada pelo Principio da
Integralidade e requerendo, como ferramentas, a interdisciplinaridade, a
intersetorialidade, o trabalho em equipe, a humanizagéo dos servicos e a criacao de
vinculos entre usuario/profissional/equipe de satde (RODRIGUES; ARAUJO, 2003).

Guedes e Castro (2009) sdo veementes nas suas afirmacdes de que €
possivel pensar novas praticas no setor terciario da assisténcia, desde um
arcabouco tedrico-metodoldgico que contraponha o modelo curativista/biologicista,
reconhecendo 0s usuarios como sujeitos e protagonistas da producdo do cuidado e

humanizando as relacées com suporte nas acoes de:
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a) Acolhimento: compreendendo a recepcdo do usuério desde a sua
chegada, responsabilizando o profissional integralmente por ele, ouvindo
sua queixa, permitindo que ele expresse suas preocupacdes e angustias.
Ao mesmo tempo, devendo colocar os limites necessarios, garantindo
atencdo resolutiva e a articulacdo com 0s outros servicos de salde para
continuidade da assisténcia. A proposta € que o servico de salde seja
organizado de forma usuario-centrada (comprometido com a defesa da vida
individual e coletiva), tendo em vista atender as pessoas que procuram 0S
servicos de saude, garantindo a acessibilidade universal; reorganizar o
processo de trabalho, afim de que este desloque seu eixo central do médico
para uma equipe multiprofissional (equipe de acolhimento), que se
encarrega da escuta do usuario, comprometendo-se a resolver seu
problema de salde. (GUEDES; CASTRO, 2009, p.7).

b) Humanizacao: através da valorizagdo dos diferentes sujeitos implicados
no processo de producdo de saude: usuarios, trabalhadores e gestores; a
identificacdo das necessidades sociais de saude; a mudanca nos modelos
de atencdo e gestdo dos processos de trabalho tendo como foco as
necessidades dos cidadéos e a producdo de saldde; o compromisso com a
melhoria das condicbes de trabalho e de atendimento e a troca e a
construcéo de saberes; o trabalho em rede com equipes multiprofissionais.
Sao principios basicos da Politica de Humanizacdo: a valorizagdo da
dimenséo subjetiva e social em todas as praticas de atencdo e gestdo no
SUS, fortalecendo o compromisso com os direitos do cidad&o, destacando-
se 0 respeito as questbes de género, etnia, raca e orientacdo sexual; a
construcdo de autonomia e protagonismo dos sujeitos coletivos implicados
na rede do SUS; o fortalecimento do controle social com caréater
participativo em todas as instancias gestoras do SUS; e o compromisso com
a democratizacéo das relacdes de trabalho e valorizagdo dos profissionais
de salde, estimulando processos de educacédo permanente.

c) Responsabilizagéo e Vinculo: com a construcdo de equipes que sejam
responsaveis pelo acompanhamento dos pacientes, elaborando plano
terapéutico personalizado; a ndo fragmentando acdes; o retorno do paciente
para a mesma equipe; o olhar o cidaddo doente como sujeito de seu
processo de recuperacdo e cura, agilizando e qualificando a assisténcia,
dando seguranca aos usuarios; e o envolvimento da familia no processo de
recuperacado/cura. (GUEDES; CASTRO, 2009, p. 8).

Cecilio (1997) assevera ser necessario questionar os paradigmas
hegemonicos: hospital como ultimo recurso a ser utilizado, o paciente como passivo
diante da equipe, como corpo sobre o qual se realiza uma intervengcdo com a
normatividade exclusiva da equipe de saude, anénimo, referido pela patologia, e sua
familia classificada como “os que atrapalham a nossa rotina”. (CECILIO apud
GUEDES; CASTRO, 2009, p.11).

E preciso incorporar um olhar horizontal profissional/paciente, aproveitando
o periodo de hospitalizagdo para criar novas relagdes dos usuérios com o
sistema de salde, reprogramar suas vidas, adquirir novos habitos de
autocuidado e autonomia, construindo o ambiente hospitalar como um
espaco de promocgcdo da salde, de defesa da vida e da cidadania.
(GUEDES; CASTRO, 2009, p.11).
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Esta argumentacdo também ressoa nas convicgbes de Rollo (1997),
guando discorre que a reconstituicdo das praticas assistenciais nos hospitais devem
centrar-se nos seguintes pontos: a responsabilizacdo e vinculo, na abordagem do
doente como cidadao sujeito do seu processo de recuperacéo, resolubilidade, e na
garantia da integralidade da assisténcia.

Em contraste com a realidade observada dentro da visdo hegemoénica da
compreensao do processo saude/doenca no ambito hospitalar, surge a op¢ao da
realizacdo da atencdo em salde voltada para a perspectiva do cuidado. Nela, os
trabalhadores de salde devem olhar o usuario como coparticipante do seu processo
terapéutico, cidadao, detentor de uma histéria de vida e subjetividades préprias,
possuidor de potencialidades e sujeito atuante na recuperacdo e cura, podendo
pactuar com a equipe todo este processo (GUEDES; CASTRO, 2009).

O cuidado no hospital possui natureza multidisciplinar sendo constituido
no somatdrio de um grande namero de pequenos cuidados parciais simultaneos e
complementares (e as vezes se dao de forma consciente e negociada), por via de
entrelacamentos de atos, procedimentos, fluxos, rotinas e saberes, num processo
dialético de complementacdo, mas também de disputa, compondo o que
entendemos como cuidado em satde (CECILIO; MERHY, 2003, p. 2).

Qualquer intervencdo hospitalar deve ter como ponto de partida o
paciente e suas necessidades singulares, sustentada pela combinacdo entre
tecnologia e humanizacao. O cuidado integral em saude ocorrerd com a combinacao

entre as tecnologias duras, leve-duras e leves (MERHY, 2002).

Mergulhando ainda nas reflexbes de Cecilio e Merhy (2003, p. 5-6),
devemos pensar no hospital como um importante espaco na elaboracdo do cuidado
em saude, pois nele circulam variados tipos de pessoas, detentoras de diferentes
necessidades, e em momentos singulares de suas vidas, que chegam ao servico
para serem atendidas de maneira mais fragilizada. Assim, o espac¢o hospitalar deve
ser necessariamente um local de realizacdo do acolhimento, escuta,
responsabilizacdo, constituindo um lugar estratégico para a realizacdo do cuidado

em saude em seu sentido amplo.
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A missao existencial de um hospital é cuidar da saude dos usuérios, e,
como o cuidado emerge de uma dimensdao relacional, continuam Cecilio e Merhy
(2003), certificando, no que concerne ao cuidado hospitalar, ser necessaria a
ocorréncia de combinacdo entre tecnologias precisas e humanizagdo. Ressaltam,
ainda, a importancia da abordagem ao usuario em suas necessidades singulares e
em sua realidade. Esta atuacdo traz consequéncias como a melhora e
prolongamento da vida, com a criacdo de um ambiente de conforto e seguranca para
a pessoa hospitalizada (CECILIO; MERHY, 2003).

Reportando-nos também a Ayres (2001), ele descreve o cuidar da saude de
alguém, indo além da feitura de um objeto e da intervencéo sobre ele. Para realizacdo
do cuidado, tém que haver a consideracdo e a elaboracdo de projetos, o
estabelecimento de relacdo entre matéria e espirito, corpo e mente, ndo estando
subordinadas as praticas parcelares de saude. “A atitude cuidadora deve expandir para

a totalidade das reflexdes e intervengdes no campo da saude” (AYRES, 2001, p. 71).

Em decorréncia dessas reflexbes, reforcamos a importancia de se
vislumbrar o hospital permeado por tecnologias leve e leve-duras, que possibilitem
compreender a saide como uma conquista de autonomia dos individuos e qualidade
de vida, mediante a perspectiva do cuidado como processo inventivo, relacional,
copactuado, respeitando os desejos do outro e vendo-o como colaborador do

processo terapéutico.

Para tanto, Merhy e Franco (2003) apontam para a necessidade de
incrementacdo de projetos terapéuticos adaptados as necessidades singulares dos
usuarios, dentro de um processo de trabalho que favoreca a melhor interacdo dos
trabalhadores das equipes e o estabelecimento de corresponsabilidade entre os
agentes envolvidos no ato de cuidar, definicdo de condutas e responsabilidades,
estimulando junto ao usuario o “empoderamento” do cuidar de si com graus

crescentes de autonomia no seu modo de andar a vida.

Outro aspecto importante a ser levado em consideracdo na producao
coletiva de projetos terapéuticos integralizados € a familia como sujeito ativo na

producdo do cuidado em saude, com representacOes e estratégias peculiares de
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subjetivagdo, que ndo devem ser desconsideradas pelos profissionais de saude
(CAPONI, 2000).

Franco e Merhy (2003) acrescentam, ainda, outras abrangéncias
inerentes aos projetos terapéuticos quando no estudo do Municipio de Luz, Minas
Gerais:

O projeto terapéutico € sempre um conjunto de atos pensados, neste
sentido ele s existe enquanto € idealizado e programado mentalmente
pelo(s) profissional (ais). E neste estagio que ele é “projeto terapéutico”. Ele
ganha materialidade se for executado através da acéo do trabalho sobre o
usuario “portador de problemas de saude” e isto ocorrendo, deixa de ser
“projeto” para se transformar em “Atos concretos assistenciais”. Um “projeto
terapéutico” pode ou ndo se ftransformar em “atos assistenciais”,
dependendo para isto do mesmo ter sido executado no todo ou em parte, ou
seja, de ter-se aplicado trabalho, como a fonte transformadora de uma coisa
(projetos) em outra (atos concretos). (FRANCO; MERHY, 2003, p.15).

Os projetos terapéuticos, para que se tornem resolugdes dos problemas
de saude, necessitam incorporar a ideia de multicasualidade na producédo da
doenca, devem direcionar-se para o0 atendimento as necessidades reais dos
usuarios, requerendo, assim, um campo cuidador ampliado para uma cadeia
produtiva integrada onde os varios profissionais deverdo,por meio de “rede de
conversas”, contribuir efetivamente para autonomizacao dos usuarios para viverem a
vida (FRANCO; MERHY, 2003).

Assim, quando referimos outros campos de saberes e praticas inseridos
nos projetos terapéuticos, referimo-nos, pois, a uma producdo do cuidado regido de
forma predominante pelas tecnologias leves e leve-duras, conforme salientam os

autores:

Os problemas de saude séo suficientemente complexos, e requerem para
sua resolucdo, projetos terapéuticos igualmente complexos, onde a soma
de diversos saberes articulados tém poténcia para resolvé-los efetivamente.
Isto requer atos assistenciais produzidos pelos profissionais de salde, seja
pela habilidade das suas méos, pelo conhecimento patrimoniado no seu
cérebro ou a capacidade em perceber o outro como uma totalidade e com
ele se relacionar, reconhecendo-o0 sujeito no processo assistencial. Esta
complexidade do projeto terapéutico diz respeito também a incorporagéo do
conhecimento da interacdo do usudrio com seu préprio meio, as condi¢cfes
de vida e ambiente nas quais ele esta inserido. E este conjunto que pode
responder de fato as necessidades de assisténcia a saude, que séo
demandadas aos servi¢cos. (FRANCO; MERHY, 2003, p.19).
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E ainda ressaltado pelos autores citados acima o fato de que acbes
coletivas (grupos programaticos solidarios de convivéncia, autoajuda) devem compor
0 conjunto de atos de saude pensados a certos grupos de usuarios, pois sua eficacia
esta relacionada a incorporacdo de inUmeros saberes e préticas (producdo da
assisténcia) e permitem elevar a autoestima da clientela, criar adeséo ao tratamento,
melhora do humor, fazendo assim um estado geral mais favoravel as relacées do

usuario com o mundo e ao sucesso do projeto terapéutico.

2.4 A cartografia na apreensao do processo de cuidado em saude

A cartografia € um método formulado por Gilles Deleuze e Félix Guattari
(1995), que visa aacompanhar um processo, e ndo representar um objeto. Em linhas
gerais, trata-se sempre de investigar um processo de producdo (PASSOS;
KASTRUP; ESCOSSIA, 2009).

Rolnik (2006) define e explica assim a cartografia:

Paisagens psicossociais também sado cartografaveis. A cartografia, nesse
caso, acompanha e se faz ao mesmo tempo que o desmanchamento de
certos mundos - sua perda de sentido - e a formacao de outros: mundos
gue se criam para expressar afetos contemporéneos, em relagdo aos quais
0S universos vigentes tornaram-se obsoletos. Sendo tarefa do cartografo
dar lingua para afetos que pedem passagem, dele se espera basicamente
qgue esteja mergulhado nas intensidades de seu tempo e que, atento as
linguagens que encontra, devore as que lhe parecerem elementos possiveis
para a composicdo das cartografias que se fazem necessarias. O cartografo
€ antes de tudo um antropd6fago. (p. 23).

Baseado nas formulacdes de Gilles Deleuze e Félix Guattari na
Introducdo de Mil Platdos (Paris: Minuit, 1980; Rio de Janeiro: Editora 34, 1995)
guando da instituicdo do principio do rizoma, o conceito de cartografia foi delineado
permeando o sentido de: acompanhamento de percursos, implicacdo em processos
de producdo, conexdo de redes ou rizomas (PASSOS; KASTRUP; ESCOSSIA,
2009, p. 9-10). Principio do rizoma é este que atesta no pensamento sua forca
performatica, sua pragmatica: "inteiramente voltado para uma experimentacao
ancorada no real". (DELEUZE; GUATTARI, 1995, p. 21).
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A Tese do Rizoma de Deleuze e Guattari (1995) € o conceito fundante da
ideia geral de cartografia, que pode ser compreendida como dispositivo de producéo
da realidade social, tendo por base a acao dos sujeitos, por via dos seus fluxos de
intensidade e conexdes entre si e com 0 mundo (a cartografia em ato). Os autores
citam, ainda, algumas outras caracteristicas do rizoma, conceituados como
principios: conexao, heterogeneidade, multiplicidade, ruptura a-significante, principio

da cartografia e de decalcomania.

Ao colocar o carater inventivo e transformador da ciéncia, quer nos seus
enunciados, ou na criacdo de novos problemas, como fatores que exigem préticas
originais de investigacdo, consolida-se a proposta do método da cartografia, que tem
como desafio desenvolver praticas de acompanhamento de processos inventivos e
de producio de subjetividades (PASSOS; KASTRUP; ESCOSSIA, 2009).

Argumentam, ainda, os autores h& pouco citados que a opgdo pelo
método cartogréafico, ao revelar sua proximidade com a Geografia, ratifica sua
pertinéncia para acompanhar a processualidade dos processos de subjetivacdo que
emergem de uma configuracdo de elementos, forcas ou linhas que atuam
simultaneamente, ou seja, o método vai se fazendo no acompanhamento dos

movimentos das subjetividades e dos territérios.

E defendida por Franco (2003) a ideia de que modelos de producéo
tecnoassistenciais para a saude assumem determinadas configuracbes de acordo
com processos e tecnologias de trabalhos usados na producdo da assisténcia a
saude, e considera ainda que um modelo produtor de cuidado centrado no usuario e
nas suas necessidades deve operar centralmente com origem nas tecnologias leves

e tecnologias leve-duras propostas por Merhy (1998).

N&o existe padronizacdo no processo de trabalho, uma vez que as
praticas do cuidado ocorrem pela singularidade de cada um, ou seja: cada
profissional no seu processo de trabalho, na relagdo com o usuario e o problema de
saude, em ato, define como este cuidado se realiza. Este modo de producédo de

cuidado se revela de modo mais eficaz no ambito da sua micropolitica.
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O trabalho em saude baseado nos encontros entre trabalhadores e
usuarios constitui fluxos operativos, politicos, comunicacionais, simbadlicos,
subjetivos, e formam uma rede de pertenca onde o cuidado aufere materialidade
(FRANCO, 2006).

Com a elucidagéo por meio de evidéncias de uma producéo subjetiva do
cuidado em saude, os processos de avaliacdo qualitativa de servicos de salde
passam a admitir no seu plano analitico a subjetividade como uma das dimensdes
do modo de producdo em saude. Sendo assim, 0s sujeitos e sua acao cotidiana
devem ser submetidos a analise para revelar o modo como se produz o cuidado
(FRANCO, 2007; FRANCO; ANDRADE; FERREIRA, 2009).

Tendo como referéncia Franco, Merhy (2010); Deleuze e Guattari, (1972,
1995); Rolnik, (2006); Kastrup, (2009) observamos que, para identificar a acéao
micropolitica, € necesséario um olhar especializado, vibrétil, o que s6 é possivel com

base em certos instrumentos cartograficos.

A cartografia, essencialmente, ndo apresenta um método como modelo
de investigacao, pois é constituida por meio de pistas, estratégias e procedimentos
concretos. A primazia da experiéncia direciona o trabalho da pesquisa do saber-
fazer ao fazer-saber, do saber na experiéncia a experiéncia do saber. Eis ai o
"caminho metodoldgico” (PASSOS, KASTRUP; ESCOSSIA, 2009, p. 18).

Benevides de Barros (2003) defende a ideia de que um caminho (método)
do conhecimento de quem queira acompanhar processos que sdo da ordem do
invisivel e do plano das sensacbes precisa ser inventado, cuidadosamente
delineado, singularmente desenhado a cada passo. Acreditamos que a cartografia
emerge como valiosa, embora ndo seja a Unica estratégia metodologica para 0s

processos de pesquisa-intervencao.

A cartografia, na qualidade de método, sempre requer, para funcionar,
procedimentos concretos encarnados em dispositivos. Os dispositivos, como
veremos, desempenham funcdes importantes e definidas nesse funcionamento.
Dentre os instrumentos que podemos nos apropriar para obter o desenho do
processo de trabalho, dispomos do fluxograma descritor que consiste numa

ferramenta analisadora descrita por Merhy, Chakkour, (1997) como uma
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representacdo grafica do processo de trabalho elaborado de forma centrada no
usuario, com riqueza de detalhes, para perceber os aspectos da micropolitica da
organizacdo do trabalho e da producdo de servicos, realizados junto aos proprios
trabalhadores de saude (equipe multiprofissional), mediante autoandlise de suas
acoOes e subjetividades (FRANCO; MERHY, 2003).

Para compreendermos outras funcdes relacionadas aos dispositivos,

buscamos em Passos, Kastrup, Escossia (2009):

O dispositivo tensiona, movimenta, desloca para outro lugar, provoca outros
agenciamentos. Ele é feito de conexdes e, a0 mesmo tempo, produz outras.
Tais conexfes ndo obedecem a nenhum plano predeterminado, elas se
fazem num campo de afeccdo onde partes podem se juntar a outras sem
com isso fazer um todo. Numa cartografia o que se faz é acompanhar as
linhas que se tracam, marcar os pontos de ruptura e de enrijecimento,
analisar os cruzamentos dessas linhas diversas que funcionam ao mesmo
tempo. Nessa direcdo apontaremos a dupla natureza da cartografia, ao
mesmo tempo como pesquisa e intervencdo. De um lado, como processo
de conhecimento que ndo se restringe a descrever ou classificar os
contornos formais dos objetos do mundo, mas principalmente preocupa-se
em tracar 0 movimento proprio que 0S anima, Ou Seja, Seu pProcesso
constante de producao. De outro, assinalaremos a cartografia como pratica
de intervencdo, mostrando que acessar o plano das forcas é ja habita-lo e,
nesse sentido, os atos de cartografo, sendo também coletivos de forgas,
participam e intervém nas mudancas e, principalmente, nas derivas
transformadoras que ai se dao. (p. 90).

Os instrumentos cartogréaficos, segundo Franco e Merhy (2010), séo
constituidos de trés conceitos considerados parte do método, ou seja,
fundamentalmente compb6em a cartografia, e |he conferem uma identidade
conceitual. Formam esta triade os seguintes elementos: a Tese do Rizoma, o

Desejo, e a Teoria do Trabalho Vivo em Ato.

No caso da saude, as conexdes entre os diversos agentes do processo
de trabalho, ou seja, trabalhadores-trabalhadores, trabalhadores-usuarios, podem
formar um campo energético invisivel capaz de gerar fluxos circundantes
envolvendo o cuidado em ato produzindo como resultados: “linhas de vida” ou
‘linhas de morte” ou modos de agir em defesa da vida, com produgcéo de
acolhimento, vinculo, autonomia e satisfacdo; de outra forma, o encontro acontece
de modo sumario, burocratico, produzindo heteronomia e insatisfacdo (FRANCO;
MERHY, 2010).
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Franco e Merhy (2010) convergem estes conceitos para a producdo de

cartografia e afirmam:

E assim que se produzem as cartografias. Percebemos até aqui que o
Rizoma como fluxos continuos, e o desejo enquanto for¢a produtiva vao
compondo uma ideia de formacgéo cartogréafica dos processos de producéo
do cuidado. Estamos até aqui buscando referéncia para um método de
andlise da producéo do cuidado, que revela a agdo produtiva dos sujeitos,
enquanto singularidades, e seus agenciamentos na construgéo da realidade
social do campo do agir no mundo do cuidado em saude. O método deve
procurar cartografar o plano visivel e invisivel dos processos de producéo,
com os sujeitos em acdo, sendo impulsionados pela energia desejante.
Para finalizar a composicdo do método sugerido, trazemos para esta
discusséo o conceito de Trabalho Vivo em ato. (p. 6).

Deleuze e Guatarri (1995) referem como significante para o uso de
instrumentos cartogréficos o conceito de desejo como a energia propulsora da acéo
cotidiana dos sujeitos na constituicdo do socius, logo, o desejo € o tempo todo
producdo, quer no plano individual ou coletivo. O desejo torna no plano social, os
sujeitos protagonistas de processos de mudancas mediante a construcdo e

desconstrugao de mundos.

O processo de trabalho em saude € desenvolvido na micropolitica, sendo
por meio das acdes cotidianas (dentro de um espaco relacional) que se organiza o
modo de criar/fazer a atividade produtiva de saude. Logo, no sujeito esta a qualidade
do cuidado. O trabalhador de salde, ao desenvolver seu processo de trabalho, usa:
instrumentos, conhecimentos, relagdo com o0s colegas, usuarios e utiliza-se
predominantemente de Subjetividade (MERHY, 2002).

A cartografia permite-nos compreender o lado sensivel das relacdes de

cuidado, dos afetos, subjetividades, mediante a elaboracdo do mapa das relacoes.

Descreve ainda Kastrup (apud FRANCO; MERHY, 2010, p. 10), sobre a

cartografia:

“E um método “ad hoc” tendo como pressuposto de que & extremamente
complexo uma avaliacdo de servicos de salde revelar processos de
producédo de subjetividades, usando da observacdo de agenciamentos de
desejo, de fatores de afetivacdo, de dispositivos coletivos de producao
social, trazendo como pressuposto que hd uma producdo subjetiva da
realidade social. Sendo assim, a subjetivacdo produz novos territérios
existenciais, e tenciona para a invencao de novos mundos, em um processo
simultédneo de invencgédo de si mesmo” (FRANCO; MERHY, 2010, p. 10).
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Como ja enfatizado em Franco e Merhry (2010), as formas de

organizacao do processo de trabalho ocorrem em trés dimensdes:

a) no instrumento: objeto de trabalho, configurado como aquilo a que nos

dedicamos, ou seja, 0 usuario e seus problemas de saude.

b) no saber ou conhecimentos utilizados: tecnologias (conhecimento aplicado)

de trabalho utilizadas.

c) no trabalho aplicado, nas relagcbes: trabalho vivo em ato exercido

indispensavelmente com o uso das trés tecnologias.

E por meio dos cenarios que podemos entender a unidade de saide no
seu processo de producéo de cuidados (servicos) com microunidades (cada ponto

da organizacdo tem uma atividade cuidadora) produzindo cuidado.

De forma sintetizada, de acordo com Barboza e Fracolli (2005), sao
funcdes do fluxograma analisador: revelar o processo de trabalho, identificar os nés
criticos, analisar o modelo assistencial praticado por uma unidade ou equipe de
saude, facilitar processo de autoanalise na equipe de saude (olhar critico-reflexivo),
disparar um processo de coletivizacdo da gestdo do trabalho cotidiano e traduzi-lo
para um formato que seja visivel e partilhavel por todos, para que, a partir disto,
possam ser tracadas algumas intervencdes que se mostrarem necessarias,

contribuir desta forma para planejamento e reorganizagao do processo de trabalho.

Com o uso do fluxograma, sao feitos mapas da cotidianidade do mundo
do trabalho dos sujeitos, que, paralelamente ao processo de criacdo, vao expondo
ideias-conceitos, como parte de uma teorizagdo emergente sobre a qual se monta
um quadro referencial que produzird novas reflexdes tedrico-explicativas, como
ferramentas para acdo de seus componentes. Novo processo de mapeamento surge
dos modelos de significacdo que o grupo cria, permitindo agregar uma nova
cartografia nesta experiéncia. Este momento, em que os trabalhadores se tornam
agentes/sujeitos implicados com os modos/projetos de constru¢cdo de cuidados, é
operado com um outro platé (planos) de mapas. O debate coletivo produz
ressignificacbes capazes de gerar modificacdes de situacdes, desproducdes e
reconstrucdes pactuadas do cotidiano (FRANCO; MERHY, 2007).
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O epilogo da elaboracdo do fluxograma descritor desvela novas
realidades emergentes sobre a primeira (estruturada, dada, constituida), dando-lhe
outra vida, superpondo-a e dominando a dinamica dos cenarios que se compdem e
decompdem cotidianamente, nos processos de producdo do cuidado (FRANCO;
MERHY, 2007).

A cartografia € um método geografico e transversal (KASTRUP, 2008). A
ideia de uma pesquisa-intervencdo associada a uma cartografia traz consigo a
noc¢ao de territdrio como algo movente em permanente territorializar, desterritorializar

e reterritorializar.

Paulon e Romagnoli (2010), no debate das possiveis contribuicdes acerca

das metodologias de pesquisa participativa, trazem a afirmacao:

Para pensar a pesquisa-intervencdo atrelada a processos de subjetivacéo e
desterritorializacdo que conduzem ao novo € necessario uma
indiciossabilidade entre quem se prop&e a conhecer e quem € conhecido,
cujo resultado € uma co-producdo/ transformacdo de ambos. Nesta
perspectiva, sujeito e objeto se engendram na pesquisa, se agenciam, se
inventam em cada pesquisar. Novas galéxias de alegria podem, quem sabe,
ai se engendrar! (PAULON; ROMAGNOLLI, 2010, p. 92).

Neste movimento em que conhecimento e agdo se co-produzem novas
realidades, novas perguntas e novas subjetividades vdo se constituindo.
Afinal, pensar € inventar! [...] Esta dimenséo da criacdo que se afirma na
pesquisa que ndo dissocia objeto investigado e sujeito que investiga, sujeito
da/na investigagdo: pesquisa- intervencao. (p. 92-95).

Como método de pesquisa, a cartografia provoca a0 mesmo tempo
andlise e intervencdo, pois reconhece o processo de producao de si e do mundo
como algo simultaneo, legitimo e inexoravel (FRANCO; MERHY, 2010).

Na metodologia cartogréafica, Paulon, Romagnoli (2010), argumentam que
a interpretacdo se converte em autoanalise, as variaveis intervenientes tornam-se
dispositivos-analisadores e 0 conhecimento técnico s6 tem lugar quando,
desconfigurado de qualquer especialismo, transmuta-se em alavanca para

autogestao.

Esta na dimensdao coletiva da construcao inerente ao método cartografico
0 seu carater construtivista. A aprendizagem inventiva que compde a oficina, no

processo de cartografia, estabelece nos participantes relagcdes de dupla captura, ou
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seja: criam e sao criados ao mesmo tempo. Nas oficinas, ocorrem relagbes com as
pessoas, com o material e consigo mesmo (PASSOS; KASTRUP; ESCOSSIA,
2009).

A cartografia como direcdo metodoldgica deve ser articulada com trés
ideias que compdem com ela um plano de acdo ou um plano de pesquisa: a de

transversalidade, a de implicacdo e de dissolu¢do do ponto de vista do observador.

Franco (2003) justifica a aplicacdo e discussédo do fluxograma de forma
coletiva pela convicgdo de que estes processos coletivos sdo autopedagdgicos, ou
seja, a medida que nos apropriamos da realidade na qual estamos inscritos, mais

conhecimentos acumulamos.

O autor em foco descreve o processo de andlise desenvolvido, apds a
aplicacado do fluxograma descritor, o levantamento de dados e informacgdes, em
sintese, 0 seu produto, referenciado no campo de conhecimentos das politicas
publicas de saude, Sociologia e de forma primordial, na teoria do trabalho em saude
(FRANCO, 2003, p. 3).

O processo de aplicacao do fluxograma € assim descrito por Franco (2003):

O fluxograma é constituido em dois momentos: primeiro a constru¢cao do
fluxograma onde a equipe reunida em processo de discusséo e formulacdo
dos fluxos do processo do trabalho, busca na memdria de cada profissional,
as perguntas que os profissionais mencionam aos usuarios, as decisfes
tomadas, as idas e vindas do usuario, barreiras que se colocam no seu
percurso em busca do atendimento. Enfim, neste momento os fazeres
cotidianos sédo lembrados e codificados no fluxograma, como um territério
tecnolégico do trabalho em saude, que se d& pelo uso dos diversos
instrumentos, conhecimentos e relacdes estabelecidas entre o0s
profissionais e os usuarios. Buscamos no registro de memoria de cada um,
os dados e as informagGes necessarias para serem discutidas e
processadas coletivamente. A observacdo direta, a memoéria e a
verbalizag8o dos processos vividos por cada um séo por vezes insuficientes
para revelar areas ocultas da micropolitica da organizacdo dos servicos e
do processo de trabalho. Nesse sentido lancar méo de instrumentos auto-
analiticos dos protagonismos cotidianos dos distintos agentes institucionais
sao iluminadores destas areas obscuras, funcionam como abrir algumas
“caixas pretas”. (p. 8).
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7z

Para Reis e David (2010), o uso do fluxograma analisador € uma
ferramenta importante na formacdo de um modelo novo de producdo de saude
voltado para a defesa da vida. Assim, € preciso explicitar a intencionalidade de
mudanca presente quando se propfe a utilizacdo do fluxograma para a andlise do
processo de trabalho. Ndo é apenas para compreender melhor como se da o
trabalho, mas para compartilhar responsabilidades e um compromisso coletivo,
numa proposta contra-hegemonica de fazer saude, cujo sentido de luta precisa ser

reafirmado no cotidiano dos servigos de saude.

E é na busca de uma ciéncia mais viva que desenhamos esta cartografia,
cujo objetivo transcrevemos utilizando-nos de um texto de Guattari (1991) citado por
Paulon e Romagnoli (2010): “Nada esta dado, é preciso, a partir da compreenséao de
gue a subjetividade é constantemente produzida, lutar por novos campos de
possibilidades, inventando no cotidiano novos modos de existéncia, novas relacdes

consigo mesmo e com o mundo”.



TRAJETORIA METODOLOGICA
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3 TRAJETORIA METODOLOGICA

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa, uma abordagem que
oferece a possibilidade de alcancar as respostas para questdes particulares que
envolvem o cuidado e a assisténcia, desvendando, assim, 0s aspectos subjetivos da
experiéncia humana no processo de saude (MERIGUI, 2003). Nesta perspectiva, a
pesquisa qualitativa analisa experiéncias que podem estar relacionadas a historias
biograficas ou a praticas cotidianas ou profissionais que podem ser tratadas,
analisando-se conhecimento, relatos e histérias do dia a dia; examinar interacdes e
comunicacdes destes individuos e grupos, o que pode ser baseado na observacao e
no registro de praticas (FLICK, 2009).

Esse modo de estabelecer a realidade é um empreendimento coletivo,
interativo, uma construcéo social na dinamica das relagdes sociais que traz o sentido
com base no qual sujeitos compreendem e lidam com as situacdes a sua volta.
Usualmente é pela ruptura com o habitual que se torna possivel dar visibilidade aos
sentidos (SPINK, 1999). Esta é uma das estratégias do método cartografico, que
utiliza procedimentos mais abertos e mais inventivos, que permite acompanhamento
de processos em que o conhecer e o fazer séo inseparaveis (PASSOS; KASTRUP;
ESCOSSIA, 20009).

Como método de pesquisa, a cartografia provoca, ao mesmo tempo,
analise, intervencdo sobre a realidade e mudancas, que se processam no ambiente
de interac&o dos préprios sujeitos, pois estes sdo afetados pelo objeto em estudo. E
um dispositivo coletivo e ao mesmo tempo uma produgcdo subjetiva da realidade
social com sensibilidade suficiente para captar a producédo do cuidado mais proximo
do real (KASTRUP, 2007).

A cartografia constitui método onde ele mesmo se constréi enquanto
construindo, no qual jA ndo se separam teoria e pratica (MAIA, 2006), possibilitando,

assim, as ferramentas de que precisamos para seguir 0 movimento que nos
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impulsiona as inquietagcdes que movem este estudo, visando assim conhecimento do
gue se faz, do como é feito e daquilo que produz, para, através dos resultados,
propor outras maneiras para este fazer. Dessa maneira, Maia (2006) afirma que, na
utilizacdo deste método, nos tornamos cartografos de uma realidade visitada e
apreendida, que se faz, desfaz e refaz ante nossos olhos, a medida que

caminhamos.

Nesta perspectiva, utilizamos os pressupostos da abordagem escolhida
aos instrumentos cartograficos na finalidade de ndo somente conhecimento teérico,

mas uma produc¢ao intervencionista.

Guattari (1986) garante que a cartografia € um método descritivo e
funcional, onde teoria e prética sédo vinculadas, ou seja, a medida que descrevemos,
interferimos nas praticas estabelecidas e delineamos novas praticas. Nesta viséo,
esclarece Maia (2006), conceitos passam a ser verdadeiras ferramentas que
maquinam na e com a realidade, deixando de ser simplesmente ideias,

transmutados em operadores de mundos possiveis.

3.2 Cenario do estudo

O estudo foi realizado na Unidade de Pediatria do Hospital Geral de
Fortaleza (HGF). O HGF caracteriza-se como uma unidade hospitalar do Sistema
Unico de Saude (SUS) de referéncia nos procedimentos de alta complexidade,
incentivo ao ensino e a pesquisa no Estado do Ceara, e, em algumas areas, como
transplante renal, pancreas e figado, além de outras especialidades para Norte e 0

Nordeste do Pais, sendo um érgéo vinculado ao Sistema Unico de Satde (SUS).

Na &rea de formacado de recursos humanos em saude, acolhe programas
de residéncia médica (23 areas), internato em Medicina e estagios académicos em
diversas areas como: Psicologia, Enfermagem, Fisioterapia, Terapia Ocupacional,
Servigco Social, Fonoaudiologia, Nutricdo, Farmécia, Bioguimica e demais &reas

administrativas e técnicas.
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Dentre as clinicas que compdem o universo do HGF, destaca-se o Servico
de Pediatria, credenciando o hospital como amigo da crianca, sendo composto pela
integracdo de Cirurgia Pediatrica, Unidade de Ambulatério (geral e de
especialidades), Hebiatria e Unidade de Enfermaria Pediatrica. Cada uma delas esta
organizada de acordo com as caracteristicas da assisténcia prestada, o que confere,
a cada uma, estrutura fisica, atividade técnica, chefia e corpo clinico distintos.

Prestam assisténcia conforme discriminado a seguir:

Ambulatérios de atendimento a crianca\adolescente: localiza-se em area
fisica estruturada especificamente a este fim, denominado de llha 1 — oferecendo
atendimentos em Pediatria geral e nas seguintes especialidades pediatricas:
Genética, Neurologia, Nefrologia, Follow-up do recém-nascido de alto risco,
aleitamento materno, adolescente, Endocrinologia, Reumatologia, Ortopedia, Onco-

hematologia, Dermatologia, Gastroenterologia, Pneumologia, Psiquiatria e Cirurgia.

Enfermaria pediatrica: situada no primeiro andar do prédio eletivo (Ala-A),
conta com 37 leitos, distribuidos nas seguintes modalidades: 24 de Pediatria clinica
e 13 cirargicos. O Hospital encontra-se em fase de revitalizacdo, em pleno processo
de reforma e implantacéo de servicos, estando prevista neste projeto a criagdo da

UTI pediatrica composta de oito leitos.

3.3 Participantes do estudo

Compdem este estudo a realizacdo de dois momentos distintos, uma vez
gue efetivamos coleta de dados com os profissionais e familiares das criancas e
adolescentes internadas ou assistidas ambulatorialmente com diagndstico de
doenca renal crbénica, sendo, pois, 0s sujeitos escolhidos intencionalmente. No
primeiro momento com os profissionais, foi definido como principal critério de
inclusdo estar envolvido com a assisténcia ha mais de um ano e concordancia em
participar do estudo. Os sujeitos da pesquisa foram os profissionais que integram a
equipe de saude da unidade pediatrica, variando o nimero segundo as categorias,
porém escolhemos um numero maximo de dois integrantes de cada categoria
profissional inseridos na assisténcia, participantes do “projeto terapéutico” das

criancas e adolescentes com doenca renal crénica, totalizando 12 sujeitos.
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Na segunda etapa da pesquisa, 0s participantes constituiram-se das
familias (mées ou outro membro da familia) das criancas e dos adolescentes com
diagnéstico de doenca renal crénica em atendimento ambulatorial ou internado na
Unidade de Pediatria do HGF. O numero de participantes foi intencionalmente
definido como seis, uma vez que na pesquisa qualitativa importa a profundidade das
guestdes pesquisadas. Assim, o pesquisador deve investigar profundamente a forma
como as pessoas estabelecem o mundo a sua volta, o que estdo fazendo ou o que
esta lhes acontecendo em termos que tenham sentido e que oferecam uma visao
rica do objeto investigado As decisGes relativas a amostragem visam a obter
material que prometam o0s maiores insights, pessoas que tem dominio do

conhecimento esperado (FLICK; 2004; FLICK, 2009).

3.4 Técnicas e estratégias de coleta de dados

3.4.1 Aproximacdo com 0 ambiente da pesquisa e interacdo com 0s sujeitos da

pesquisa

No primeiro momento, junto aos profissionais que compdem o servico, a
coleta de dados se fez com base na ferramenta proposta por Mehry e Franco (2003):
o fluxograma descritor. O uso dessa ferramenta deu-se em processo coletivo, no
espaco de trabalho, mapeando o desenvolvimento do processo de trabalho no
cotidiano, tendo como foco central o usuario. Acrescentam, ainda, os autores, que o
fluxograma permite um olhar agudo sobre os fluxos existentes no momento da
producdo da assisténcia a saude, e a deteccdo de seus problemas. A interacdo do
grupo leva a compreensdo dos processos que envolvem sua atividade, bem como
sua implicacdo com uma dada realidade, o que lhe d& a possibilidade de intervir

para provocar processos de mudanca nos espacos onde atua (FRANCO, 2003).

Franco e Merhy (2003) descrevem alguns procedimentos essenciais no

uso do dispositivo - fluxograma descritor:

1. providenciar material antecipadamente (papel madeira, pincel atdmico, fita

crepe, tarjetas);
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2.

reunir toda a Equipe de Saude. E importante que o fluxograma seja
elaborado coletivamente, porque quem mais conhece e entende 0 processo

de trabalho é quem estéa efetivamente trabalhando;

colocar sobre a parede (pregue com fita crepe) folhas de papel pardo sobre

0s guais vai ser desenhado o fluxograma de forma que todos visualizem bem;
explicar o que € o fluxograma, a fung¢édo, como elaborar e o objetivo;

definir um elemento tracador (ex: demanda espontanea, cuidados especificos

etc.) traz objetividade, especificidade e tem condi¢gdes de concluir;

elaborar fluxograma centrado no usuario — Inicie a conversa com a equipe
perguntando sobre o acesso do usuario ao servico (anote no papel a

expressao grafica desse acesso);

direcionar as perguntas sobre o trabalho da equipe, estimulando com que os
proprios trabalhadores falem sobre seu processo de trabalho elaborando o
fluxograma — V& solicitando a equipe que relate o processo de trabalho,
segundo os itinerarios que séo feitos pelo usuario quando busca assisténcia

nesse servico;

registrar todo detalhe que considere importante (ex: filas, esperas,

agendamentos etc). Estes dados serao ricos para analise posterior;

sempre focar uma segunda sessao com a equipe para revisao final do
fluxograma — Ao final, € importante fazer uma revisao desse caminho, retomando
0 processo de trabalho novamente. H4 sempre alguma coisa para ser mudada

ou que foi esquecida. A revisao ajuda a aperfeicoar o fluxograma,; e

10. ap6s a conclusdo do fluxograma, caso observa-se algum aspecto que

necessite esclarecimento, pode-se recorrer a entrevistas elucidativas, Esta

etapa deve ocorrer anterior a concretizacdo da segunda sesséao.
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Seguimos estas recomendagdes dos autores retratados e o processo de
coleta de dados com os profissionais teve como locus a unidade de internacéo
pediatrica, sendo utilizada uma enfermaria desativada, para explicacdes iniciais, e a
sala do refeitério, para a execucdo da tarefa, uma vez que esta possuiu varias

mesas que unidas facilitaram o trabalho de elaboragéo grafica do fluxograma.

O desenvolvimento da oficina para elaboracéo do fluxograma se deu em
19/09/2011, ela foi pactuada e marcada com os sujeitos antecipadamente por nés. O
local foi planejado antecipadamente com a equipe, haja vista a impossibilidade,
argumentada pelos profissionais médicos, de ndo poderem se ausentar do local da
assisténcia. O tempo de duracao da oficina foi de aproximadamente duas horas e

meia, contando com o intervalo do lanche ofertado por nés.

Ressaltamos a disponibilizacdo de dias e horarios conjuntos dos técnicos
selecionados para o encontro, como uma grande dificuldade inicial, porém superada
com a disponibilizacdo espontanea de alguns profissionais a participar do estudo,
mesmo fora do seu expediente de trabalho, ou, até mesmo, abrindo mao de

momentos de seu periodo de férias.

Para a realizacdo da Oficina, contamos com a participacdo de duas
médicas, sendo uma nefrologista, que atua no ambulatério e na enfermaria, e outra
pediatra, com atuacao restrita a internacédo; duas residentes de Medicina, sendo
observado que uma permaneceu pouco tempo com O grupo, retirando-se sem
maiores contribuicbes e outra com participagdo ativamente durante todo o processo;
duas enfermeiras com atuacdo especifica na internacdo pediatrica; uma assistente
social; uma terapeuta ocupacional, uma fonoaudidloga, uma psicéloga, que exerce
intervencdes esporadicas no servico; duas auxiliares de enfermagem, sendo que
uma participou brevemente do processo; a fisioterapeuta e a nutricionista
convidadas ndo compareceram. Estiveram também presentes como colaboradoras
duas professoras do mestrado em Saude da Crianca e do Adolescente dando apoio
e observando as interacdes. Participou ainda como facilitadora uma terapeuta
ocupacional que viabilizou a gravacdo da oficina. Todo o processo foi gravado em
audio (dois gravadores digitais) e video, com o consentimento de todos os

presentes.
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A oficina contou com a elaboracdo de um roteiro para realizacdo do
fluxograma (APENDICE E) a envolver tarefa grupal a fim de colaborar com a criagéo
dos fluxos de acesso ao ambulatorio de Nefrologia e a internacdo pediatrica. Ainda
nestes grupos, ocorreu 0 segundo momento da tarefa para identificar os pontos
problematicos (ruidos e quebras que interferem no cuidado prestado pela equipe).
No terceiro e ultimo momento, realizou-se a plenaria para apresentacdo dos
fluxogramas com os dois grupos presentes, seguidos de discussao conjunta sobre
acesso e fitinerario do usuério, utilizando-se das questdes norteadoras para

realizacao das reflexdes finais.

Destacamos o fato de que, na apresentacdo da proposta, foi discutida a
possibilidade de divisdo do grupo para demonstrar as experiéncias dos dois
momentos (ambulatério e internagdo), no entanto, percebemos a inviabilidade desta
divisdo, uma vez que no primeiro s6 contava com a presenca da médica
nefrologista, que estava inserida também na internacédo e, certamente, abordaria,
guando necessario, as questdes pertinentes ao acesso ambulatorial. Ficou ainda
anuido que, caso existisse necessidade, realizariamos posteriormente, entrevistas
elucidativas para maiores esclarecimentos do processo de acesso ao ambulatorio ou
outras duvidas e complementos; no entanto, ao analisar a producdo desses dados,
observamos que este encontro foi suficiente, ndo carecendo de outros contatos com
0S sujeitos, a ndo ser 0 momento de apresentar os resultados da pesquisa para 0s

participantes (profissionais, gestores e outros interessados).

Iniciou-se a oficina, com apresentacdo da pesquisa para os profissionais
presentes, momento em que receberam esclarecimentos por meio de recurso
audiovisual com as questdes a serem discutidas (APENDICE E) e explicacdes sobre
0 objetivo do estudo, anuéncia da participacdo, fechamento de acordo sobre o uso
dos instrumentos audiovisuais para registro do encontro, assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B), esclarecimentos de alguns
conceitos pertinentes ao trabalho a ser desenvolvido, breve explicacdo sobre o
fluxograma descritor e a simbologia utilizada, além da distribuicdo de glosséario e

jogos de figuras do fluxograma para facilitar a execucao das atividades.
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Foi sugerido, ainda, que, ao concluir a etapa de preparacdo da
elaboracdo do fluxograma, haveria uma reflexdo final, norteada pelas questbes
geradoras, a fim de aprofundarmos o debate e gerar mais informacdes pertinentes

ao objeto em estudo.

Foram estabelecidas, para este momento, as seguintes questdes

geradoras:

1. Como acontece o processo de cuidado em saude junto ao paciente portador

de insuficiéncia renal na unidade de pediatria?

2. Como ocorre a articulacdo entre os diversos profissionais para a efetivacdo da

linha de cuidado a crianca/adolescente com DCR?

3. Existe projeto terapéutico? Quais suas caracteristicas? Como acontece a sua

elaboracao?
4. Como se da os acessos, vinculos e acolhimento?

5. Como se da a responsabilizacdo no processo de cuidado? A equipe

compartilha? A equipe tende a centralizar no médico? A familia participa?
6. Que dificuldades ocorrem nesse processo de cuidado?

7. Na visdo dos profissionais como se da a participagcdo da crianca, do

adolescente e da familia no processo terapéutico?

8. Na opinido dos trabalhadores, como o projeto terapéutico utilizado promove a
integralidade e estimula o0 usuario a adotar uma postura de

autogerenciamento (autonomia)?

A segunda etapa da pesquisa efetivou-se com 0s sujeitos maes e/ou
familiares das criancas e adolescentes com doenga renal crbnica assistidas no
ambiente, como forma de apreender a experiéncia vivida, a significacdo atribuida,

por meio do olhar dos familiares na trajetoria de cuidado dos seus filhos.
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Com relacdo aos familiares, a proposta inicial do estudo era de que os
dados fossem apreendidos pela técnica de grupo focal. Nele, os participantes
expressariam suas percepcoes, crencas, valores, atitudes e representacdes sociais
sobre uma questdo especifica em ambiente permissivo e ndo constrangedor. Esta
técnica é recomendada pela maior possibilidade que oferece para pensar
coletivamente sobre uma tematica que faz parte da vida das pessoas reunidas

(JORGE, 2002).

Esclarecemos, no entanto, que, em virtude do periodo da coleta de dados
coincidirem com a estacdo de chuvas no Estado, encontramos como um dos
principais impedimentos para concretizacdo do grupo focal as implicancias das
circunstancias destes fenbmenos meteoroldgicos, ou seja, a ocorréncia de barreiras
nas estradas com bloqueio do acesso, resultando na impossibilidade da presenca de
algumas maes residentes no interior, nas datas acordadas, dificultando, assim,

unirmos 0 numero necessario e imprescindivel de familiares para a realizacdo do

grupo.

Com esta limitacdo, que protelou mais o inicio desta etapa da pesquisa,
pensamos como opgao para efetivagao da escuta dos familiares o uso de entrevistas
semiestruturadas, individuais, uma vez que esta alteracdo metodologica néo
acarretaria desvirtuagcdes na estrutura do estudo nem nos aspectos éticos do

processo de producdo do conhecimento cientifico proposto.

As maes/familiares cujos filhos eram portadores de doenca renal cronica
foram indicadas pelas médicas nefrologistas para 0s contatos conosco na
enfermaria e no ambulatério. Foram constatadas dificuldades em obter o aceite de
algumas genitoras (trés), em razédo da expectativa da mée na espera do chamado
para adentrar a sala do médico. Ja na poés-consulta, a justificativa apresentada
sempre se referia ao horario extrapolado para cumprir outras atividades, como:
horario de tarefas referentes ao almocgo familiar, o marido estava acompanhando e
ainda tinha que retornar ao trabalho. Ressaltamos que os ambulatérios de Nefrologia
pediatrica funcionam somente no turno da manha, horéario este dificil e atribulado

para conciliacdo entre atendimento e atividades familiares.
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Destacamos ainda, o fato de que, além das dificuldades descritas nas
situacbes acima, a possibilidade de pactuar uma nova data para entrevista era
sempre questionada como algo desfavoravel por tratar-se de um retorno consecutivo
ao hospital. Mesmo assim, uma das mées se disp0s e compareceu a posteriori, em

dia agendado e no turno da tarde.

Assim, no més de agosto de 2011, foram entrevistados seis sujeitos,
sendo cinco mdes e uma irmad que revezava frequentemente com a méae o
acompanhamento da crianca, sendo todas gravadas em &udio e cumprindo 0s
principios éticos, incluindo a assinatura do TCLE (APENDICE D). O roteiro para o
desenvolvimento das entrevistas teve as seguintes questdes norteadoras e seus
complementos para instigar 0s sujeitos a se expressarem: Falar da situacao de ter
um filho/parente com DRC em tratamento; Acesso destes pacientes ao servigo. O
acolhimento desde a entrada até a internagdo; Os vinculos formados com os
profissionais que cuidam da saude de seu filho/parente; Como percebem a
responsabilidade/coordenacao da assisténcia (projeto terapéutico); Participacdo da
crianca ou do adolescente e seus familiares no tratamento e recuperagcao da saude;
incentivo e orientacées dos profissionais para o cuidado de forma que os usuarios

possam participar e controlar suas condi¢cdes de salude (autonomia).

Dos seis entrevistados, trés maes acompanhavam os filhos na consulta
ambulatorial e os demais se encontravam com os filhos hospitalizados, sendo uma
mae deste Ultimo grupo, gestante, no terceiro més da gravidez. Quanto aos filhos,
apenas dois sdo adolescentes (uma em tratamento ha4 um ano e outra recém-
diagnosticada) e quatro ainda criancas (uma acompanhada desde o nascimento,
duas outras em tratamento aproximadamente ha4 um ano e uma crianca recém-

diagnosticada).

Os instrumentos de registro de dados que auxiliaram nessa pesquisa foram:
gravacdo em audio digital, um diario de anotacoes e a lista de anota¢des utilizada na
construcdo do fluxograma. Este, transferido para o computador, acompanhado da
transcricdo das falas dos sujeitos pela pesquisadora. Fotos do fluxograma em papel-
madeira estdo apresentadas no Apéndice G. A gravacdo feita em video foi realizada
somente no processo de elaboracdo do fluxograma e as fotos foram usadas para

ilustrar o momento de feitura do fluxograma trabalho (APENDICE F).
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3.5 Processo de organizacdo e andlise das informacdes

O contetudo das falas emitidas na producdo do fluxograma serviu de
informagBes importantes na analise e interpretacdo dos processos vivenciados pelos
profissionais, uma vez que € por meio do olhar sobre o fluxograma e da discusséo
coletiva de trabalhadores que teremos a aproximacado necessaria com a realidade.
Desse modo, a analise foi embasada nos autores que criaram o modelo de
fluxograma descritor relacionado a analise da micropolitica do processo de trabalho,
e outros referenciais tedéricos: politicas de salde,cuidado e tecnologias de produgéo

do cuidado, auxiliado pelo método cartografico.

Dessa forma, para andlise das informacdes obtidas na feitura do
fluxograma descritor, obedecemos aos seguintes passos: transcricdo de todos os
audios gravados e revisitacdo da filmagem realizada, promovendo-se, desta forma,
observacao, leitura atenta das falas, das interpelacbes e posturas apresentadas

pelos participantes,que representam o imaginario socialmente constituido.

A utilizacdo do método da cartografia foi deveras pertinente para a
imagem mapeada no fluxo percorrido pelo usuario por meio do olhar dos

profissionais, pois como afirmam Catrib e Oliveira (2010):

A cartografia serve de instrumento para que se possa mapear 0 espaco
onde estdo presentes 0s sentimentos e as ideias de um grupo a partir das
experiéncias vividas naquele mesmo espaco. (p. 401).

Para facilitar a intervencdo na dimensdo da micropolitica dos processos
de trabalho, Merhy e Franco (2003) ensinam que a visualizacdo do fluxograma
descritor possibilita um olhar sobre os fluxos existentes no momento da producéo da

assisténcia a saude, e, desta forma, permite, a deteccdo de problemas.

Como passo seguinte da andlise, as falas dos sujeitos foram submetidas
a analise de conteldo, abstraindo-se 0s nulcleos de sentido orientados pelas
tematicas discutidas. Nesta perspectiva, buscamos compreender o olhar dos
profissionais sobre o modo de agir no ato de cuidar da criangca com doenca renal

cronica em unidade especializada.
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Na segunda etapa da pesquisa, ou seja, na analise das entrevistas com
0s sujeitos maes e/ou familiares responsaveis pelas criancas e adolescentes com
doenca renal cronica, utilizamos como referencial a analise de contetdo de Flick
(2004).

A andlise dos dados baseadas nas regras de analise de conteudo (FLICK,
2004) é uma metodologia de tratamento e analise de material textual incluindo dados
de entrevistas, sob a forma de discursos, imagens ou gestos. Um de seus aspectos
essenciais € o emprego de categorias, obtidas, com frequéncia, de modelos tedricos
baseados no material empirico, podendo ser também a partir dele. O material em
analise é avaliado constrastivamente, com as leituras reflexivas, na tentativa de
reduzir o material, com base em ndcleos de sentidos, que posteriormente, Sao
agrupados por semelhancas. Esta analise compreende criticamente o sentido
manifesto ou oculto das comunicacgdes, o significado das mensagens com um olhar

atento aos objetivos da pesquisa.

As etapas da categorizacdo obedecem aos seguintes passos: transcricao
e digitacdo das entrevistas; leitura reflexiva dos discursos; recortes de trechos dos
discursos para identificacdo dos nucleos tematicos; organizacdo de categorias, por
analogias; e, finalmente, estruturacdo por tematicas, que agrupa as categorias, cujos

conteudos foram interpretados a luz do referencial teorico.

Ao final da analise, emergiram duas tematicas e suas respectivas

categorias:

= A Tematica 1 — explora os Caminhos tracados até a descoberta da doenca
e o tratamento da crianga/adolescente e traz as categorias: O acesso dos
usuarios aos servicos de saude e ao diagnostico e Perspectiva das

maes na vivéncia de ter um filho com DRC e dificuldades no tratamento.

= Tematica 2 — Cuidado sob o olhar das maes: atuacdo da equipe
multiprofissional e o envolvimento da familia — agrupa as seguintes
categorias: O cuidado pela equipe de saude: o acolhimento, vinculo e
comunicacdo com usuarios e familiares; O cuidado e a constituicdo do
projeto terapéutico na clinica nefroldgica; Participacdo do usuario no

tratamento e recuperacdo da saude: fortalecimento da autonomia.
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No que concerne ao aproveitamento do montante de dados e informacgdes
relevantes a investigacdo, realizamos um cruzamento descritivo das situacdes
advindas tanto da oficina de profissionais como da entrevista com os familiares.
Ambos os tipos de instrumentos subsidiardo um ao outro a fim de respaldarem a
compreensao e analise dos resultados. A triangulacdo de dados nos possibilitou
examinar o fenbmeno de mdltiplas perspectivas, enriquecendo a compreensao sobre
a situacao investigada (LEOPARDI, 2002).

3.6 Aspectos éticos

Atendendo o rigor ético da pesquisa com seres humanos (Resolugdo n°
196/96) da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), a pesquisa foi
realizada apOs a aprovacdo pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) do Hospital
Geral de Fortaleza sob protocolo de n.° 090215/11.

Os participantes do estudo (profissionais e familiares) deram pleno
consentimento por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Os procedimentos éticos na conducdo da pesquisa estédo
expostos no TCLE, incluindo o beneficio que visualizamos com os resultados do
estudo. A pesquisa, seguindo o referencial da cartografia, € um dispositivo coletivo e
ao mesmo tempo uma produgcdo subjetiva da realidade social que provoca
mudancas no ambiente de interacdo dos préprios sujeitos. Portanto, acreditamos
gue a realizacdo desta pesquisa traz reflexdes junto aos sujeitos profissionais,
podendo alterar o modo de realizar o cuidado mediante a sistematizacdo e
implementacdo de um projeto terapéutico instrumentalizado numa dimenséo
holistica, humanizado. Com a prépria familia, a realizacdo conjunta favorecera
reflexdes e acbes de cuidado com seu filho que podem melhorar a saude, aspectos

implicados na autonomia do usuario, no seu modo de caminhar na vida.
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4 APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

4.1 Mapeando a realidade com os profissionais — a elaboracao do fluxograma
descritor

O fluxograma apresenta-se em duas partes, acrescido de comentarios,
gue mostram 0s principais ruidos, ou problemas evidenciados no processo de
trabalho, os quais dificultam a concretizacdo do cuidado integral a crianga com

doenca renal cronica.

O primeiro fluxograma representa como ocorre, na realidade cotidiana, o
processo de entrada e acolhimento dos usuarios na Unidade de Pediatria que

necessitam do atendimento especializado na area da Nefrologia pediatrica:
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- Parte | Hospital Geral de Fortaleza, Ceara, 2011.
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4.1.1 O processo de trabalho na clinica pediatrica: interagdo da equipe para
producao do cuidado e seus desafios

O inicio da elaboracdo do fluxograma foi marcado por desconhecimento
da rotina para entrada e acolhimento do usuario na unidade de internacdo e
desconhecimento do trabalho da equipe, ndo havendo consenso por parte do grupo
sobre qual caminho é percorrido e qual a ordenacdo da prioridade dos servigcos
utilizados pelo usuario nesta etapa. Assim mostram os dialogos iniciais:

Sao trés cantos que eles vao?

Para onde ele vai primeiro eu néo sei.

Era bom que tivesse alguém do administrativo, da burocracia aqui.
(TRABALHADORES)

As conversas, entretanto continuam e o primeiro problema evidenciado
diz respeito a processos diferenciados com relacdo ao acesso a Unidade de
Internacdo, gerando excessiva demora na entrada da enfermaria e ainda foi

comentada a possibilidade de perda da solicitacdo de exames.

Assim, foi observada a existéncia de normatizacdo distinta, conforme a
procedéncia do usuario: do proprio hospital ou referenciado de outras unidades
hospitalares. Em se tratando de pacientes oriundos de outros hospitais, a acédo é
mais morosa, uma vez que se torna necessario acionar e deslocar o médico da
internacdo até o andar térreo para preenchimento da autorizacdo de internacdo
hospitalar (AIH). Foi ressaltado no comentario abaixo o tempo gasto para concluséo
de todo o processo: “[...] depois das dezessete horas € que a crianga sobe, tem
isso!”. (MEDICO).

7

Neste depoimento, é expressa a ideia de que, por vezes, 0 paciente
permanece quase o0 dia inteiro nos tramites burocraticos, para somente no final da
tarde conseguir ingressar na enfermaria, ficando também implicita a auséncia de

algum dispositivo de acolhimento durante todo esse processo.

Como enfatizam Merhy e Feuerwerker (2009), atos de saude cuidadores
sao tarefas que devem ser compartilhadas dentro de uma unidade de saude por
todos os seus trabalhadores. Assim, todos os profissionais, desde a portaria na

entrada da unidade, e prosseguindo por todo o caminhar do usuario na instituicao,
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podem e devem acolher, escutar, interessar-se, contribuindo desta forma para a
instalacéo de relacdes de confianca, conforto e consolidando a criacdo do vinculo e

responsabilizacéo.

O acolhimento consiste na humanizacdo das relacdes entre usuarios e
profissionais de saude, pois contribui para criacdo de vinculos entre eles. O
acolhimento destina-se a garantir a universalidade com escuta qualificada de todo os
gue chegam a unidade de saude (CAVALCANTE FILHO et al., 2009).

DISCUSSAO

Questionam-se as repercussdes desta demora, tanto no que se refere ao
guadro clinico do doente, quanto no estresse ocasionado neste familiar, que ndo vé
atendida de forma imediata as necessidades de cuidado do seu filho, além de
inexisténcia de acolhimento para resolubilidade de questdes basicas, como: durante
todo o periodo de espera, como ficam a alimentacdo, a medicacdo e outras
necessidades indispensaveis para a adequada e eficiente assisténcia nesta fase de

maior fragilidade?

Ainda em relacdo ao processo de entrada, existe facilitacdo, para o0s
usuérios encaminhados do ambulatério de Pediatria do préprio hospital
(programacédo pelo médico do servigo) com percursos menores, ou seja, ndo héa
necessidade de caminhar pelo Servico de Arquivo Médico e Estatistica (SAME).
Enquanto isso, no caso dos pacientes referendados por outras unidades, o caminho
a percorrer torna-se mais extenso, devendo seguir as seguintes etapas: SAME,
Central de Leitos, aguardar comparecimento do médico para preenchimento da AlH,
abrir prontuério, cartdo-saude, trocar roupas e, s6 entdo, a central de leitos solicita

autorizacdo da enfermeira da unidade de internacéo para subir o paciente.

Vale ressaltar que foi comentado pela enfermeira, o fato de que, por
vezes, ha tentativa de reducdo do tempo de espera da internagdo, por meio de
desburocratizagcdo da rotina, fazendo com que o paciente suba para posterior

desfecho da documentacao:

[...] ou entdo vem aqui para cima e carimba depois.
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by

Observamos pelas descricbes acima que o0 ingresso a internacdo €
burocratizado, desrespeitando o principio da igualdade e equidade de acesso
proposto pelo SUS e, mais grave ainda, que esta rotina acarreta tempo de espera
exacerbado, aumentando a carga de sofrimento dos usuérios tornando-os passiveis
de intercorréncias clinicas e agravamento das condigcbes de saude. Denotamos,
pois, que a recepcdo se restringe aos aspectos burocraticos, administrativos e
econdbmicos, com rupturas na producdo do cuidado centrado na pessoa (MERHY,
2002).

Tais observagdes levantam questionamentos sobre o reordenamento dos
processos, que podem levar a uma inverséo deste modelo compartimentalizado para
um trabalho integrado em que todos os setores compartilhem suas atividades de
modo a otimizar o cuidado, reduzindo danos aos usuérios. Como evidencia Merhy
(1998), os usuéarios aspiram nos seus encontros com o0s trabalhadores dos
estabelecimentos de salde a producdo de espacos de acolhimento,

responsabilizacéo e vinculo.

Com relacéo a chegada da crianca a enfermaria, foram explicitadas acdes
operacionais para o cuidado, envolvendo os diferentes profissionais que participam
da unidade. Assim, foi esclarecido que o paciente, ao adentrar, é recebido pela
enfermagem para afericdo do peso, elaboracdo do historico de enfermagem,
encaminhamento ao leito e identificacdo do paciente. Ao definir o leito, a
enfermagem aciona o médico para realizacdo de avaliacdo. A avaliacdo médica

realiza-se por via do histérico e da prescrigéo.

O contato do Servico Social com o paciente e sua familia é condicionado
ao horario de chegada do paciente, uma vez que somente ha disponibilizacdo deste
servico pela manhd na Pediatria. Assim, 0 contato da assistente social podera
ocorrer de forma imediata, caso o0 usuario seja internado no turno da manha, ou no
dia posterior, se no turno subsequente. Neste sentido, foi realizada breve discussao
sobre a participacdo do assistente social no fluxo do processo de trabalho:

A Assistente Social [...] j4 é para todos [...] Entdo ndo sei onde botar ai 0

losango do Servigo Social! Talvez seja logo nessa recepcdo? Nao! Pela
Enfermagem? Embora o correto, ndo aconteca diariamente [...].
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E relatado que os demais profissionais sdo acionados para compor o
processo terapéutico do paciente, apos avaliagdo do meédico, com excecdo da
Terapia Ocupacional, cuja demanda € espontanea, ou seja, a propria crianga busca

0 servico no intuito de realizar atividades ludicas.

Outra discusséo suscitada pela enfermagem diz respeito & preocupacao
l6gica com a emergéncia da necessidade a ser atendida, em conflito com a
burocratica, quando da agilizacdo da intervencdo da nutricionista, tdo logo o
paciente se instale na unidade. Observamos, no entanto, preocupacdo da
enfermagem em revelar e suprir com urgéncia a satisfacdo desta necessidade do
paciente, propondo-se, em alguns casos, que ela mesma contate a nutricionista.
Contestada essa acdo pela area médica, que afirma ndo existirem opcbes de
desatrelar desta rotina a viabilidade da avaliacdo nutricional anterior a avaliagao

médica, para que esta ocorra, 0 médico precisa prescrevé-la.

Daqui da avaliagdo médica vai para nutricdo? Tem que ter prescricdo
médica. A gente (referindo-se ao médico) tem que dar algo por escrito, mais
a gente tem que dizer para ela o que é e se tem alguma restricao.

Foi também enfatizada sobre a avaliagdo médica como primordial para a
solicitagdo das avaliacbes da Fisioterapia e Nutricdo, sendo reforcado que, nesta
altima, mesmo que esta aconteca informalmente, mediante conversa tem que ter a
orientacdo médica. As avaliacfes acima foram priorizadas e afixadas no fluxograma,
em um momento quase concomitante. As demais categorias foram analisadas

dentro de um momento posterior a este processo.

Essas ocorréncias no processo de trabalho sédo sustentadas na visao de
Franco e Merhy (1999) quando afirmam que os trabalhos nos estabelecimentos de
saude sdo organizados de forma extremamente parceladas, verticalizadas,
observando-se uma dependéncia hierarquizada entre categorias e subsumida na

guestao da doenca.
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DISCUSSAO

Constatamos nao existir formalmente um protocolo estabelecido para
acOes cotidianas de acolhimento e avaliagdo do paciente recém-internado. Dentro
desta linha de pensamento, observamos ainda, que a elaboracdo do fluxograma
facilitou a deteccao deste impasse, disparando entre os participantes uma discusséo
relativa a prioridade das avaliagdes, haja vista as necessidades imediatas do

usuario.

Na discusséo das prioridades, foi enfatizada no processo de trabalho a
avaliacdo médica como propulsora e norteadora das acdes dos demais profissionais,
mesmo quando os problemas possam ser detectados e conduzidos para uma
resolubilidade rapida por outras categorias, somente o médico pode fazer o

encaminhamento, assim descrito:

Tem decisdes ai que vai depender dessa avaliacdo médica, por exemplo: a
nutricdo, a fisioterapia.

A avaliacdo médica é quem vai decidir: fisio, dentista, psicélogo também, é
uma decisdo médica.

Outros profissionais que o médico encaminha? — Outras especialidades
médicas, psicologia, nutricao, fono, fisioterapia e dentista.

Esses comportamentos refletem as relacbes de poder entre os
profissionais, em que o médico permanece como o “responsavel’ pelo cuidado com
baixa possibilidade de uma clinica integral. O exercicio da autonomia, protagonismo
e tomada de decisbes costuma nao ser estimulado, dificultando a gestéao
participativa e o exercicio da interdisciplinaridade tdo necessaria ao cuidado clinico

humanizado.

[...] a divisdo do processo de trabalho marca lugares de poder de forma
muito rigida e inegociavel, cujo ‘efeito’ mais visivel sédo claras relacbes de
dominacéo [...] O modo fragmentado de se coordenar todo o processo do
cuidado, na logica das profiss@es, tem que ser, de alguma forma, integrado,
‘unificado’, consertado, para que o cuidado, afinal se realize. (MERHY;
CECILIO, 2003, p. 114-118)

Conforme acentua Merhy (1998), no modelo assistencial atual médico -

hegemonico neoliberal,
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[...] a acdo dos outros profissionais de uma equipe de Salde esta subjugada
a esta logica dominante, tendo seus nucleos especificos e profissionais
subsumidos a ldgica médica, com o0 seu nucleo cuidador também
empobrecido. Com isso, devemos entender que sdo forcas sociais, as quais
tém interesses e os disputam com as outras forcas, que estéo definindo as
conformacgdes tecnoldgicas. Isto é, estes processos de definicdo do para
gue se organizam certos modos tecnologicos de atuar em Salde sé&o
sempre implicados, social e politicamente, por agrupamentos de forcas que
tém interesses colocados no que se esta produzindo no setor Saude,
impondo suas finalidades em tais processos de producéo.

Em razdo dos comentarios dos sujeitos entrevistados, observamos que as
acOfes do Servico Social e da Terapia Ocupacional caracterizam-se por:
disponibilidade do técnico no horario do servico; procura espontanea dos usuarios
pela sala da terapia / brinquedoteca; e relato de quase inexisténcia da avaliacdo e
acompanhamento do desenvolvimento das criangas pela Terapeuta Ocupacional,

pois na oficina afirmaram:

A Terapia Ocupacional centra suas a¢Bes para outras necessidades dos
usudrios, tais como: fazer com que as criancas aceitem a internagéo, os
exames, mais neste sentido.

Com relacdo as demais especialidades médicas que ndo agregam o
guadro permanente do servico de Pediatria, os médicos da unidade requerem, por
formulario de solicitacdo de parecer, a avaliacdo destas clinicas, tais como:
Ortopedia, Otorrino, Psiquiatria e outras especialidades. Observamos pelos relatos e
no cotidiano que o atendimento dos pareceres ocorre com certa morosidade,
aumentando o tempo de espera na avaliacdo do usuario, sendo que alguns
profissionais ndo se veem responsabilizadas por estes “pacientes”, uma vez que
possuem enfermaria especifica de atuacdo em outros espacos fisicos da instituicao,
com usuarios adultos com demandas diferentes da Pediatria. Logo, esses
profissionais (especialistas) ndo se veem como parte do processo terapéutico deste
usuario, nem incorporam a sua responsabilizacdo, revelando, assim, no modo de
agir, o descompromisso com a resolubilidade dos problemas de saude do usuario,
no caso, a crianga ou o adolescente. Para isso ocorrer, é necessario rever a forma
da gestdo do trabalho e da atencdo a saude para um fazer da integralidade do

cuidado.
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Segundo Solla (2005), a responsabilizagcdo para com o problema de
saude vai além do atendimento propriamente dito, pois se refere também ao vinculo
necessario entre o servico e a clientela. Assim, € possivel estabelecer relacbes de
confianca e apoio entre trabalhadores e usuarios por meio do acesso e do
acolhimento adequado quando a equipe de saude interage na atencao dispensada

ao usuario/familia.

Entendemos assim, que a producdo do cuidado nos servicos de saude
deve enfocar as relacdes intersubjetivas. Estas expressam o0 contexto da
humanizacdo e o desenvolvimento dos dispositivos da integralidade. Nos ultimos
anos, temas como a qualidade e a integralidade da assisténcia, o trabalho em
equipe, o acolhimento e a "humanizacao" das praticas de saude ocupam espacos na
agenda de discussbes e na formulacdo de politicas, que se voltam para a
importancia da dimensdao intersubjetiva dos servicos de salde e de seus processos

de trabalho.

Foi expresso ser a Odontologia uma necessidade frequente desses
usuarios, em virtude da observacdo imediata de falta de cuidados da saude oral,
tanto nos pacientes como nos familiares/acompanhantes. Assim, tanto o paciente
como o0 genitor/facompanhante apresentam demanda e sao assistidos nesta
especialidade. A disponibilizacdo de uma odontopediatra trés dias na semana
(segundas, quartas e quintas), contribui de forma favoravel para o atendimento

imediato desta demanda.

Ao fixarmos a atengéo no fluxo da avaliagdo médica, foi discutido, sendo
consenso dos presentes, iniciarmos um novo fluxograma a partir da avaliacédo
médica, tendo em vista que suas acdes ampliariam o leque de cardapio para outras
acOes e prescricbes, ndo sendo, portanto, favoravel continuar neste mesmo

fluxograma.

Ao finalizar o fluxograma do processo de cuidado relativo a entrada até a
alta hospitalar do usuéario, foi evidenciado que o ruido maior na saida deste processo
refere-se a espera prolongada e exaustiva de ambulancias quando o usuario é

procedente de outras cidades do Estado.
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4.1.2 Descricdo e andlise da Segunda fase do Fluxograma - registro dos servigos
acionados a partir da intervencao medica

RelacOes de poder e saber, gestdo dos servigos e projeto terapéutico
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Fluxograma analisador do cuidado ao paciente renal crénico na Unidade de Internacéo
Pediatrica — Parte |l Hospital Geral de Fortaleza, Ceara, 2011.

A avaliacao inicial do médico, conforme descrita pelos sujeitos do estudo,
mostra ser a propulsora, por meio do pedido de parecer, para a inclusdo das demais
categorias no processo terapéutico do usuério, em andlise. Aquele profissional é
responsavel também pela incorporacédo de outros servigcos, por meio de prescricao
(farmacia) e solicitacdo de exames diferenciados na complementaridade e/ou
definicdo de diagndsticos: os sujeitos expressaram que “[...] A avaliagdo médica é

que gera o procedimento”, mesmo que detectado por outra categoria profissional.
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A producédo do cuidado, neste caso, inclui-se claramente na conceituacao
utilizada por Franco, Bueno e Merhy (1999) como “cuidado medicocentrado”, ou
seja, quando o profissional médico demarca projetos terapéuticos, por via de uma
excessiva carga prescritiva, produzidos mediante relag6es sumarias e burocraticas,
centrados na “producdo de procedimentos” e executados através de tecnologias

duras e leve-duras.

As tecnologias, segundo Merhy (2002), podem ser classificadas leve-
duras quando nos referimos aos saberes bem estruturados (tais como a clinica
médica, a clinica psicanalitica, a epidemiologia, o taylorismo e o fayolismo), teorias,
protocolos; duras quando envolvem recursos materiais, equipamentos como
magquinas, normas e estruturas organizacionais; e leves quando aludimos a relactes

de producéo de vinculos, acolhimento, autonomizacao e gestao de servicos.

Esta realidade comum no cuidado ao paciente hospitalizado é
reconhecida pelos participantes da pesquisa, ao afirmarem que depende da decisao
médica a inclusdo de outros servi¢cos, como laboratorio, patologia, centro de imagem
e farmacia na estruturacdo do projeto terapéutico do paciente. Nesta etapa, observa-
se uma quantidade avolumada de ruidos em forma de necessidades e caréncias ou

outras situagdes especificadas nos relatos dos participantes da pesquisa:

» necessidade de terceirizacdo de alguns exames laboratoriais nao

realizados no hospital;

» frequente perda de resultados de exames, gerando consequéncias
negativas para 0S usuarios, tais como: 0 excesso de sofrimento
desnecessario, tendo a crianca de submeter-se a nova coleta e novos

procedimentos invasivos “novos furos”;
» falta de material para realizacdo de exames;

= repeticAo de exames sem necessidade. Ou seja, colhem os mesmo
exames mais de uma vez sem que haja indicacdo real para tal

procedimento;

* inviabilizacdo de exames necessarios ao paciente, ou seja, exames nao
realizados por ndo fazerem parte do cardapio do hospital, nem este,

propde autoriza-los; e
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» alta frequéncia de exames com resultados supostamente duvidosos pelos
médicos, dai a necessidade de repeti-los para confirmacéo. Foi ressaltada a
alta incidéncia destes casos ligada a exames realizados fora do hospital.
Rotineiramente, sdo realizadas coletas repetidas em razdo da justificativa
de material insuficiente pelo laboratorio terceirizado, acarretando: exposicao
do paciente a agressdes evitaveis, demora na resolubilidade do problema,

em decorréncia do longo tempo para obter a resposta do laboratorio.

Foi questionado se os gestores de servicos tém conhecimento desta
pratica, que também acarreta custo adicional para o hospital e levanta-se a suspeita
de sua utilizacdo como estratégia de superfaturamento das empresas terceirizadas,
uma vez que, no caso de exames, a coleta do material é feita pela técnica do
laboratério do hospital que refere fazé-la com quantidade acima do necessério.

Assim expressam estes discursos:

[...] a demora de exames fora do hospital, para marcar, para fazer.

Demora e é o que mais vem com resultado dizendo que ta faltando material.
Ai tem que fazer tudo de novo.

Repete ndo é porque ele ja perdeu uma amostra, mais existem aqueles
exames que a gente ndo checa se foram colhidos e a gente pede de novo.

Ha exames que sdo colhidos mais de uma vez, porque ja perdeu uma
amostra. Mais existe aqueles exames que a gente ndo perde e faz de novo.
Repetido, né? Sem necessidade. Exames repetidos sem necessidade.

Com relagdo aos exames realizados no Centro de Imagens do Hospital,
evidenciam-se o0s seguintes ruidos: demora na marcacao; quebra de aparelhos;
exames realizados somente 01 (uma) vez por semana (exemplo: tomografia com
sedacao); falta de medicamentos utilizados para sedacao de criancas; escassez de
profissionais especializados na area pediatrica para realizacdo destes exames,
gerando pouca disponibilidade de oferta de vagas, somadas as auséncias (falta)
destes profissionais nos dias previstos para exames acarretando prejuizos
inadmissiveis ao usuario (dieta zero por um tempo desnecessario, gerando choro,
irritabilidade e sofrimento materno, risco de acometimento de outras infeccdes
devido o periodo prolongado de internamento) e ao hospital, tais como aumento no
tempo de internagdo por mais uma semana, tendo em vista que 0s exames Sao

ofertados uma vez por semana.
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As conseguéncias acima também sdo observadas quando as genitoras
alimentam a crianca que estad com previsdo de realizacdo destes exames. Ocorrem
também casos em que as criangas ficam em jejum o dia todo e ndo conseguem

realizar o exame ou ocorre uma longa demora para sua realizacao.

DISCUSSAO

O funcionamento dos servicos de laboratério e Centro de Imagens aponta
0 desenvolvimento de processos de trabalhos pouco implicados com os problemas

dos usuaérios.

Com relacdo aos servigos de insumos terceirizados, € claro, os interesses
de reducédo de custos, conforme evidenciado em processos licitatérios que avaliam
somente o beneficio financeiro para a Instituicdo publica em detrimento da qualidade
destes servicos e sobrepondo os interesses da organizagdo aos interesses dos
usuarios, caracterizando-se como obstaculo para o incremento das acfes
assistenciais com melhor e maior resolubilidade das necessidades de cuidado dos

usuarios.

Na tomografia, [...] vai precisar de anestesista (sedacéo) para fazer. Muitas
vezes nédo faz porque ndo tem profissional.

E é horrivel isso! Falta material e profissional.

Nao realiza o exame, demora, né! Acontecem as duas coisas. E falta
material também.

Outro aspecto a ser guestionado € a nao disponibilizacdo adequada de
insumos, na producdo da saude, junto aos usuarios da Pediatria, revelando a falta
de desejo e des-responsabilizacdo da Instituicdo relativamente a oferta de um
cuidado que revele uma assisténcia de qualidade usuario-centrado proposta por
Franco e Merhy (2003).

Neste sentido, deparamos novamente o modo de agir no cotidiano que
expressa um lugar ético-politico, ndo compativel com o propdésito do servico a ser
ofertado, tornando-se esta questdo um “no critico” para assisténcia oferecida ao
usuario, mais uma vez revelando interesses dos profissionais e do capital financeiro

se sobrepondo em detrimento as necessidades dos usuarios.
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A demora na resposta dos profissionais relativa a solicitacdo de pareceres foi
citada como no critico para resolubilidade e adequacéo do projeto terapéutico da crianca:

A gente passa um tempdo esperando o profissional vir responder,
psicologo, psiquiatra.

[...] Ortopedia, demora, otorrino demora. Aqui s6 o que anda rapido é a
cirurgia infantil e odonto.

Demora de parecer da otorrino, psicologia, oftalmologia e ortopedia.

De modo mais intensivo, algumas falas expressaram a Clinica de
Otorrinolaringologia como a que apresenta maior tempo no comparecimento a

Pediatria. Assim discutiram:

A prépria secretaria da otorrino disse para as meninas que levam os
pareceres: Olha vocé ndo deixe s6 aqui. Além de vocés deixarem aqui,
mande o interno ficar cutucando o R3 (residente) porque se ndo, ndo vem
ndo! E é porque aqui tem a Otorrino [leitos e pacientes internados desta
clinica]. [...] As vezes eles até mandam o R1 (residente) e n&o resolve nada.

Outro aspecto levantado foi o tempo elevado de permanéncia no hospital
de pacientes que aguardam especificamente arteriografia e embolizacdo. Esta é
uma demanda de neurocirurgia e que de fato a oferta do servico ndo acompanha as

tantas solicitagbes em todo o hospital.

Retomando a discussdo das demandas resultantes da prescricdo meédica,
foi mencionada a farmacia como mais outro né critico na assisténcia, dela derivando

também a permanéncia prolongada e falta de resolubilidade no tratamento:

Ai, tem muita coisa! [...] Farmacia... Misericordia de Deus!!

Destacaremos a seguir os ruidos levantados nesta producédo de servigos

nas falas dos sujeitos:

Apresentacdo que ndo € para crianca, medicacdo que é para crian¢ca e nao
tem no hospital, ndo tem dosagem, fora 0 medicamento errado que eles
mandam.

[...] uma coisa que eu brigava muito com a farmacia na época era por que
ndo tinha apresentagdo para crianga. Continua, viu!! Ai mandavam
capsulas, essas coisas, e a gente precisando de medicacao oral.

A gente s6 manda uma receita, carimbada pelo médico, com a quantidade
que a gente vai receber até o fim do tratamento. E porque é assim oh! A
farmacia s6 sabe que aqui t4 prescrito mais ela ndo providencia se a gente
naofor atras, esse € o problemal!!! A enfermagem tem que estar atenta.
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[...] Porque também ndo avisam que vai faltar, nem providenciam. A gente é
guem fica: tenta isso, tenta aquilo, tenta no posto.

Os profissionais destacaram outros pontos considerados ruidos que
impedem um cuidado efetivo: envio de antibidticos trocados, errados, resultando
risco de erros e eventos adversos para com 0S pacientes e retrocessos no projeto
terapéutico; falta verba para comprar medica¢gdes ndo padronizadas; as enfermeiras
solicitam aos médicos amostra gratis de medicacéo; utilizacdo de estratégia de troca
de medicamentos com outras unidades hospitalares; auséncia de gamaglobulina,
sem previsdo de quando vai ter e as vezes, ndo tem no hospital de Pediatria da
Secretaria de Saude Estadual nem dispensar de medicamentos da propria
Secretaria; necessidade de que a enfermagem mantenha contato telefénico
permanente, a fim de instigar a farmacia a adquirir por meio de trocas o0s
medicamentos em falta; inexisténcia de uma rotina da farmacia que estabeleca a

comunicagao, com antecedéncia, dos medicamentos que estdo escassos.

DISCUSSAO

Apesar de todos os noés criticos apresentados dentro do trabalho de
dispensacado de insumos, ressaltamos a acdo da enfermagem, na busca continua e
criativa em resolver a ruptura, na acao produtiva do cuidado a crianca com doenca

renal cronica, o que vale para outras situacdes da assisténcia nesta unidade.

A avaliacdo médica dispara a solicitagdo da intervencdo de outras
especialidades médicas que também gera procedimentos tais como:
cirurgia/urologia, biopsias e endoscopia digestiva alta (EDA). Todos esses exames
s6 podem ser solicitados e realizados por especialistas. Cada um dos procedimentos

também possui ruidos especificos mencionados abaixo.

Cirurgia pediatrica: existe uma agenda ja lotada, nem sempre se garante vaga para
procedimento na internacdo. Outro fator agravante € a escassez de anestesistas,
acarretando, por vezes, toda a preparacdo da crianca, ida ao centro cirirgico e
acontece o retorno com ndo realizacdo da cirurgia devido a falta de anestesista.

Assim afirmaram:“Eu ja vi menino voltar por falta do anestesista”.
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7

Apesar deste relato, foi esclarecido posteriormente que a demora é
minima no atendimento para cirurgia, ndo sendo fator de grande obstaculo em
virtude da presenca dos cirurgies na Pediatria as segundas e quartas-feiras, com
excecao da cirurgia urolégica, pela falta de aparelho adequado ao tamanho das
criangas, havendo, nestes casos, 0 deslocamento para outra unidade da SESA

(hospital terciario e especializado a assisténcia pediatrica).

Biopsia: as biopsias dependem da disponibilidade de um médico nefrologistade
adultos para sua realizagcdo. As criancas menores (abaixo de dez anos e menor
tamanho) dependem do centro cirdrgico e de anestesista, em virtude da inexisténcia,
no hospital, de aparelho adequado ao tamanho. Desta forma, o0 processo torna-se
mais complexo, iniciando com o ultrassom, no Centro de Imagem, onde fica marcado

no rim até o médico nefrologista comparecer para fazer a biopsia.

Endoscopia: a realizagdo do exame no HGF depende do tamanho da crianca,
sendo, na sua maioria, encaminhada para o Albert Sabin (hospital de referéncia em
pediatria). Existe, pois, a determinacdo de que em criancas abaixo de 25 kg, o

exame € realizado no Albert Sabin, pela garantia da presenca do nefrologista-
cirurgido pediatrico e do aparelho que faz a endoscopia das criangas menores.

N&ao foram mencionadas, em nenhum momento, maiores dificuldades com

relacdo ao translado e transporte de usuarios para exames em outros hospitais.

Vale ressaltar que, apoés finalizacdo do fluxograma, foi iniciado um
processo de discussao, para estimularmos questbes importantes que nao tinham
sido comentadas e sintese de como se da o processo de cuidado nesta unidade,
especificamente, com a crianca ou adolescente com doenca renal crénica. Assim,
emergiu do profissional médico a questado de como se estabelece a articulacao entre

os diversos profissionais:

A gente tem duas ferramentas: ou a gente solicita parecer que € por escrito,
ou, a gente por telefone se comunica com o profissional e avisa que tem
aquela crianca para ser avaliada.
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DISCUSSAO

Apoderando-nos do referencial teérico que respalda o estudo, partimos do
pressuposto de que o trabalho em saude é sempre relacional, constituido de
trabalho vivo em ato (MERHY, 2003). Neste caso em andlise, torna-se visivel que o
modelo utilizado na unidade, para conducéo e formatacéo do projeto terapéutico dos
usuarios, mostra ser um processo de trabalho medico-centrado, em que as relacdes
estabelecidas sdo formais, ndo integradas, ou seja, compartimentadas. A
assisténcia produz-se centrada no ato prescritivo, refletindo desta forma o
paradigma instalado na saude onde categorias profissionais detém por ordem
hierarquica o “saber”, que respaldam o seu comando no fazer, com os demais
profissionais estruturando seus trabalhos atrelados a esta logica dominante;
compondo, desta forma, um modelo que tem na sua natureza o saber médico
hegemaonico, produtor de procedimentos (MERHY; FRANCO, 2003).

Com relacdo ao projeto terapéutico, foi ressaltado que, no caso do
profissional médico:
E feito em visita médica, a gente discute na visita, vé a situacio daquela

crianca e dali a gente parte para resolucéo, que é o que a gente vai precisar
para resolver aquela questao.

A gente pode fazer o pedido de parecer ou a gente pode colocar na
prescricdo médica.

Entéo, as decisdes desse projeto, perpassa pela questdo médica?
- Exatamente!

Neste discurso, notamos que o profissional afirma ser o projeto
terapéutico desta unidade uma acao induzida pelo médico, parecendo ser um ato
individual, sem planejamento, mesmo diante de ruidos que dificultam a plenitude do

cuidado a estes usuarios.

Ao se estimular aos demais profissionais que também manifestassem

sobre o tema proposto, alguns comentaram:

= A Terapeuta Ocupacional:

O meu é independente! [..] No momento a interagdo com outros
profissionais é pouca [...] vou na enfermagem e digo assim: eu posso levar
essa crianca? Ela pode sair? Vou na médica: ela pode andar? Eu posso
levar pro meu setor?
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Falta sO salientar que a tarde, nés temos uma terapeuta ocupacional, que
eu estou até tendo contato com ela por bilhetinhos. A gente tem um caderno
para se corresponder.

A Enfermagem se posiciona em relagdo a interacdo das enfermeiras na

troca de plantbes e da enfermagem com os médicos; ressaltam a forma de

comunicacdo nos

registros de observacbes, que incluem condutas dos

acompanhantes nao indicadas ao tratamento, as rotinas de solicitacbes de exames:

[...] a gente tem [interacdo] na recepcdo. Quando a gente percebe alguma
coisa na admisséo, alguma coisa diferente, ou algum comentario que a mae
fez a gente ja passa para nefrologista ou para o plantonista.

A Fonoaudiologia comenta sobre a escassez de profissionais desta

categoria no hospital, pois ndo ha um representante junto a equipe da Pediatria,

sendo o comparecimento do fonoaudidlogo efetivado somente por pedido de

parecer.

Um dos grandes nés que a gente percebe séo as criangas que estao para o
implante coclear, essa é uma grande dificuldade porque como o protocolo,
existe o protocolo, mais ndo da para ser complementado com tudo que ele
precisa [...].

Outro séo as criancas que vem fazer cirurgia de ouvido, saem da cirurgia e
ndo conseguem ir para protese auditiva.

Agora a gente voltando aqui para a doenca renal, uma das coisas que a
gente mais pediu, foi: que toda crianca que tivesse problema renal passasse
pelo otorrino para fazer uma avaliagcdo auditiva, porque a gente vé no dia a
dia, embora na literatura néo seja tao claro, mas, quem tem problema renal,
principalmente sindrome nefrética, sera um adulto surdo, vai perder parte da
sua audicao.

[...] vale a pena averiguar, para ver isso. [...] Sindrome de Alport, [...].

O Servico Social declara, como demanda de suas acdes, a interacdo com

as maes, em que questdes pessoais relacionadas a saude materna ou situacdes

familiares predominam, seguidas de atividades de acionamento de redes com outras

instituicdes para resolucéo de problemas emergentes no cotidiano do servico.

Ressaltamos nesta reflexdo sobre a configuracdo do Projeto Terapéutico,

o pensamento de Cecilio (2001), quando chama atencdo para a necessidade de

deslocarmos nosso foco de atencéo da “atengao primaria” como lugar privilegiado da

integralidade, e atentarmos para o fato de que esta ndo € prerrogativa nunca de um

servico; integralidade é objetivo de rede entre servigos e de comunicabilidade entre
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a equipe. Portanto a integralidade deve ser trabalhada em vérias dimensdes para
gue ela seja alcancada demodo mais completo possivel e deve ser empenho e

confluéncia dos varios saberes de uma equipe multiprofissional.

7

Além disso, devemos pensar que € nos projetos terapéuticos que se
forma o encontro entre o mundo das necessidades com o das intencionalidades dos
trabalhadores protagonistas de cartografias que vao desenhando e dando forma a
integralidade na satude (FRANCO, 2003).

Uma situacédo captada nas acdes do assistente social na interacdo com

outros profissionais na tentativa de recriar novos fluxos esta descrita nas falas:

[...] mais quando tem alguém [a crianga] ou convido a T.O. para ver, ou
entdo eu mesma, trago ela para ca, para a salinha da terapia, porque eu sei
gue é muito tempo que eles passam aqui e é uma oportunidade quando a
salinha ta aberta [...].

[...] muitas vezes eu procuro a minha colega psicologa e convido para ela da
atencdo mais proxima de uma crianga que eu vejo que tem muita
necessidade.

Muitos destes discursos corroboram o pressuposto de que, no agir
cotidiano dos sujeitos, ha uma escassez de redes ou fluxos conectivos e,
consequentemente, baixa capacidade conectiva, o que dificulta a operacionalizacéo
da producédo do cuidado e a poténcia resolutiva do trabalho vivo. Conforme preconiza
Franco (2006), quando ocorre uma hegemonia do trabalho vivo na micropolitica do
trabalho em saude, as microrredes organizadas por coletivos de sujeitos, operam com

caracteristicas de multiplicidade, heterogeneidade, tornando-se assim bastante ricas,

dinamicas, criativas, ndo padronizadas e com alto teor inventivo.

Na discusséo do projeto terapéutico, foi incluida a participagdo da familia,
na visdo dos profissionais, com base na seguinte questdo: como é que se da a

participacdo da familia e da crianga?

Ai é tdo heterogéneo, muito heterogéneo. Existem familias que estédo ali
inteiras e tem aquelas que querem que a crianca figue assim (sem buscar
solucdes). Percebo assim muito heterogéneo.

A descoberta de primeira vez geralmente tem a negacdo, as maes se
negam a aceitar, depois entram em desespero achando que a crianga vai
morrer com esse problema; ai, depois disso tudo quando percebe que néo
vai morrer, acha que é besteira, da a comida com sal, acha que pode dar
gue ndo tem problema.
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E um outro desafio, conscientizar que ndo pode de jeito nenhum. Depois
aceitar a medicagdo que vai ter que tomar todo o dia apesar daquela
medicacgao ser ruim, da crian¢a ndo gostar.

[...] eu sinto que é da parte médica (incluir a familia no projeto terapéutico).

Os profissionais retratam a realidade da crianca e da familia acometidas

de doenca renal cronica permeada de sentimentos e duvidas, requerendo apoio e

ajuda para superacéo e enfrentamento da situacdo, assumindo o autocuidado ou o

cuidado com seu filho, respectivamente. Assim, teremos um cuidado compartilhado

gue facilitar4 a adeséo do projeto terapéutico.

Os achados nos levam a Feuerwerker e Cecilio (2007) quando debatem

0s nucleos de saude na formacado dos profissionais e a necessidade de mobilizacédo

de diferentes areas, saberes e tecnologias, imprescindiveis na composi¢do deste

processo.

terapéutico,

Ha situacdes criticas, com risco de vida, que exigem a mobilizagéo prioritaria
de tecnologias duras (equipamentos para diagnéstico e para intervencdes
terapéuticas, medicamentos) e leve-duras (clinica, epidemiologia) e em que a
autonomia do usuario esta muito reduzida (pacientes acamados, dependentes
de cuidado para a prépria manutencdo da vida). Essas situagdes sdo mais
frequentes nos hospitais. H& outras, em que o usuario tem grande autonomia
(em sua vida, trabalho, alimentacéo, diversdo, cultura, etc.) em que se torna
ainda mais relevante a capacidade dos profissionais de dialogar com sua
compreensdo de mundo, de saude e de doenca. Sem compreender o
universo cultural dos usuarios, sem dialogar com sua maneira de organizar a
vida, muitas vezes s&o infrutiferas as tentativas de implementar as
tecnologias duras e leve-duras na atencdo. Essas situacbes sdo mais
frequentes nas unidades ambulatoriais. (p. 968-969).

Em relacdo a atribuicAo médica na insercdo da familia no projeto

entendido ser este profissional que se responsabiliza pela

formalizacdo e comunicacdo da condicdo da crianca:

A partir do momento que eles recebem o diagndstico, é conversado isso
com os familiares, é exposto para ele: qual é o diagnéstico, qual é o
prognéstico, qual vai ser o acompanhamento aqui, principalmente os
nefréticos porque devera ficar muito tempo, pois nao tem assim, previsao de
alta. Entdo tudo isso é explicado, € conversado como se faz o tratamento,
qguais as possibilidades daquela crianga [...] que a gente ndo tem como
prevé [...] tem varios efeitos colaterais, que nao pode ser suspenso, nao
pode ser diminuido, ndo pode ser tirado sem avaliacédo anterior.
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\

Quanto a participacdo do wusuario representado aqui como
crianca/adolescente e familiares neste processo terapéutico, a categoria da

enfermagem explanou suas acoes:

[...] eu sinto que da parte da enfermagem a gente ndo faz aquela educacgdo
em saude com a familia e com o paciente, até mesmo porque até algumas
enfermeiras, eu quando vinha entrar aqui, eu desconhecia a sindrome
nefrotica, que a maioria dos nossos pacientes é da sindrome.

[...] a sindrome nefrética em si, eu vim conhecer agora, a partir do momento
gue a gente comegou a receber esses meninos, entdo eu fui a busca da
literatura. Mais até entdo para mim era desconhecido.

Da enfermagem, eu acho que falta educagdo em saude, na chegada desses
pacientes.

As enfermeiras reconhecem a lacuna na relacdo com 0s usuarios na
intencdo de trocarem informacdes, saberes que podem colaborar na participacéo

efetiva da familia no cuidado.

BN

A educacdo em saude é uma acao primordial e inerente a pratica de
todos os profissionais da area que buscam manter uma comunicacéo efetiva com o
cliente /usuario em busca de compreensédo e adesdo ao processo terapéutico. Deve
ser contemplada pelos referenciais pedagodgicos, integrando saberes cientificos e
praticas populares, visando a promocdo da saude e a acbOes de prevencdo e
recuperacao da saude.

As reflexdes em torno do projeto terapéutico suscitaram nos profissionais

by

guestionamentos no que se refere a cadeia assistencial, sendo vislumbrada a
necessidade de interacbes e articulacdes deles para gerar a integralidade no

cuidado, conforme expresso pela nefrologista:

Entdo, para esse projeto terapéutico melhorar, ou seja, atender um pouco
mais essa nhecessidade vamos dizer assim, da mée e da crianca, um dos
toques é a educacdo em saude. Que talvez pudesse ser integrado, ja que
nés estamos falando de projeto terapéutico de forma integrada.

Um acompanhamento integral, uma psicéloga no ambulatério, uma
nutricionista no ambulatério. Isso ja foi solicitado por mim, véarias vezes,
esse suporte.

Eu acho que vou tragar um plano por mée.
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Para que a integralidade seja realizada na préatica profissional, é
necessario que o0s agentes, profissionais, atuem de maneira interdisciplinar,
atendendo as necessidades dos usuarios e promovendo uma assisténcia qualificada
nas suas varias dimensfes, que incluem momentos relacionais e de

responsabilizacédo implicadas no cuidado aos usuarios.

Em sua pesquisa sobre trabalho multiprofissional em saude, Peduzzi
(2001) evidenciou um conceito de trabalho em equipe sob a perspectiva da
integracéo dos trabalhos especializados, no qual estabelece que a existéncia de um
trabalho de equipe multiprofissional € uma modalidade de trabalho coletivo onde, por
meio da comunicacdo, se articulam de formas reciprocas agentes e intervencdes

técnicas das diferentes categorias profissionais para cooperacao.

Nesta perspectiva também ¢é enfatizada a importdncia do suporte
terapéutico por meio do atendimento psicologico para familiares:

[...] porque todo paciente crdnico precisa de um acompanhamento
psicolégico; e a familia também. No caso da crianga, muito mais, porque a
familia participa muito mais do tratamento, do que num adulto.

Agora s6 para complementar, esses nossos pacientes, principalmente os
nefroticos, eles usam uma medicagdo que altera o comportamento. [...]
Exatamente! Entdo assim, mais um motivo para eles terem o
acompanhamento com a familia para eles compreenderem 0 que esti
acontecendo com eles.

Castro e Piccinini (2002), na conclusédo do estudo sobre implicacdes da
doenga organica cronica na infancia para as relacdes familiares, acentua que a
presenca de uma crianca com doenca cronica em uma familia merece a atencéo
especial ndo apenas do ponto de vista médico, mas também na sua dimensao

psicoldgica e social:

Frente as situagBes envolvendo a doenca cronica é fundamental uma
abordagem multiprofissional, que envolva ndo sé os seus aspectos clinicos,
mas suas repercussdes psicoldgicas e sociais, tanto para a crianga como
para a familia. Torna-se necessario que os profissionais de salide estejam
atentos aos aspectos que transcendem o tratamento médico da doenca da
crianga, pois sem uma visdo abrangente sobre sua evolucéo e das relacdes
da crian¢ca com as figuras significativas que a cercam, o éxito do tratamento
pode ficar comprometido. Além disso, uma boa relagdo entre a crianga, a
familia e os profissionais de saude facilita a tomada de consciéncia sobre a
extensdo e a gravidade da enfermidade bem como sobre a aderéncia da
crianca e familia ao tratamento, especialmente naqueles muito invasivos,
dolorosos e prolongados, mais sujeitos ao abandono ou a uma protecao
exagerada a crianca (p. 634).
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As discussOes sobre a participagcdo da crianca e do adolescente no
tratamento também foi repensada com base nos relatos iniciais e da discussédo da
faixa de idade adequada para compreensdo do processo e adesdo ao projeto
terapéutico:

A crianca participa muito pouco disso, porgue na verdade ela vai receber a
medicacéo, ela vai ter que tomar, ela vai vir, ela é para vir, né! E ela nao
tem como, muitas vezes, compreender aquilo. Tem crianca de 01 ano.

Como é que essa crianga vai compreender que ela tem uma doenca, que
aquela doenca é crbnica e que ela tem que tratar cronicamente.

[...] tem uma faixa etaria que podem participar muito mais.

Eu acho que numa primeira abordagem é muito dificil compreender tudo.
Ela ndo compreende.

Nos estudos sobre esta tematica, o referencial piagetiano é quase sempre
utilizado, uma vez que esta teoria analisa a aquisicdo de conceitos baseados na
Obtica do desenvolvimento. Dentro desta visdo, a idade e a experiéncia influenciam
neste processo. Partindo desta premissa, surge a elaboracdo de estratégias como
possiveis facilitadoras da adaptacdo da crianca a internacdo e sua participacado no
tratamento. Perosa e Gabarra (2004) evidenciam que outras variaveis, como
internagdes e interacOes de fatores emocionais, cognitivos, e a possibilidade de
imitacdo diferida por parte da crianca, influem na compreensdo das doencas e
sugerem novas posturas, enfatizando que os profissionais precisam:

[...] ter a intencdo de envolver-se em um processo interativo de comunicagao,
no qual o ponto de partida consiste em ouvir, individualmente, como cada
crianca concebe seu adoecimento, tentando evitar que ela apenas repita falas
estereotipadas. Em um segundo momento, ao invés de apenas oferecer
informacdes, dialogar com ela, estabelecendo uma troca que pode ter
diversos objetivos, dependendo do caso: esclarecer pontos obscuros,
desmistificar fantasias, dar novas explicacdes ou mesmo respeitar

concepcdes errbneas que podem funcionar como mecanismos adaptativos,
em momentos de stress (PEROSA; GABARRA, 2004, p.145-46).

As discussbes sobre a participacdo da criangca no seu tratamento
envolvem a reflexdo do projeto singular, cabendo ao profissional adequar agdes
educativas a sua idade, desenvolvimento cognitivo, ou seja, a sua capacidade de
compreensao, por exemplo, realizar esclarecimentos em momento distintos iniciando
logo na internacdo, para que de fato haja aprendizagem e, consequentemente,

adeséo ao projeto terapéutico.
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7

Outro momento importante € no ambulatério onde a crianca €
acompanhada e vem muitas vezes ndo para internacdo, mas para reavaliacdo e
fortalecimento do plano terapéutico. Nesta acepcédo, a médica utiliza a seguinte
estratégia de sondagem do uso da medicacgao:

[...] os adolescentes no ambulatério eu até fago questdo de perguntar:
guanto que vocé ta tomando de medicacao? Para ele saber o quanto ele
toma, o qué que ele toma, paraque ele toma. Porque eu tenho alguns, que
se a mae néo der, ele ndo toma. N&do sei quantos comprimidos tomo! Como
ndo sabe? Se vocé toma todo dia? Vocé ndo sabe uma coisa que vocé ta

fazendo todo dia e vocé ndo sabe o que é? E ai, as vezes eles pegam um
pouquinho mais.

A participacdo e adesdo das criancas e adolescentes no tratamento
também foram diretamente relacionadas com a forma como a familia também
participa, suscitando a necessidade de um trabalho a envolver todos: crianca, familia
e equipe de saude. Isto esta expresso na seguinte fala: “Mas ai depende também da

familia, de como a familia participa”.

Na expressdo acima, é possivel perceber um modo de produgédo de
cuidado onde ainda ha predominio da visdo fragmentada do processo de trabalho
em saude diferente de uma modalidade de trabalho coletivo em que os profissionais
e familiares sdo corresponséaveis pelo encaminhamento de pactuacfes necessarias

a concretizacdo de um projeto terapéutico singular.

As familias das criancas com problemas renais crénicos devem integrar o
planejamento do cuidado como facilitadoras do processo terapéutico. Esta incluséo
da familia favorecera melhor enfrentamento, adeséo ao projeto terapéutico e, ainda,
possibilitara seu caminhar na rede social com apoio necessario a efetivacdo das

necessidades de salde dos seus filhos.

Estas discussdes, embora breves, trouxeram reflexdes sobre o tema e
certo consenso de que € necessario um projeto terapéutico individual integrando os
diversos sujeitos de forma permanente, a fim de assegurar de forma efetiva a
construcdo coletiva com acfes integradas. Assim, foi expressa a necessidade de
grupos terapéuticos durante a internacdo e de outras estratégias com formas

diferenciadas de abordagens que permitam maior liberdade de esclarecimento das
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davidas, clareza e apreensdo das orientagbes, melhor elaboracdo do processo de
adoecimento e da responsabilizacdo de cada sujeito envolvido neste cuidado:
Um trabalho de muita atencéo, para ela conhecer, para sedimentar aquilo,
porque a gente acha que t4 sendo muito claro, e para o entendimento delas

ndo é muito claro ndo. Elas precisam desse processo terapéutico para
entrar nesse processo de elaboracao.

z

Enquanto elas tivessem aqui que a situacdo € mais simples, deveria ter
grupo de discusséo, de tirar ddvidas. Porque as vezes a pessoa fica até
inibida de falar com agente. E a discussédo entre elas, é mais facil de tirar a
davida.

Nestes discursos, observamos a necessidade de manter um grupo
formado pelos profissionais e usuarios que possibilite, além de apoio, a prética
educativa em saude, onde havera momentos de apropriacdo dos saberes cientificos

e populares favorecendo a autonomia dos sujeitos.

Franco (2003) ressalta a importancia de acdes coletivas compondo o
conjunto de atos de saude pensados para certos grupos de usuarios. E enfatiza a
contribuicdo dos grupos programaticos solidarios que tenham o perfil de convivéncia
ou autoajuda, como ferramenta auxiliar para obtencdo de resultados satisfatorios do
projeto terapéutico, uma vez que contribuem para elevacao da autoestima e melhora
do humor do usuério; proporcionam maior adesdo ao tratamento, incentivam o
habito de autocuidado e tornam mais favoraveis as relacbes dos usuarios com o0

mundo.

Complementando estes pontos a envolver a participagdo dos sujeitos, foi
guestionado para o0 grupo se o projeto terapéutico utilizado provoca e estimula a

autonomia do usudério - usuario aqui envolvendo a familia e a crianca.

Novos dados surgiram, ratificando as coloca¢des anteriores, que revelam
processos inadequados para resolver os problemas de salde, ndo estimulando a

autonomia do usudrio, aspecto tdo ressaltado nas prerrogativas do SUS:

No primeiro momento é muito dificil, aquela [pessoa] que compreende.

[...] fiz um levantamento dos prontudrios, a principal causa de recidiva era a
medicacédo errada.

Deixava de dar. Ai dizia: ndo doutora acabou e eu ndo sabia que tinha de
continuar dando, apesar da gente dizer: olhe! E uma medicacéo que a gente
ndo pode deixar de dar, nem diminuir nem aumentar, ndo sei que mais (no
ambulatério).
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Mas aqui [na internacdo], como tem o acompanhamento ela comeca a
entender.

Mas eu pensei que [...] primeiro grupo e durante um més, aquelas pessoas
gue vieram a primeira vez para o ambulatério, as maes e as criangas e
adolescentes para assistirem uma explanacdo: o que é a doenca, 0 que
podem fazer, o que podem comer.

Neste momento da discusséo outros insights trouxeram a possibilidade de

novos desenhos e modelos de acdo para o cuidado:

Mas eu acho assim que a partir do momento que elas chegassem no
ambulatorio, o paciente tivesse um [...] vocé vai passar pelo nutricionista,
vocé vai passar pela psicéloga, vocé vai passar pelo atendimento médico.
Ela tem muito mais possibilidade de perguntar, expor as duvidas, do que ela
passando sé pelo médico, tendo também um enfermeiro |4 no ambulatério.

[...] Entdo assim, pesar, alimentacéo, tudo. Eu acho que tudo ao chegar ao
tratamento € necessario.

Na enfermaria, sera que seria preciso que na chegada de um paciente
novo, que tem um diagndstico no internamento, seria preciso que o médico
pedisse o parecer da psicologa, da nutricionista, do servico social? Eu acho
gue deveriaisso acontecer, ter o projeto terapéutico sim. ISso era uma coisa
para acontecer, € um paciente que entrou e teve um diagndstico.

Eu posso dar uma opinido? Umas das perguntas que eu vi aqui, € que foi
perguntado, de que forma acontece [...] Cada categoria ta trabalhando em
separado. E! Exato!

E notavel que os profissionais percebam a necessidade de mudancas
com acgles integradas, configurando-se o exercicio da interdisciplinaridade, atitudes
que foram iniciadas por estas reflexdes, as quais devem ser retomadas e produzir

novos processos de trabalhos.

Dos questionamentos feitos por nds e outros que permearam as
discussbes, afloraram sugestbes no grupo que podem nortear encaminhamentos

das demandas suscitadas:

E a visita conjunta: médico, enfermeiro, psicélogo, servigo social, nutrigao,
era interessante que pudéssemos té-la, nem que fosse s6 aqui, com as
criancgas nefréticas, passar em conjunto.

Segunda eu passo a visita, pronto! A enfermagem era bom acompanhar,
servigo social, nutricdo, era interessantes para todos.

Principalmente, a enfermagem, n6s somos enfermeiras e ndo € porque a
gente quer, no dia a dia, no cotidiano estamos muito envolvidas com a
guestao.
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Cartografar a cotidianidade com suporte em desenhos reais do processo
de trabalho em saulde, desenvolvidos nesta unidade, estimulou e possibilitou um
desconstruir e reconstruir essa realidade com base em um nudcleo comum, o cuidado
centrado no usuério, impulsionando todos a necessidade de criar outra maneira de
se produzir salude de um modo competente, ou seja, com responsabiliza¢des,

vinculos, decisdes partilhadas e comprometidas com as necessidades dos usuarios.

4.2 Didlogo com as maes/familiares: cartografando as suas vivéncias na busca
de saude do filho

4.2.1 TEMATICA 1 — Caminhos tracados até a descoberta da doenca e tratamento
da crianga/adolescente

Com a analise das entrevistas, foi possivel observar diversas situacfes
expressas seja por fatos concretos vivenciados pelos familiares ou decorrentes de
planos simbdlicos no imaginario dos usuérios sobre os servicos e relagbes com
profissionais na trajetéria em busca da saude do filho ou do componente familiar. A
compreenséo do cuidado baseado no referencial familiar foi apreendida pelo significado

gue as maes atribuem a este cuidar do filho com DRC e toda a sua trajetoria trilhada.
O acesso dos usuarios aos servi¢os de saude e ao diagndéstico

Os discursos das maes/familiares sédo reveladores de problemas ou
rupturas no processo de cuidado, que iniciam no primeiro contato com a rede
assistencial. Podemos observar situacfes do cotidiano que revelam a trajetoria

inicial da mae filho.

(A filha) foi internada no hospital N. S. C. (nivel secundario). De la é que foi
transferida para ca [H. G.]. (AFRODITE)

A primeira vez, eu fui para o Posto de Saude atras de atendimento [...]
Passa um més, dois meses, trés meses, ai vai ser atendida no Posto. A
dificuldade é que ela ficou numa fila de espera do Posto para a consulta no
Hospital G.(nivel secundario) [...] No Hospital G. foi s6 uma consulta. A
doutora atendeu la e encaminhou para ca [H.G.], jA marcou para ela
mesmo. Isso é até uma maravilha (risos). (ARTEMISA)

Sou de H.(cidade do Interior do Estado). O Posto de salde de 14 ndao é bom.
Ai eu procurei diretamente o hospital de H. Mas o médico disse que era
crise de garganta e me botou para casa. Ela piorou e voltei la de novo. [...]
O médico internou. Ai foram cinco dias no hospital de H. Péssimo
atendimento! De Ia, fui transferida para o Hospital A. S.(referencia infantil do
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Estado). Passei um dia e meio no corredor [...] fui transferida para ca (H.
G.). (HERA)

Ela comegou com uns carocinhos na pele, ai passou a ter febre, depois a
mamae a levou para dois hospitais e ndo diagnosticaram, disseram que era
uma anemia [...] A mde deu o remédio para anemia e ela continuou
passando mal, os carocos e a febre aumentando [...] no Hospital G. (nivel
secundario), ai deu pressao alta, deram remédio e mandaram para casa. O
médico disse que se ela passasse mal nos trés dias seguintes, voltasse
com ela. Ela voltou passando muito mal: vomitando sangue edefecando
sangue [...] Ela ficou internada [...] No Hospital A. S. (nivel terciario), dois
dias, ai foi transferida para ca (H.G.) [...] deu problema renal e coragéo
crescido. (HESTIA)

No Posto de saude ele foi acompanhado até um ano de idade. Esse
problema dele foi a partir dos dois anos. Busquei atendimento no Hospital L.
F., porque era o hospital mais proximo [...] 14 a gente ficou uns 04 dias e foi
diagnosticado GNDA. Ai transferiram para o Hospital A. S. (nivel terciario)
onde ficou uma noite e transferiram para ca porque nao tinha leito. [...] Ja
sete internacdes aqui. (HEBE)

Fui primeiro num hospital particular [...] a médica pediu os exames urgente e
disse que eu tinha que procurar um hospital para internar ele. [...] O médico
do Hospital de C.(cidade da Regido Metropolitana), era também do Hospital
A. S. (nivel terciario) [...] ele mandou ajeitar para fazer os exames neste
hospital e voltamos para C. e ele ficou internado la por sete dias. L4 de C.
encaminharam para o Hospital A. S. pensando que tinha leito mais néo
tinha. O médico me internou e perguntou se eu queria ficar no corredor. Eu
disse que queria porque la em C. ndo estavam dando remédio e eu preferia
ficar no corredor mais com medicamento. Bateram um raio x e ele estava
com pneumonia, ai botaram para ca (H.G.). (REIA)

Os relatos das mées mostram as dificuldades e a demora até chegar a
um servigo, de forma ocorra mais resolubilidade, considerando que se trata de uma
rede de salde que deveria estar conectada para resolver os problemas de saude
nos trés niveis de atencdo. Corroboramos Merhy (1998) Malta, Cecilio et al. (2004),
guando assinalam a inadequacdo dos modelos aplicados nos servicos de saude
para resolucdo dos problemas de saude dos usuéarios. Os familiares mostram a
inseguranca e a desprotecao presente nos processos de cuidados oferecidos no
primeiro nivel de atencéo, carecendo reflexdes e melhoria do acesso, das praticas
acolhedoras, utilizacdes de protocolos clinicos, criando espacos de escuta e fala nas
relacbes de cuidado. Com isso, acreditamos na possibilidade de formacdo de
vinculos e responsabilizacdo com envolvimento dos usuarios e dos trabalhadores e,

conseguentemente, maior controle dos riscos e agravos aos problemas de saude.

Aléem disso, nos relatos, observamos um insuficiente e, por vezes,
inadequado apoio diagnostico-terapéutico, aléem de uma exacerbada espera para o

atendimento especializado, levando-nos a acreditar na necessidade de investimento
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na qualificacdo clinica da rede basica e hospitalar de servicos, bem como no
comprometimento dos profissionais com relacdo a defesa da vida do usuério.
Percebemos que inexiste um caminhar tracado, mapeado a rede de servicos que

permita o cuidado integral ao paciente renal.

Nesta perspectiva, vale ressaltar o entendimento sobre a rede de servigos
ou de atencdo a saude como uma forma de organizacdo das acdes e servicos de
promocao, protecdo e recuperacdo da saude em todos os niveis de complexidade,
de modo a permitir a articulacdo e a interconexdo de todas as tecnologias de
cuidados para que o cidadao possa acessa-los (SANTOS; ANDRADE, 2008).

O Ministério da Saude, pela Portarian.° 4.279, de 30 de dezembro de
2010, estabelece diretrizes para a organizacdo da Rede de Atencdo a Saude no
ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), incentiva o esforgo conjugado com varias
areas técnicas para fortalecimento da Atencdo Priméaria a Saude (APS), linhas de

cuidado e integralidade na saude.

E visivel a falta de cobertura da assisténcia na rede basica, resultando a
crenca de uma nao resolubilidade nestes servicos, fazendo com que cinco das maes
entrevistadas relatassem buscar de imediato o atendimento numa unidade
especializada (hospitais de média e alta complexidade), sem que houvesse um
didlogo dos profissionais com as outras instancias do cuidado, de modo a facilitar a
integracdo dos servicos. As maes, na ansia de acelerar o processo por meio dos
servicos privados, e, no caso da Unica mde que buscou o posto de saude, é
exaustiva a espera do desfecho ao acesso aos percursos assistenciais necessarios
ao caso. Vale ressaltar, ainda, que a resolucédo satisfatéria neste caso sO existiu
porque a meédica que prestava o cuidado estava vinculada nos dois servigcos do nivel

secundario e terciario.

Evidenciamos, como h&d mais de uma década afirma Cecilio (1997), que
0S usuarios acessam o sistema onde € mais facil ou possivel seu atendimento, dai
sua forte chamada a necessidade de repensar alguns principios que orientam o
modelo assistencial do SUS. Ha também, pela baixa resolugcdo, uma busca aos
hospitais pela comunidade que la costuma encontrar maior disponibilidade de

profissionais e condi¢cdes de atendimento.
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No SUS a porta de entrada aos servicos especializados deve ser por meio de
encaminhamentos da atencdo primaria, no entanto a comunicacdo e a efetivacao
deste processo de entrada no sistema devem ser favoraveis para que 0s usuarios
tenham acessos em tempo habil e resolutivos. No caso da doenca renal em crianca,
gualquer demora no atendimento pode agravar o quadro nosolégico e as

complicacfes, aumentando custos e sofrimento.

Perspectiva da mée na vivéncia de ter um filho com DRC e dificuldades no
tratamento

As maes expressam suas percepcdes e preocupacdes quando se
confrontam com o diagnéstico de DRC atribuido ao filho. Chamamos atencdo para o
fato de que a dificuldade é quase sempre atribuida as limitacdes socioeconémicas
gue impossibilitam a concretizacdo do desejo de ajuda e pde em risco acdes

imprescindiveis ao andamento satisfatério do tratamento:

E dificill Por causa assim dos tratamentos: a pessoa tem que vir para o
hospital, as vezes néo recebe o remédio e tem que comprar [...] As vezes
ndo tem o dinheiro do remédio e para alimentacdo também. (AFRODITE).

E dificil! A dificuldade é a de fazer o tratamento que foi passado para fazer
em casa. E o cateterismo! Ela tem que fazer quatro vezes ao dia [...] Tem o
remédio que ela toma e s6 recebe aqui, é quase igual a insulina. Falta
demais! Ai atrapalha o tratamento dela. Ndo tem onde comprar. Més
passado vim fazer os exames dela e ela ndo fez, por causa das maquinas
gue estavam quebradas. [...] O Kit do tratamento que sdo as luvas e o
remédio, estava dando para dois meses, mais s6 que esta em falta. Eu me
preocupo muito de néo deixar de fazer esse tratamento [...] (ARTEMISA).

Eu acho dificil. Muito dificil! A dificuldade para mim é por causa do problema
delal A gente ndo tem um bom ganho [..] A dificuldade é sobre a
alimentacdo dela; sobre a medicacdo, que muitas vezes no posto onde a
gente pega, ndo tem. A gente tem muita dificuldade para conseguir. E uma
coisa que ndo pode faltar. (HERA)

[...] é estressante o tratamento dela. (HESTIA).

Dificuldade também é a medicacgédo, que também nem sempre tem no posto.
S6 vive faltando e ele tem que tomar todo dia e a gente ndo pode ta
comprando [...] Mais tudo é dificil. E uma dificuldade enorme para gente,
porque tem que esta comprando a manteiga bessel, 6leo diferenciado e
esta comprando outras coisas que nem sempre eu posso.(HEBE).

[...] Diz que € uma doenca que n&o tem cura, tem o tratamento, ai tem que
fazer o acompanhamento todos os meses (REIA).
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Para Gutierrez e Minayo (2010); Serapioni, 2005, os “cuidados da saude”
séo produzidos em pelo menos dois contextos distintos, porém inter-relacionados: a
rede oficial de servicos e a rede informal, representados pela comunidade e em
especial pela familia. Assim, o cuidar em salde perpassa instancias que vao das
instituicbes de saude ao cuidado na familia, incluindo o nivel individual, onde se

insere a autoatencao, até a rede comunitéria, social de apoio.

Assinala Cecilio (2000) que é imprescindivel a criacdo de vinculos afetivos
e de confianca entre cada usuario/seus familiares e toda a equipe de saude no
encontro de subjetividades. A préatica promotora de cuidado integral conceitua que o
processo envolva cendrios e atores em espacos intercessores na busca de um modo

de construir e reconstruir a saude de forma compartilhada e também responsavel.

Ao discutir cuidados da saude no ambito da familia, a figura da mulher-
mé&e como principal cuidadora aparece quase como um consenso. Dentro da
complexidade de abordagens que preconizam diferentes modelos explicativos deste
fendbmeno, alguns autores, como Oliveira e Bastos (2000), Oliveira (1998), Dejo e
Trad (2005), chamam atengéo para a mulher como centro da tarefa do cuidado na
familia, ratificada pelo incentivo do Estado e de outras instituicdes sociais.

Assim, encontramos entre as principais dificuldades relatadas as dirigidas
para o tratamento, porém envolvendo aspectos relacionados a familia, ao paciente

e, especificamente, ao papel da mae neste cuidado:

Quem acompanha o tratamento? Sempre eu a mde! Sé sobra para mim
mesmo, porque o pai trabalha e para ele tudo é bom e pronto. (HERA).

[...] fazer o cateterismo sabe, déi no peito, me da uma dor no peito! E dificil!
Ela recebe um kit pela regional que vai para o posto. Mais s6 que esta em
falta. Ai eu tenho que comprar, e é caro. (ARTEMIZA).

Depois que eu entendi o que ele tinha, € um sofrimento! [...] Ela era muito
novinha, sofria muito, toda furada a cabecinha. Foi muito sofrimento [...].
(AFRODITE).

[...] Muita responsabilidade para ndo deixar ela se estressar com o
tratamento. [...] esta esperando a biopsia para confirmar se tudo isso nela
foi de febre reumatica que atingiu os rins e 0 coragdo, e assim comecgar o
tratamento com benzetacil de vinte e um em vinte e um dias. (HESTIA).

Para mim foi assim, muito ruim, porque ele precisa de varios cuidados. [...]
Ele fica com imunidade baixa, faz medicamentos, ai € doenga por cima de
doenga, infecgcdo em cima de infeccdo. [...] sempre com 0S mesmos
Sintomas: vomito, dor na barriga, o inchago e a diarreia. [...] Dificuldade com
relacdo a comida que além de sem sal parece que é feita s6 com agua, ele
ndo aceita direito. [...] A dificuldade é a medicacdo que nem sempre tem.
(HEBE).
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Outro fato que nos chamou atencao foi acolocacéo, por parte da mae

Hebe, da impossibilidade de trabalhar ou continuar sua rotina laborativa em virtude
da necessidade de acompanhar o tratamento do filho:

Perdi o emprego, estava em experiéncia na G. (Fabrica) e la ndo tiveram

compreensdo da necessidade da mde acompanhando o tratamento do filho.
(HEBE).

Expressamos ainda, que, em alguns casos, 0 recurso para tentar se
adequar as necessidades do tratamento do filho, como utiliza a méde Hebe, é o uso
do beneficio social recebido pela familia para atender de forma precéria e exclusiva
as orientacdes clinicas:

Eu recebo o bolsa familia dele e num instante acaba, compro as coisas dele
tudinho: danone, o leite, mucilon, tempero. (HEBE).

Com relacéo as recorrentes hospitalizacdes desencadeadas pela propria
condicdo de adoecimento e suscetibilidade a complicacdes, foi expresso que o
periodo prolongado de internagdo surge como fator de aumento de estresse da
crianca e dos familiares, que utilizam estratégias multiplas de suporte para auxilio no
desejo de recuperacao de seus filhos, sem que isso venha a comprometer o projeto

terapéutico clinico.

Ela passou quase um més internada e ja fez outras interna¢gfes no Hospital
A. S. (AFRODITE).

Ela esta no hospital desde o més passado e € a primeira internagéo dela [...]
Esse estresse aqui no hospital esta acontecendo muito! Tem dia que ela ta
gue a gente ndo pode nem falar com ela que ela explode. [...] Por mais que
seja confortavel, é cansativo o hospital. Ai a gente foi conversando e a fica
se revezando (mée e irma). (HESTIA).

E tanto que faz um ano que ele tem o problema e eu ja fui internada com ele
sete vezes, sempre com 0s mesmos Sintomas: vomito, dor na barriga, o
inchaco e a diarreia. (HEBE).

Tem dias que eu amanhec¢o assim, de peito apertado de pensar no
problema dela. Eu tenho fé em Deus que ele vai curar a minha filha!
(ARTEMISA).

Neste aspecto da hospitalizacdo prolongada, ha ainda um custo social
bastante alto que precisa ser levado em conta pelo hospital e sua equipe na busca
de condutas apropriadas e mobilizadoras para resolu¢des dos problemas, por meio
de redes sociais, Ministério Publico, Ouvidoria e outros.
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Vale ressaltar que, entre as maes entrevistadas, uma destaca a existéncia
de um programa de acesso ao material indispensavel ao tratamento, porém, acentua
existir inconsisténcia da disponibilizacdo do kit necessario para o procedimento de

cateterismo de sua filha que é utilizado quatro vezes ao dia:

Eu soube, no posto, que eu podia abrir um processo para eu ganhar essas
coisas pra ela, porque eu ndo tinha condicbes de comprar. O processo
exige a colocacao todo o material, quantas sondas, quantas vezes ao dia.
Ela faz quatro vezes por dia. Ai eu vim aqui na pediatria, e a K. (enfermeira
da interna¢&o), organizou tudo para mim e eu levei. [...] Esperei, acho que
foi mais ou menos ummés. O kité a sonda, as luvas e o remédio. Vai da
Regional para o Posto de Saude, onde eu vou receber. [...] o que eles
mandam estava dando para dois meses. SO que esta em falta, h4 mais de
dois meses que ta em falta. (ARTEMISA).

E deveras pertinente o registro da orientacdo recebida, ndo por meio da
equipe que se responsabiliza pelo projeto terapéutico do usuéario, mas da atencao
béasica, relativamente a ativacdo de redes que garantam procedimentos importantes
para o bom andar do tratamento. Alguns pontos levantados no estudo nos levam a
reflexdo de como estdo aquém as agdes sociais e intersetoriais que deveriam estar

inter-relacionadas ao projeto terapéutico.

Outras dificuldades enfrentadas pelas maes na trajetoria do diagndstico e
tratamento do filho estdo relacionadas ao desconhecido, ao sofrimento atribuido aos
problemas dos filhos e, consequentemente, do que elas proprias terdo que enfrentar

no decorrer do tratamento.

Ndo tem nem explicacdo, porque € a primeira vez! (inicio de choro e
emocao) [...] Eu fiquei em duvida, tentando uma explicagdo, porque € uma
coisa que eu nunca ouvi falar. (REIA).
Outra experiéncia relatada que alimenta o cotidiano das familias sdo as
vivéncias espirituais. Na fala da mae Artemisa, a fé significa uma fonte de apoio
para o enfrentamento do adoecimento da filha e suporte para os desafios

provocados pelos tratamentos:

Eu digo: Minha filha tenha calma que Deus vai ajudar. E dificil, é dificil!
Penso que a minha filha vai ficar boa, curada desse problema.
(ARTEMISA).
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A fé, religiosidade e sua correlagcdo com salude sdo temas emergentes
nos estudos realizados por pesquisadores (GUIMARAES; AVEZUM, 2007; PERES,
et al., 2007), apontando uma tendéncia de associacdo positiva entre estes aspectos

e melhora em varidveis e marcadores de doencas cronicas.

Assim, estes atributos presentes na declaracdo de Artemisa podem ser
compreendidos como importante instrumento de ajuda terapéutica em virtude da sua
tendéncia a proporcionar conforto e esperanca para superacdo dos momentos
dificeis a serem enfrentados pelas mulheres-mées durante toda a trajetoria de cuidar

do filho com doenga renal crbnica.

4.2.2 TEMATICA 2 — Cuidado sob o olhar das maes: atuacdo da equipe
multiprofissional e o envolvimento da familia

O Cuidado pela equipe de Saude: acolhimento, vinculo e comunicagcdo com
usuarios e familiares

Ao guestionar junto as maes e aos responsaveis sobre como perceberam
o acolhimento na trajetéria e busca de respostas aos problemas de saude da

crianga, os relatos mostram as experiéncias vividas:

No atendimento j& aqui, me receberam bem, a doutora escutou bem a
histéria dela. S6 entendi o que ela tinha aqui, pois [...] os médicos da
cirurgia que também acompanham ela, foram me explicar (o real problema
de saude) sobre a cirurgia dela, que era muito delicada, mais que eu tinha
que confiar! Ai foi feito a cirurgia. (AFRODITE).

Mais aqui eu fui bem recebida gracas a Deus, e até hoje, ainda estou sendo
bem recebida, eu e minha filha. Nao teve gente ignorante. A doutora que
acompanha recebe a gente muito bem. Ela da assim, como é que diz...
atencdo! (ARTEMISA).

[...] logo que cheguei neste hospital me atenderam bem I& em baixo [...] foi
rapido, ndo teve demora, eu ndo tenho o que dizer. [...] aqui, totalmente
mudado! A diferenca foi grande (no tempo de atendimento, relagdo com a
crianca e vaga no leito). (HERA).

O acolhimento aqui foi bom, porque as pessoas sdo muito atenciosas [...] 0s
médicos, a gente vé que estdo se empenhando em procurar o que ¢€; qual o
diagndstico dela. Por isso € um bom hospital. (HESTIA).

Eu fui recebida bem (no H.G.). Assim que cheguei os médicos vieram logo
olhar a crianca e tiveram aquela preocupac¢éo porque ele estava inchadinho
[...] S6 ficou esclarecido o problema aqui. (HEBE)

Eles ddo muita ateng&o, me explicam [...]. (REIA).
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Os discursos mostram que os familiares se acharam acolhidos por meio
de atitudes, como atencéo, polidez, rapidez no atendimento, escuta, proficiéncia na
relacdo com criancas, paciéncia, explicacdo, esclarecimento, entendimento mutuo e
empenho para resolver a situacdo da crianga. Por outro lado, a falta de um
acolhimento é identificada pelas mées em condutas tais como: uma espera
exaustiva para o atendimento, gestos bruscos com a crianca, inabilidade no trato
com 0s usuarios e inobservancia de atitudes para resolubilidade das necessidades
de saude:

Quando cheguei ao hospital X (no interior do estado) precisou esperar
muito, umas duas horas, para ser atendida. [...] O atendimento da pediatria
la é triste, porque eu achei que o povo ndo atende bem, eu achei assim um
atendimento mau. [...] Na hora de fazer um exame da crianca, foi muito

bruta com a crianca. Ai eu ndo gostei do atendimento neste hospital.
(HERA).

No posto de saude perto de casa a pediatra estava de férias. [...] As
emergéncias s6 dao remédio para passar a dor € mandam a menina para
casa, sem fazer exame de sangue [...] ndo manda fazer nada. (HESTIA).

Teixeira (2003), quando se refere ao acolhimento-dialogo, argumenta a
sua importancia ao disparar as redes de conversacoes, elemento imprescindivel ao
desenho para a concretizagdo da trajetoria necessaria ao usuario e satisfacao das

suas necessidades.

A relevancia das acdes receptoras, anunciadas pelas maes, esta ligada
diretamente ao didlogo, a atencdo, ou seja, reflete nho modo como se produz a
comunicacdo. Ocorrendo inadequacdes neste processo relacional, como se
compreende nas falas expressas por algumas maes quando se queixam da falta de
dialogo, observa-se a producdo de um efeito cascata que leva a falta de clareza,
dificuldades na apreenséo correta do problema de saude dos filhos, além de denotar
a falta de interesse e responsabilizacdo destas unidades em torno dos problemas

dos usuarios.

Ainda relativamente a comunicac¢do, chamou-nos atencdo a falta de
habilidade dos profissionais de saude quanto ao emprego de uma comunicagao
adequada com o0s usuarios infantojuvenis e familiares, numa linguagem
compreensiva. Observa-se, pelo relato de algumas méaes, a inabilidade em transmitir

informacdes, explicar de modo claro a situacdo de saude, e, neste caso,
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possivelmente pelo despreparo em reduzir o impacto emocional ao receptor em

situacdes de agravos quando as condi¢des crbnicas insidiosamente evoluem:

No primeiro hospital que ela foi ndo explicaram o que ela tinha [...], ndo me
prepararam [...] eu tomei um susto, passei mal, por causa que, quando eles
bateram o ultrassom, eles ndo me chamaram para falar: méezinha isso
assim, assim [...] O médico disse logo assim: mdezinha a sua filha esta com
o rim todo destruido... Ai foi uma noticia ruim! (AFRODITE).

Quando o médico fala que ela ndo tem previséo de alta, como essa semana
[...] ela passa uns trés dias aflita, que se a gente falar com ela, comecga a
chorar, explode logo, fica falando besteira. Eu acho que é isso muito
estressante. (HESTIA).

L& no Hosp. Y, apesar de ter faltado.. .(o diagnostico sensato) eu ndo achei
ruim 14 ndo. O atendimento foi bem, sé que ele fez exame |4, ndo deram o
diagndstico de sindrome nefrética e sim GNDA. (HEBE).

E possivel entender, nas falas a seguir, que o vinculo estabelecido entre
profissionais, usuarios e familiares é expresso por vezes de forma satisfatéria,
guando os usuarios se acham realmente acolhidos, de forma solidaria, respeitados
em seu momento dificil, em sua dignidade humana. Por outro lado, as maes
exprimem como nd critico neste processo a troca de profissionais constituidas em
escalas, rodizios e plantbes, sem que haja uma preocupacdo com o trabalho de

continuidade do cuidado, responsabilizacdo e formas de vinculos:

Faltou o remédio dela [...] essa medicacdo dela é importada e néo tinha
como toda vida a pessoa ir la porque é muito longe também. Tem que
marcar uma consulta para pegar uma receita. Ai la disse que nédo podia
fazer nada porque ela estava na fila de espera e nédo tinha como ficar
marcando o retorno dela. Ai foi eu liguei para ca, marquei uma consulta com
a Dra. F.(Nefrologista pediatra), para ela ficar fazendo o acompanhamento,
né! Para poder ela ficar passando a medicagdo dela. (AFRODITE).

Todos os meses ela passa pela doutora [...] faz exames de sangue, urina,
para saber como ela estd. Acompanhar! Foi s6 uma primeira consulta com a
Dermatologista. (ARTEMISA).

Quem acompanha é a Dra. G. (nefrologista pediatra), ai tem... o que
acompanha que eu nédo lembro o nome dele. Como é o nome dele? Interno,
Residente? Ele chegou agora e antes era a A. (interna de medicina), que
teve de sair. Os enfermeiros também acompanham. A enfermeira V., todos
os tipos de enfermeiros, todo dia troca [...] Sdo boas, a gente procura se
entender o maximo possivel. (HESTIA).

Trés médicas atendem ele: a Dra. G. que € a mesma da consulta
ambulatorial, a Dra. B. e Dra. Ana A., elas estdo por dentro do problema
dele. Fora os internos. As meninas da Terapia Ocupacional sempre
conversam comigo. A Dra. V.(T.O.) sempre que eu tenho alguma divida ela
me esclarece, vai a internet pesquisar e me explica. (HEBE).
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Cecilio (2001) garante que h& necessidades diferentes de vinculos para
diferentes pessoas em diferentes momentos, assim como diferentes necessidades
de consumo de determinadas tecnologias de saude, diferentes necessidades ligadas
as condicbes de vida e diferentes necessidades de construgdo da autonomia no
modo de andar a vida. Assim, o profissional deve ficar atento a condi¢cdo de cada
usuario, considerando o contexto de vida e ser capaz de aproximar-se de suas

necessidades.

O cuidado e a constituicdo do projeto terapéutico na clinica nefrolégica

No estudo, indagamos aos sujeitos a quem caberia a coordenacéo do
projeto terapéutico de seus filhos, explicando em linguagem clara e adequada ao

nivel de cada um, e obtivemos respostas diversificadas:

Os médicos! Os médicos da cirurgia. (AFRODITE).

E a Prefeitura ou o Estado? A doutora que acompanha ela é quem
coordena todos os outros que a filha precisa. (ARTEMISA).

Os doutores chefes, que eu ndo conheco os nomes deles. Todas as vezes
gue eles vém é a minha mae quem esta aqui. Eu nunca os vi. Nao sei o
nome dele ndo. E um doutor? Acho que é um doutor. (HESTIA).

Na minha compreensao eu acho que é a Dra. G. Ela est4 mais por dentro
das coisas dele. (HEBE).

Como observado, em cinco dos seis entrevistados, a coordenacéo do
projeto terapéutico € pontualmente atribuida aos médicos, sejam eles, desde o
especialista que realiza o acompanhamento ambulatorial ao plantonista da

internagdo, seguidos dos residentes e internos.

Merhy (1999) descreve o modelo de producé&o do cuidado que atua com
projetos terapéuticos centrado em procedimento médico como fragmentado,
integralizado por somacao, obedecendo as relacdes interprofissionais num carater
hierarquizado, estruturado por aquele que detém um saber-fazer superior, sendo
ancorado mais com procedimento especializado do que com o cuidado do usuario
gue vive necessidades a serem satisfeitas. E acrescenta, ainda, que neste modelo
0S usuarios sao percebidos como meros objetos e os profissionais meros insumos

produtores de outros insumos, onde prevalecem as tecnologias duras, gerando,
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assim, projetos terapéuticos custosos sem compromissos efetivos com a produgao

de atos eficazes em saude e com uma abordagem mais humanizada do paciente.

Ressaltamos que as maes demonstram n&o reconhecer atribuicdes ou
caracteristicas do coordenador e a fala de uma mae (Hera) verbaliza claramente nao
entender a pergunta, mas aponta a enfermeira-chefe da internagdo como a
coordenadora do processo terapéutico do seu filho. Imaginamos que a elaboracao
da sua afirmacédo seja o fato de que, estando na internacdo, o profissional que
marca integralmente sua presenca junto ao paciente seja a enfermagem; no entanto,
maes ndo demonstraram este pensamento, reconhecendo o profissional de
enfermagem como gestor do cuidado:

Profissional que coordena, ndo sei! [...] Na minha opinido, eu acho que € a...

Ai meu Deus, eu agora esqueci. Ela é Enfermeira Chefe. Nao sei explicar
ndo, mais acho que seja ela. (HERA).

Observamos que, nas respostas apresentadas, os demais profissionais
de saude, em nenhum momento, sdo citados, ndo constando na visdo das
informantes, inseridos no projeto terapéutico, reforcando a nocdo decorrente da
estruturacdo dos servicos a partir da centralidade do trabalho médico, em torno do
qual outros trabalhos especializados se agregam. Este dado corrobora o

pensamento dos trabalhadores e a propria prética.

Outra mae em sua fala afirma o desconhecimento de quem seria 0
coordenador do processo terapéutico do seu filho, uma vez que existem mudancas
frequentes de profissionais. Isto nos faz refletir que a permanente rotatividade
observada nas escalas, trocas e outras acdes pensadas tendo-se como foco 0s
trabalhadores, dificulta a légica do usuario centrado, e consequentemente a existéncia
de um vinculo afetivo que inclusive favorecaresponsabilizacdo com os usuarios, como

acrescenta Reia: “Ah! Eu nao sei, porque cada vez vem um diferente!”

Os achados apresentados corroboram as afirmagdes de Merhy e Franco
(2003) quando acentuam que 0s servicos de saude, em sua maioria, tradicionalmente,
organizam seu processo de trabalho compartimentado, em eixo Vverticalizado,
resultando numa alienacao do profissional de saide com o préprio objeto de trabalho,
deste modo, acarretando a falta de interacio e 0 ndo compromisso ou

responsabilizacdo em equipe, nem com o resultado do seu trabalho.



96

Cartografia do cuidado a crianca e ao adolescente hospitalizado com doenca renal cronica

Propde Merhy (1997), entretanto que o cuidado deve ser feito mediante a
definicdo de projetos terapéuticos, considerando o risco de cada usuario e tendo um
“gestor do cuidado” indicado pela equipe. Esta é uma forma de organizar o cuidado
de modo a compartilhar e integrar saberes e praticas favorecendo um cuidado
integral.

Participacdo do usuario no tratamento e recuperacao da saude: fortalecimento
da autonomia

Os relatos mostram que as familias procuram encarar as dificuldades
buscando a compreensao dos problemas, criacdo de elos solidarios e a necessidade
de adequacdo de novos comportamentos desencadeados pela doenca do filho.
Expressam, portanto, a importancia em seguir as recomendacdes do tratamento,

modificando habitos alimentares de toda familia em beneficio da crianca adoecida:

E tudo unido! A familia inteira [...] A gente pede ajuda e o avd dela ajuda, a
familia ajuda. (AFRODITE).

A familia ajuda compreendendo o problema dela [...]. (ARTEMISA).

E ajudar bastante e fazer o que eles mandam (o papel da familia).E fazer o
regimezinho do jeito que eles mandam, a medicagdo no horario que eles
mandam, é uma boa ajuda [...]. (HERA).

As orientacBes sdo para a gente prestar atencdo nela, para ela ndo fazer arte
comendo um tipo de comida que ndo pode comer. Ndo comer nhenhum tipo de
biscoito [...] a presséo, para controlar a pressao dela. [...] Ficar controlando
ela. Acompanhar ela, ser companheira, conversar com ela, procurar faze-la
entender, ndo se estressar com ela porque vai ser pior. (HESTIA).

Destacamos a participacao da familia, representada pelas avés, pelo pai,
este como unico provedor, a fim de garantir o envolvimento total da mée no cuidado
ao filho; avés auxiliam na complementacdo do orcamento como garantia de nédo
suspensdo da medicacdo; as genitoras enfatizam a preocupacdo em manter boa
alimentacdo, limpeza, asseio e os remédios como prioridade nas acdes da familia
para recuperacdo da saude do filho, conforme os relatos abaixo:

Em casa a preocupacdo é uma boa alimentacéo e a limpeza. [...] Importante

a limpeza, além do mais, ela tem infec¢@o urinaria, tem que ter asseio,
alimentacdo, remédio, comida. (AFRODITE).

Essa alimentagdo é muito especial e muito dificil porque a gente assim...
nado tem. Baixa renda ndo tem condi¢Bes de dar a alimentacéo dela como é
para ser. As vezes ela come uma coisinha fora da alimentacdo dela, € um
veneno, piora bastante. A situagdo é assim [...]. (HERA).
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A maior dificuldade neste tratamento € ela, a minha irma! A compreenséao
dela (a dificuldade), ela ndo quer compreender que esta aqui como
tratamento para o bem dela. (HESTIA).

A minha participacdo eu acho fundamental, também, eu € que estou
controlando as comidas dele. [...] Uma vez ou outra, eu ndo vou mentir, as
vezes, a gente ndo tem condi¢bes de comprar o frango, peixe, carne, todo
dia. Aqui acola escapole e ele come (alimentos ndo indicados) bem
pouquinho, s6 para dar o gostinho. Porque se for s6 arroz e feijao ele ndo
come. [...] bolacha salgada, é tanto que eu ndo compro. A comida € toda
feita insossa. (HEBE).

As familias mostram outras dificuldades em relagdo ao auxilio dos
familiares na manutencédo da dieta proposta, agregada ainda, a falta de condi¢gGes
financeiras para realiza-la conforme a recomendacéo do especialista. Por outro lado,
as circunstancias familiares também interferem negativamente no andamento
favoravel do tratamento, conforme expressa o depoimento de Hebe: “Uma vez por

outra a av6 da bolacha. Eu moro com ela! A gente tem essa dificuldade!”

E fundamental que os responsaveis pelas politicas publicas e os
profissionais da assisténcia tenham ciéncia destas dificuldades, levando-se em
conta que a grande clientela assistida pelas instituicbes do SUS compde-se de
familias de baixa renda, com nivel socioecondmico que ndo permite por vezes a
satisfacdo de necessidades basicas e, na maioria dos casos, os tratamentos sdo
percebidos como quase inviaveis por serem onerosas as vindas as consultas, a
manutencdo das orientacdes alimentares e a aquisicdo de medicamentos que,
segundo as experiéncias vividas, se encontram corriqueiramente indisponibilizados

na rede de saude.

Com relacéo a participacao das criancas e adolescentes, foram expressos
sentimentos tais como: dificuldades na compreensdo do problema, justificadas
principalmente pela faixa etaria e imaturidade; vontade de esquecer o tratamento;
cansaco e recusa na realizacao das rotinas impostas; interferéncia nas atividades de

socializacdo e escolaridade, como podemos constatar nas falas:

Passa todo o tempo pedindo para ir para casa, pedindo isso, aquilo outro,
gue quer sair. [...] Os médicos procuram conversar, mais tem dias que nao
da para conversar nao, ela fica insuportavel. [...] porque ela tem 12 anos,
mais tem mentalidade de crian¢ca pequena: s6 quer fazer o que ndo pode.
(HESTIA).

De inicio ele é muito dificil de compreender coisas, apesar dele ter so trés
aninhos é muito pequenininho. (HEBE).
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Ela tem a hora de tomar o remédio e tem a hora do cateterismo. Tem horas
gue ela se estressa muito e diz que ndo quer fazer (o cateterismo). [...] eu
digo: filha esta se lembrando de alguma coisa? Ai ela diz: - Ai mée eu
guero € esquecer [...] As vezes ela diz: Mde eu ndo vou fazer o tratamento
agora. Eu digo: Nés vamos fazer, lembra o que a doutora falou? Vocé quer
fazer hemodidlise? Ela diz: Ndo mainha! Entdo vamos fazer o cateterismo.
Quando ela amanhece, as vezes ndo quer ir para o colégio. (ARTEMISA).

Outro aspecto mencionado e passivel de reflexdes pela equipe é a
colocacao, por parte de algumas criancas/adolescentes, da aspiracdo de ndo ser
doente; por vezes, a expressdo do desejo de morrer e 0 medo de nao poder ficar
curado; como manifestagdes de um intenso processo de sofrimento que perpassam
todo o enfrentamento da questdo do adoecimento:

Ah! M&e eu nao sei por que eu nasci com esse problema. Mae eu néo estou
doente, ndo estou! [...] Esta cansada demais [...] Tem horas que ela fica

emburrada por causa do cateterismo e tem horas que ela fala coisas assim:
até em morrer. (ARTEMISA).

Constatamos, nos depoimentos apresentados pelas familias que cuidam
de criancas e adolescentes portadores de doenca renal crénica, o esforco na
tentativa de produzir variadas formas de reorganizacdo interna e externa, recriando
modos e configuracdes de andar a vida em busca de resolucdo dos problemas de

salude e familiares.

Alguns sujeitos entrevistados expressam a necessidade de maior clareza
nas orientagdes, a fim de que a comunicagao seja efetiva e a participacdo familiar

ocorra de modo mais atuante, conforme expressam as falas:

Ela (a filha) ndo sabe que vai fazer esse cateterismo para o resto da vida
dela. (ARTEMISA).

Eu ndo entendo porque ndo existe uma medicagdo que mate a bactéria, sO
tem o tratamento. (HERA).

O diagnéstico foi agora, recente. Até agora esta muito clara a orientagdo

deles. A gente esta compreendendo bem [...]. (HESTIA).

N&o sei depois que sair daqui como vai ser [...] O que fazer em casa ainda
ndo explicaram ndo [...] Com relacdo a alimentagcdo também néo falaram
nada. (REIA)

Além das orientagGes que eu tenho aqui do pessoal do H.G., eu conheci
uma pessoa que o filho dela tem o mesmo problema e faz tratamento em
Sao Paulo, ela me ajuda bastante [...] Me d& varias orientagbes [...].
(HEBE).
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As opinides com relacdo a capacidade do usuéario desenvolver autonomia
sdo controvertidas, na percepcdo das maes, quando expressam como atributos
necessarios a pouca idade dos filhos e 0 acompanhamento clinico continuo:

Eu acho que (a autonomia) deve demorar um pouquinho. Ela ainda € uma
crianca, tem onze anos e ndo quer entender. (ARTEMISA).

[...] Eu acho que vai ensinar para ela se cuidar sim, ela crescendo nesse
tratamento, vendo o tratamento como €, a alimentacgéo [...]. (HERA).

E a primeira vez que ela se interna e a expectativa com relagdo a saida €
sair daqui bem! (HESTIA).

Acho que vai ser um menino doente para sempre [...] Ela vai dar o papel
para fazer o acompanhamento todos os meses. (REIA).

As mées entendem, de certa forma, que esta participacdo nos cuidados e
no tratamento trara mais autonomia, mas para elas nao é facil compreender, devido
a pouca idade da crianca; héa de fato dependéncia direta dos pais, mas é um ponto a
ser ensinado gradativamente e que evoluira com o seu desenvolvimento. Portanto, é
importante iniciar este processo e ensino-aprendizagem-participacdo logo que a
crianca possa compreender o que esta ocorrendo com ela e como colaborar no

tratamento.

Como afirmam Lacerda e Valla (2004), para garantir este protagonismo
do sujeito, é necessario o desenvolvimento da consciéncia critica, para o despertar
do usuario em ter maior controle sobre sua vida. Com a crianca e o adolescente,
este agir com a consciéncia é algo lento, que deve ser gradativamente aprendido
com a participacéo e ajuda de todos os que cuidam.

A autonomia ou capacidade de autogerenciar os agravos de saude é
retratada nas alocucdes dos sujeitos pesquisados mediante os seguintes aspectos
instigados: falar a verdade, depender de procedimentos e insumos, fé e
religiosidade, clareza e compreensdo do problema para existir coparticipacdo e

adesao da familia e da crianca ao projeto terapéutico.

Os participantes expressam que falar a verdade de modo sensivel é
significativo no apoio informativo dos profissionais junto a usuarios e familiares com
doencas crbnicas. Esta atitude produzira efeitos altamente positivos na qualidade da
relacdo estabelecida, sendo, também, condicdo fundamental para acreditacdo e

adesado ao tratamento:
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O mais importante que eu achei é a Dra. G. dizer a verdade [...] a doutora
diz: faz o tratamento, vai depender do organismo, do tratamento, a gente vai
ver [...] Muitos ficam bom rapido e muitos o tratamento é para sempre. Nao
posso |lhe dizer uma coisa assim certa, que ela vai ficar boa com tal tempo,
com tantos meses. (HERA).

Perguntei a doutora quanto tempo ela ia fazer esse cateterismo, ai ela
disse: Maezinha... para o resto da vida dela. (ARTEMISA).

Parafraseando Magalhdes Janior e Franco (2004), para reafirmar que
prevalece no atual modo de producédo de saude entre trabalhadores e usuarios, um
imaginario que faz uma iluséria associacdo entre qualidade na assisténcia,
resolubilidade do tratamento e insumos: exames, medicamentos, consultas

especializadas, cirurgias.

Assim, observamos as falas em que, fantasiando pelo desejo de
recuperacao da saude do filho, almejam que procedimentos como a cirurgia a ser
realizada, o medicamento proposto, sejam fatores que logrem a recuperagao
definitiva:

A autonomia vai depender da cirurgia que ela esta esperando fazer para ver
se fica boa e ndo precisar mais de tratamento. (AFRODITE).

Duas coisas que a doutora diz que ela ndo pode deixar de fazer: esse
cateterismo e o0 remédio que ela esta tomando. E fundamental isso!
(ARTEMISA).

[...] o reagente que é para ta fazendo na urina dele, toda vida pela manha.
Ai eu ja sei quando ele ta em crise, eu ja posso controlar mais isso. (HEBE).

Ela disse que ele vai tomar medicacéo até o resto da vida. (REIA).

Na pratica cotidiana de producdo do cuidado, este despertar deve ser
erguido no encontro denominado espacgo intercessor, mediante interacdes criativas e
orientadoras, abrangendo a¢fes de autoanalise em que o usuario e os familiares
possam seapropriar do conhecimento sobre seu problema de saude, seu projeto
terapéutico e singular, incluindo aqui suas necessidades e limites (FRANCO;
KOIFMAN, 2010).

Franco (2009) ressalta que o pacto para capacitar para autonomia se
produz desde o “desejo”, que incita adesao ao projeto terapéutico multidisciplinar, da
analise permanente das prioridades para encaminhar e disponibilizar insumos
necessarios ao andamento adequado do projeto, além da solidificacdo do vinculo e
do acompanhamento permanente da clientela sob cuidado da equipe.
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A familia ocupa dentro do projeto terapéutico especifico para seu filho um
lugar estratégico que, somado com 0 suporte e apoio da equipe, favorecera a
elaboracdo e invencao de novas perspectivas de viver a vida e de se trabalhar a

conquista da autonomia.



APROXIMACAO DO CUIDADO A CRIANCA E
ADOLESCENTE COM INSUFICIENCIA RENAL
CRONICA: INTERFACE DA VISAO DAS MAES

COM A DOS PROFISSIONAIS
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5 APROXIMACAO DO CUIDADO A CRIANCA E ADOLESCENTE
COM INﬁUFICIENCIA RENAL CRONICA: INTERFACE DA VISAO
DAS MAES COM A DOS PROFISSIONAIS

Com arrimo na analise do fluxograma descritor, observamos que nao ha
consenso, por parte da equipe de profissionais, da internacédo pediatrica do Hospital
em estudo, sobre a rotina do caminho percorrido e a ordenagao da prioridade dos
servigos utilizados na entrada da crianca na instituicdo e do acolhimento em si.
Segundo os relatos das mées entrevistadas e das descricdes dos profissionais, este
momento de internacdo segue uma rotina burocratizada e € desprovida de acfes de

acolhimento, aumentando o sofrimento dos usuarios e da familia.

Ao adentrar a enfermaria, esse momento € percebido como a soma de
acfes de varios agentes e estes nao seguem um protocolo previamente
estabelecido para acfGes habituais de acolhimento e condutas prioritarias de

avaliagOes dos profissionais as necessidades imediatas do usuario.

Na conversa com as maes, no entanto, depreende-se que a percepc¢ao de
acolhimento se encontra fortemente relacionada a relagcbes afetivas com escuta
sensivel e relacdo atenciosa, de modo que o profissional compreenda as
necessidades da crianca e da familia, pois as acdes receptoras na porta de entrada
tém um significado de protecdo e corresponsabilizacdo. Enquanto isso, a falta de
dialogo e clareza acarretam dificuldades no entendimento do problema de saude do

filho, além de denotar a falta de interesse em torno dos seus problemas.

As maes anunciam a inabilidade dos profissionais em transmitir
informacbes em situacdes especificas como as referentes a resultados negativos
sobre a condicdo de saude. Nesta perspectiva, acreditamos que o dialogo do
profissional com a familia precisa de uma atencdo especial com a utilizacdo de
referenciais tedricos que possam balizar comportamentos favoraveis nesta relacéao
e, assim, fortaleca acbes conducentes a saude. Para Braga e Silva (2007), a
comunicacao interpessoal é uma habilidade que possibilita um cuidar consciente,

verdadeiro e transformador.



104
Cartografia do cuidado a crianca e ao adolescente hospitalizado com doenca renal cronica

As maes exprimem que, ao se sentirem acolhidas, o vinculo estabelecido
com 0s servicos e com os profissionais é considerado satisfatério, portanto, cabe
aos profissionais entenderem que o acolhimento € uma acdo que pode produzir
confiancga, vinculos fortes e adesdo a todo o processo terapéutico. Neste, ha varias
oportunidades deste encontro entre profissionais e usuarios em que a prioridade nao
€ apenas atender aspectos fisicos do adoecimento, mas ampliar o olhar sobre as
necessidades do usuario. Nesta intencdo, o profissional deve incorporar na pratica

um agir pautado no acolhimento.

O acesso aos servicos de saude e o acolhimento sdo ferramentas
indispenséaveis ao cuidado, portanto, para a efetivacdo destes dispositivos, carece
uma reflexdo profissional sobre o processo de estruturacdo do trabalho e

implementacdo de melhorias e préaticas acolhedoras.

Assegurar e promover uma interacdo acolhedora que permita a familia
sentir-se segura, oferecendo o desenvolvimento de novas competéncias e o
encontro de recursos de enfrentamento, € um componente essencial do cuidado
centrado na familia (SILVEIRA; ANGELO, 2006).

Em relacdo ao projeto terapéutico discutido nos dois grupos (profissionais
e maes), ambos afirmam caber ao médico o papel de coordena-lo, e na pratica,
percebemos que sao as ac6es do médico que impulsionam e norteiam as acdes dos
demais profissionais que compdem o servico. Desta forma, suscitamos reflexbes
guanto a perda da visao integral do usuario e suas necessidadesde cuidados em
saude, quando o processo de trabalho acontece dentro deste modelo. Citamos
Merhy e Cecilio (2003), quando ensinam gue o cuidado, nas organizacdes de salde,
particularmente no hospital, €, por sua natureza, necessariamente multidisciplinar e

depende da conjugacéo do trabalho de varios profissionais.

A participacdo da familia no tratamento € considerada pelos profissionais
como muito diversificada. Existem familias que se envolvem mais e aquelas menos
participativas, possivelmente, por ndo compreenderem a dimensdo do problema e,
logo que o problema de saude é amenizado, se tomam mais liberais nas rotinas

prescritas.
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Contrariamente ao dito dos profissionais, as familias garantem
reorganizar-se para encarar as dificuldades, buscando a compreenséo do problema,
sendo ressaltadas algumas circunstancias familiares que interferem negativamente
no andamento favoradvel do tratamento, como limitacdes socioeconbmicas e

inconstancia na disponibilizagcdo do medicamento nos servi¢os de saude.

A interrupcdo do medicamento foi apontada pela nefrologista como uma
constatacao feita por levantamento dos prontuarios e afirma a profissional que esta
ocorréncia se da pelo desconhecimento das recomendacdes de rotina ou, mais

precisamente, por ndo seguirem as orientagdes do médico.

Ao analisar o pensamento do profissional, percebemos as lacunas que
existem na pratica educativa da equipe com esta populacdo a envolver um contexto

sociofamiliar.

Entendendo a educacdo em saude como uma acao inerente a pratica de
todos os profissionais da éarea a ser desenvolvida com novos referenciais
pedagogicos, a fim de atingir seus objetivos, integrando saberes diversificados da
vigilancia a saude a acdes de prevencdo e reabilitacdo, ressaltamos que todo
profissional de salude é um educador em salde em potencial, sendo condicdo
essencial a sua pratica o préprio reconhecimento como sujeito do processo
educativo, bem como o reconhecimento dos usudrios enquanto sujeitos em busca

de autonomia (SMEKE; OLIVEIRA, 2001).

Nesta perspectiva ampliada, o Ministério da Saude considera que

Educacéo em salde se constitui como um conjunto de préaticas pedagdgicas
e sociais, de contetdo técnico, politico e cientifico que no ambito das
praticas de atencdo a salde deve ser vivenciada e compartilhada pelos
trabalhadores da area, pelos setores organizados da populacdo e
consumidores de bens e servicos de salude e de saneamento ambiental.
(BRASIL, 2007, p. 19).

Desse modo, todo profissional de saude passa a ser educador nos
espacos do cuidado, uma vez que sdo passiveis da realizacdo de praticas
educativas, ndo sendo o espaco da atencdo primaria o Unico que é capaz de alocar
esse tipo de acdo dos profissionais. O hospital constitui-se também como um rico

espaco para o desenvolvimento de acbes envolvendo 0 processo ensino-
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aprendizagem para o cuidado como forma de promog¢ao da autonomia do sujeito e
como praticas dialogicas que permitem a transformacéo do proprio sujeito, da sua
realidade; uma acdo que qualifica o individuo para o exercicio da cidadania,

investindo, assim, em melhora da qualidade de vida.

As acdes educativas, muitas vezes, sao realizadas intuitivamente, sem
recorrer aos saberes pedagogicos formais, no entanto € importante utilizar
referenciais tedricos de outros campos de estudo para a formacdo de sujeitos
imaginativos, sensiveis, reflexivos e, ao mesmo tempo, dotados de capacidade
critica. Como processo dialdgico, formativo e transformativo, esta pratica necessita
de um contato, com aquisi¢cdo de competéncias, habitos e valores e ndo apenas
como reproducdo do saber e da cultura, mas também como uma producdo de
saberes e de expressdes culturais (GAZZINELLI; REIS; MARQUES, 2006).

Acreditamos que a pesquisa conjugando saberes profissionais e
experiéncias da familia tenha trazido reflexdes que possam modificar as acodes
destes sujeitos expressas nhas lacunas do processo terapéutico. Vale ressaltar que
algumas ac0Oes ja sdo visualizadas como exemplo para a iniciativa de concretizar o
acompanhamento multiprofissional as criancas a partir das visitas integradas, uma
vez que foi ressaltado ser a visita médica momento de discussédo de casos e parte
indutora do projeto terapéutico. Certamente outras iniciativas poderdo advir deste

processo reflexivo.



CONSIDERACOES FINAIS
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa traz a visdo dos profissionais, complementada com o olhar
das mées que vivenciam o processo de adoecimento do filho com doenca renal e o
cuidado em ambiente hospitalar, por tratar-se de doenca crbnica que requer
tratamento continuo e especializado e, sem duvida, comprometimento dos

profissionais com relacédo a defesa da vida.

Nestas circunstancias existenciais da vida, devemos garantir um cuidado
nao somente voltado a disfuncao biolégica, ao componente fisico, mas que atenda
outras dimensdes implicadas no complexo modo de tratar e curar a pessoa humana.
Assim, trouxemos como foco de apreensdo do estudo o modo de cuidar dos
profissionais, ensejando discusséo sobre o projeto terapéutico em condicdo especial

— cuidado de crianca e adolescente com doenca renal cronica.

A regulamentacdo do SUS preconiza ser a atencao primaria a porta de
entrada aos servicos especializados e demais niveis do sistema. Logo, desde este
atendimento, o usuario pode caminhar na rede de saude, indo para a atencdo
secundaria ou terciaria. Na pratica, observamos uma antinomia deste principio
guando percebemos 0s usuarios instituirem novos caminhos atrelados a

resolubilidade de suas necessidades de salde em tempo habil.

Nos achados deste estudo, ha expressdes de sentimentos de
inseguranca, desprotecédo e inadequado apoio diagnostico presentes Nnos processos
de cuidados oferecidos no nivel basico, carecendo reflexdes e aplicacdo de praticas
acolhedoras nas relacbes de cuidado destas unidades. E recomendavel um
investimento na qualificagdo clinica da rede basica de servigos, bem como no

comprometimento dos profissionais com relacéo a defesa da vida do usuério.

Na atencdo terciaria, hA um estrangulamento do sistema, entre outros
fatores, gerado pela pouca resolubilidade da atencdo béasica. Neste nivel, inclui-se a
instituicdo onde desenvolvemos este estudo, sendo 0 acesso, neste caso, realizado

por meio do ambulatério do préprio hospital ou do encaminhamento de hospitais
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secundarios e terciarios quando da ndo existéncia de leitos ou resolubilidade
diagnéstica e os referenciados do nivel basico por intermédio da central Unica de

marcacdo do Municipio de Fortaleza.

E incumbéncia do atendimento hospitalar garantir aos usuarios um
cardapio de procedimentos, insumos e uma complexa articulacdo de saberes, no
tempo e na medida correta, para garantir uma assisténcia de qualidade e

resolubilidade aos usuarios que neles adentram.

O processo de trabalho baseado neste modelo vigente no Servigo de
Pediatria, apresenta fragilidades na sua micropolitica, desde a organizacéo as redes
de relacbes profissionais, que impedem o desenvolvimento do processo terapéutico
no cuidado a crianca e ao adolescente com doenca renal. Com efeito, observamos
gue a realidade se apresenta com outros ruidos nos setores de apoio ao cuidado,

conforme expresso pelos sujeitos da pesquisa.

No laboratério: ha perdas frequentes dos exames, falta material para sua
realizacdo, repeticbes desnecessarias, falta de cardapio no hospital de exames
necessarios e nao responsabilizacdo da instituicdo pela sua realizacdo, alta
frequéncia de resultados duvidosos, terceirizagdo de exames que apresentam
estratégias de exigir de forma dolosa repeticbes de procedimentos invasivos e

dolorosos, novas coletas argumentando material insuficiente, entre outros.

No Centro de Imagem: demora na marcacdo, quebras frequentes de
aparelhos, exames realizados somente uma vez na semana, faltam medicamentos
para sedacdo, escassez e frequéncia irregular de profissionais especializados em
Pediatria, causando desconfortos desnecessarios aos USUArios que permanecem
com dieta zero por periodos prolongados sem concretizacdo de procedimentos, e

permanéncia por periodo prolongado de internamento.

Na farmacia: é frequente a apresentacdo de medicamento ndo indicado
para criangas, faltam insumos no hospital e h4 morosidade nas providéncias; ocorre
envio de medicamentos errados, falta verba para aquisicdo de medicamentos e falta

comunicacao direta aos setores sobre a escassez de medicacao.
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Em relacdo ao cuidado médico, percebemos que sua realizagédo se pauta
em procedimentos e intervencdes curativas; solicitacdo de pareceres das demais
especialidades (médicas ou n&do), sem a devida integracdo e interlocucdao,
necessarias para a existéncia da integralidade pretendida. As dificuldades relatadas
pelos profissionais a partir da agcdo médica s&o: demora dos profissionais em
responder aos pareceres e demandas da Neurocirurgia sem prazo de resolubilidade.
Estes impedimentos resultam para os usuarios tempo de permanéncia exacerbado e
configura-se como no critico para resolubilidade e adequacgéo do projeto terapéutico
da criancga.

As intervencdes dos profissionais médicos também ensejam outros
procedimentos, tais como: cirurgia urologica, biopsias e endoscopia digestiva alta
(EDA), cada um deles apresentando também suas interdicbes no desenvolvimento
satisfatorio do processo de trabalho da unidade apresentados no fluxograma

descritor.

Na cirurgia pediatrica: € de praxe a agenda continuamente lotada,
resultando escassez de vagas para procedimento na internacao. A cirurgia urologica
pediatrica ndo se efetua por escassez de anestesistas e também pela falta de
aparelhamentos adequados a clientela. Como consequéncia, ha desgaste
emocional, desconforto fisico e deslocamento para um hospital de referencia em

pediatria.

Na biopsia: a concretizacdo destes exames encontra-se atrelada a
disponibilidade de um Unico médico nefrologista (de adultos) para sua realizacdo. As
criancas menores (abaixo de dez anos e menor tamanho) dependem do centro

cirdrgico e da presenca de anestesista.

Na endoscopia: a realizacdo do exame depende do tamanho da crianca,
sendo, na sua maioria, encaminhado para o Hospital de Referencia em Pediatria do
Estado.

Para as maes entrevistadas, a coordenacdo do projeto terapéutico €
pontualmente atribuida aos meédicos, o que corrobora os dados apresentados
também no contato com os profissionais. Os demais profissionais de saude, em

nenhum momento, sdo inseridos na assisténcia terapéutica traduzida pelas maes.
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O profissional médico sinaliza ser elaborado o plano terapéutico para a
crianca, durante a realizacdo da visita médica, quando ocorre discussao do caso e
dos procedimentos para resolucdo do problema. Assim, percebemos que a
elaboracdo do projeto terapéutico se define claramente como um ato individual e
sem planejamento, distanciando-se da proposta de integralidade.

Observa-se no agir cotidiano dos profissionais que ha uma escassez de
redes comunicativas fundamentais para estabelecer uma equipe mais solidaria, com
relacbes mais horizontalizadas, que dificultam a operacionalizacdo da producéo do
cuidado e a poténcia resolutiva do trabalho vivo.

O processo de trabalho caracteriza-se, na visdo tanto de profissionais
como das maes, como médico-centrado, onde as relacBes estabelecidas sdo
formais, compartimentadas, sendo a assisténcia produzida centrada no ato

prescritivo.

O modo de operar o trabalho, conforme observado na fala tanto de
profissionais como de mées e familiares, nos leva a concluir sobre o predominio da
tecnologia dura e leve-dura, reduzindo ao maximo a dimensao cuidadora do ato
clinico, que deve visualizar a importancia das tecnologias leves, desde uma sensivel
escuta capaz de captar as necessidades dos usuarios, estabelecendo de fato um

compromisso com a vida.

Ao explorarmos a participacédo da familia no tratamento, esta atribuicdo é
vista pela equipe como muito heterogénea, justificada por todas as nuancas que
envolvem a questdo. Ja as familias afirmam procurar encarar as dificuldades,
buscando ao maximo a compreensdao dos problemas em todas as esferas

(biopsicossocial e espiritual).

Outro grande desafio suscitado pela equipe de profissionais encontra-se
na conscientizagdo, por parte dos familiares, em cumprir as recomendagdes
“prescritas” para evolucao satisfatéria do tratamento, principalmente com relacdo a
alimentacdo e medicacdo permanente, o que contradiz o relato das maes, quando
afirmam reconhecer a importancia em seguir os conselhos dos especialistas,
modificando habitos alimentares de toda familia em beneficio do filho adoentado e

utilizacdo de medidas que sigam as recomendagdes estabelecidas.
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Foi apresentado pelos profissionais o fato de que o momento da
comunicacdo sobre o estado de saude da crianca caracteriza-se pelo
desvendamento de explicagbes relativas ao diagndstico, progndstico,
acompanhamento, prescricdo de medicacdes e explicacdes sobre imprevisibilidade
de alta para o tratamento. Neste sentido, as maes queixam-se da falta de habilidade
dos profissionais de saude quanto a utilizacdo de uma comunicacdo adequada,
muitas vezes por ser impactante. Os participantes revelam que falar a verdade de
modo sensivel é significativo no apoio informativo dos profissionais junto a usuarios
e familiares com doencas crbnicas. Esta atitude produzira efeitos altamente positivos
na qualidade da relacdo estabelecida, sendo, também, condicdo fundamental para

acreditacdo e adesao ao tratamento.

Assim, observamos um esforgo dos familiares na tentativa de originar
variadas formas de reorganizacgéao, criando e recriando solugdes para os problemas
de saude da crianca enferma; no entanto, tem que haver, por parte dos profissionais,
maiores investimentos na pratica educativa, implementada com pedagogias
participativas e criativas que permitam uma reflexdo critica da realidade e dos

fatores determinantes de um viver saudavel que traduza no individuo sua autonomia.

Em relagédo a participacdo da crianga no seu tratamento, foram refletidas
acOes baseadas no projeto singular, cabendo ao profissional adequar acbes
educativas a idade, desenvolvimento cognitivo, ou seja, a sua capacidade de
compreensao. Foi acordado estabelecer acdes de esclarecimentos a criancas e
familiares em momentos distintos, iniciando logo na internacdo, para que de fato
haja aprendizagem e, consequentemente, adesdo ao projeto terapéutico. Outro
momento importante experimentado foi a deducdo dos profissionais sobre a
necessidade de a¢des educativas compartilhadas, no ambulatério onde a crianca é
acompanhada, e vem muitas vezes, ndo para internacdo, mas para reavaliacdo e

fortalecimento do plano terapéutico.

Com apoio nas reflexdes produzidas nas discussdes do fluxograma, foi
apontada a necessidade de instituir algumas a¢des, como o protocolo para avaliacao
auditiva e encaminhamento de exames e proteses auditivas, a fim de investigar a
correlacdo entre doenca renal e perda auditiva. Outras estratégias que surgiram nas

reflexdes expressam a necessidade de roda de discussdo e grupos terapéuticos



113
Cartografia do cuidado a crianca e ao adolescente hospitalizado com doenca renal cronica

durante a internacdo, formados por profissionais e usuéarios, compostos de formas
diferenciadas de abordagens que permitam maior liberdade de esclarecimento das
duvidas, clareza e apreensédo das orientacdes, apoio, pratica educativa em saude,
guando podera haver momentos de apropriacdo dos saberes cientificos e populares,

favorecendo a autonomia dos sujeitos.

Além disso, foi pensada a elaboracdo de projetos terapéuticos singulares,
pois todos os profissionais reconhecem lacunas na relacdo e nos cuidados com o0s
usuarios e, assim, ressaltaram a importancia de um protocolo que oriente a

execucao de um projeto terapéutico multiprofissional.

Por fim, observamos que as reflexdes aqui suscitadas impulsionaram o0s
profissionais a questionamentos que podem trazer invencdes de novos caminhos e
modos de desenvolver o processo de cuidado, favorecendo maior resolubilidade dos
problemas de saude desta populacdo em foco e, consequentemente, maior garantia

de seus direitos.
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GLOSSARIO?!

Acessibilidade

Conjunto de circunstancias, de diversa natureza, que viabiliza a entrada de cada
usuario ou paciente na rede de servicos, em seus diferentes niveis de complexidade
e modalidades de atendimento. Representa a facilidade ou dificuldade em obter
tratamento desejado.

Acesso

No campo da salude, acesso pode ser definido por aquelas dimensbes que
descrevem a entrada potencial ou real de um dado grupo populacional em um
sistema de prestacdo de cuidados de saude.

Acolhimento

Recepcédo do usuario, desde sua chegada, responsabilizando-se integralmente por
ele, ouvindo sua queixa, permitindo que ele expresse suas preocupacdes, angustias,
e ao mesmo tempo, colocando os limites necessarios, garantindo atencao resolutiva
e a articulagdo com 0s outros servicos de saude para a continuidade da assisténcia
guando necessario.

Autonomia

No seu sentido etimoldgico, significa “producédo de suas proprias leis” ou “faculdade
de se reger por suas leis proprias”. Em oposicdo a heteronomia, designa todo
sistema ou organismo dotado da capacidade de construir regras de funcionamento
para si e para o0 coletivo. Pensar os individuos como sujeitos autbnomos é
considera-los como protagonistas nos coletivos de que participam,
corresponsaveispela producédo de si e do mundo em que vivem. Um dos valores
norteadores da Politica Nacional de Humanizacdo é a producdo de sujeitos
autbnomos, protagonistas e corresponsaveis pelo processo de producdo de
saude.Capacidade de andar na vida com seus préprios recursos.

Equipe de referéncia/equipe multiprofissional

Grupo que se constitui por profissionais de diferentes areas e saberes
(interdisciplinar, transdisciplinar), organizados em funcdo dos objetivos/missédo de
cada servigo de saude, estabelecendo-se como referéncia para os usuérios desse
servico (clientela que fica sob a responsabilidade desse grupo/equipe). Esta
inserido, num sentido vertical, em uma matriz organizacional. Em hospitais, por
exemplo, a clientela internada tem sua equipe basica de referéncia, e especialistas e
outros profissionais organizam uma rede de servicos matriciais de apoio as equipes
de referéncia. As equipes de referéncia, em vez de ser um espaco episodico de
integragao horizontal, passam a ser a estrutura permanente e nuclear dos servigos
de saude.

'Glossério do portal. satide.gov.br: Humazina SUS-Documento Base para Gestores e Trabalhadores
do SUS, 2004, com a realizacdo de algumas adaptacdes tendo como base o trabalho de Franco,
C.M; Franco, T.B. Linhas do Cuidado Integral: uma proposta de Organizacdo da rede de saude.
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Familiar participante

Representante da rede social do usuario que garante a articulacdo entre a rede
social/familiar e a equipe profissional dos servicos de saude na elaboragao de
projetos de saude.

Fluxograma Descritor

Constitui-se de uma representacdo grafica do processo de trabalho, elaborado de
forma usuario-centrado, com riqueza de detalhes para perceber os aspectos da
micropolitica da organizacédo do trabalho e da producéo de servicos.

Gestéo Participativa

Construcdo de espacos coletivos em que se dédo a analise das informacdes e a
tomada das decisGes. Nestes espacos, estdo incluidos a sociedade civil, 0 usuério e
seus familiares, os trabalhadores e gestores dos servicos de saude.

Grupalidade

Experiéncia que ndo se reduz a um conjunto de individuos, tampouco pode ser
tomada como unidade ou identidade imutavel. E um coletivo ou uma multiplicidade
de termos (usuarios, trabalhadores, gestores, familiares etc.) em agenciamento e
transformacédo, compondo uma rede de conex&o na qual o processo de producao de
saude e de subjetividade se realiza.

Igualdade

Segundo os preceitos do SUS e conforme o texto da Constituicdo brasileira, o
acesso as acgles e servicos, para promocao, protecéo e recuperacao da saude, além
de universal, deve basear-se na igualdade de resultados finais, garantida mediante
politicas sociais e econémicas que visem a reduc¢ao do risco de doenca e de outros
agravos.

Integralidade

Um dos principios constitucionais do SUS, garante ao cidaddo o direito de acesso a
todas as esferas de atencdo em saude, contemplando desde a¢des assistenciais em
todos os niveis de complexidade (continuidade da assisténcia), até atividades
inseridas nos ambitos da prevencdo de doencas e de promocéo da saude. Prevé-se,
portanto, a cobertura de servigos em diferentes eixos, o que requer a constituicdo de
uma rede de servigos (integracdo de acdes), capaz de viabilizar uma atencao
integral. Por outro lado, cabe ressaltar que por integralidade também se deve
compreender a proposta de abordagem integral do ser humano, superando a
fragmentacao do olhar e intervencbes sobre os sujeitos, que devem ser vistos em
suas inseparaveis dimensodes biopsicossociais.

Intersetorialidade

Integracdo dos servicos de saude e outros 6rgaos publicos com a finalidade de
articular politicas e programas de interesse para a saude, cuja execucdo envolva
areas nao compreendidas no ambito do SUS, potencializando, assim, 0S recursos
financeiros, tecnolégicos, materiais e humanos disponiveis e evitando duplicidade de
meios para fins idénticos. Se os determinantes do processo saude/doenca, nos
planos individual e coletivo, se encontram localizados na maneira como as
condicbes de vida sdo produzidas, isto €, na alimentacdo, na escolaridade, na
habitacédo, no trabalho, na capacidade de consumo e no acesso a direitos garantidos
pelo Poder Publico, entdo € impossivel conceber o planejamento e a gestdo da
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saude sem a integracdo das politicas sociais (educacéo, transporte, acdo social), no
primeiro momento, e das politicas econdmicas (trabalho, emprego e renda), no
segundo. A escolha do prefixointer e ndo do trans é efetuada em respeito a
autonomia administrativa e politica dos setores publicos em articulacao.

Linha do cuidado

E a imagem pensada para expressar os fluxos assistenciais (itinerario) seguros e
garantidos ao usuario, no sentido de atender as suas necessidades de saude. A
linha de cuidado é diferente dos processos de referéncia e contrarreferéncia, apesar
de inclui-los também. Ela difere, pois nao funciona apenas por protocolos
estabelecidos, mas também pelo reconhecimento de que os gestores dos servi¢os
podem pactuar fluxos, reorganizando o processo de trabalho, a fim de facilitar o
acesso do usuario as unidades e servi¢cos de que necessita.

Linha do cuidado integral

Incorpora a ideia de integralidade na assisténcia a saude (une acdes preventivas,
curativas e de reabilitacao; proporciona acesso a todos 0s recursos tecnolégicos
necessarios ao usuario; requer uma opcao de politica de salude e boas praticas
profissionais). O cuidado integral é pleno, feito com base no ato acolhedor do
profissional de salde, no estabelecimento do vinculo e na responsabilizacdo diante
do problema de saude. O projeto terapéutico é o fio condutor para o fluxo da linha do
cuidado.

Politica Nacional de Humanizacao

No campo da saude, humanizacado diz respeito a uma aposta ético-estético-politica:
ética porque implica a atitude de usuarios, gestores e trabalhadores de saude
comprometidos e corresponsaveis; estética porque relativa ao processo de produgéo
da saude e de subjetividades autbnomas e protagonistas; politica porque se refere a
organizacédo social e institucional das praticas de atencdo e gestdo na rede do SUS.
O compromisso ético-estético-politico da Humanizacdo do SUS se assenta nos
valores de autonomia e protagonismo dos sujeitos, de corresponsabilidade entre
eles, de solidariedade dos vinculos estabelecidos, dos direitos dos usuarios e da
participacdo coletiva no processo da gestao.

Producéo de Saude e Producéo de Subjetividade

Em uma democracia institucional, diz respeito a constituicdo de sujeitos autbnomos,
protagonistas e implicados no processo de producdo de sua propria saude. Neste
sentido, a producdo das condi¢cbes de uma vida saudavel ndo pode ser pensada
sem a implicacdo, neste processo, de sujeitos.

Projeto Terapéutico de Saude

Projetos voltados para os sujeitos, individualmente, ou comunidades, contemplando
acOes de diferentes eixos, levando em conta as necessidades/demandas de saude.
Comportam planos de acdo assentados na avaliagdo das condicfes bioldgicas e
psicossociais dos usuarios. A sua construcao deve incluir a corresponsabilidade de
usuario, gestor e trabalhador/equipes de saude, e devem ser considerados: a
perspectiva de ac¢les intersetoriais, a rede social de que o usuario faz parte, o
vinculo usuario-equipamento de saude e a avaliacdo de risco/vulnerabilidade -
conjunto de acdes feitas para resolver o problema de saude. E o conjunto de atos
assistenciais pensados para resolver determinado problema de salude do usuario,
com base em uma avaliacdo de risco (clinico, social, econdmico, ambiental e
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afetivo). Com base no risco, é definido o projeto terapéutico e,com base nele, o
trabalhador de salde vai orientar o usuario a buscar na rede de servigos recursos
necessarios ao atendimento a sua necessidade.

Protagonismo

E aideia de que a ac&o, a interlocucéo e a atitude dos sujeitos ocupam lugar central
nos acontecimentos. No processo de producdo da saude, diz respeito ao papel de
sujeitos autbnomos, protagonistas e implicados na producéo de sua saude.

Responsabilizagcao

E o profissional assumir a responsabilidade pela condugdo da proposta terapéutica,
dentro de uma dada possibilidade de intervencdo, nem burocratizada nem
impessoal.

Servico de Assisténcia Especializada

Unidades ambulatoriais de referéncia, compostas por uma equipe multidisciplinar de
médicos, clinicos ou infectologistas, enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais,
farmacéuticos, odontdlogos e/ou outras especialidades da area de saulde, que
acompanha os pacientes, prestando atendimento integral a eles e aos seus
familiares.

Sistemas de Referéncia e Contrarreferéncia

Modo de organizacdo dos servigos configurados em redes sustentadas por critérios,
fluxos e mecanismos de pactuacdo de funcionamento, para assegurar a atencao
integral aos usuarios. Na compreensao de rede, deve-se reafirmar a perspectiva de
seu desenho légico, que prevé a hierarquizacdo dos niveis de complexidade,
viabilizando encaminhamentos resolutivos (dentre os diferentes equipamentos de
saude), porém reforcando a sua concepcédo central de fomentar e assegurar vinculos
em diferentes dimensdes: intraequipes de saude, inter-equipes/servicos, entre
trabalhadores e gestores e entre usuarios e servigos/equipes.

Sujeito

Identidade pessoal resultante de um processo de producgao de subjetividade sempre
coletivo, histérico e determinado por multiplos vetores: familiares, politicos,
econdmicos, ambientais, midiaticos etc.

Transversalidade

Nas experiéncias coletivas ou de grupalidade, diz respeito a possibilidade de
conexao/confronto com outros grupos, inclusive no interior do proprio grupo,
indicando um grau de abertura a alteridade e, portanto, o fomento de processos de
diferenciacdo dos grupos e das subjetividades. Em um servico de saude, pode se
dar pelo aumento de comunicacdo entre os diferentes membros de cada grupo e
entre os diferentes grupos. A ideia de comunicacao transversal em um grupo deve
ser entendida ndo a partir do esquema bilateral emissor-receptor, mas como uma
dindmica multivetorializada, em rede e na qual se expressam 0s processos de
producédo de saude e de subjetividade.
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Usuario, cliente, paciente

Cliente é palavra usada para designar qualquer comprador de um bem ou servico,
incluindo quem confia a sua saude a um trabalhador da saude. O termo incorpora a
ideia de poder contratual e de contrato terapéutico efetuado. Se, nos servicos de
saude, o paciente € aquele que sofre conceito reformulado historicamente para
aguele que se submete, passivamente, sem criticar o tratamento recomendado,
prefere-se usar o termo cliente, pois implica em capacidade contratual, poder de
decisdo e equilibrio de direitos. Usuario, isto é, aquele que usa, indica significado
mais abrangente, capaz de envolver tanto o cliente como o acompanhante do
cliente, o familiar do cliente, o trabalhador da instituicdo, o gerente da instituicdo e o
gestor do sistema.

Vinculo

Na rede psicossocial, compartiihamos experiéncias e estabelecemos relacdes
mediadas por instancias. No caso da instancia instituicdo de saude, a aproximacao
entre usuario e trabalhador de saude promove um encontro: este "ficar em frente um
do outro", um e outro sendo seres humanos, com suas intencdes, interpretagoes,
necessidades, razbes e sentimentos, mas em situacdo de desequilibrio, de
habilidades e expectativas diferentes, onde um, o usuario, busca assisténcia, em
estado fisico e emocional fragilizado, junto ao outro, um profissional supostamente
capacitado para atender e cuidar da causa de sua fragilidade. Deste modo, cria-se
um vinculo, isto &, processo que ata ou liga, gerando uma ligacdo afetiva e moral
entre ambos, numa convivéncia de ajuda e respeito matuos.



APENDICES




APENDICE A

TEMARIO PARA OFICINA COM PROFISSIONAIS

Questdes Geradoras:

1) Como acontece o processo de cuidado em saude junto ao paciente portador de
insuficiéncia renal na unidade de pediatria?

2) Como ocorre a articulacdo entre os diversos profissionais para a efetivacdoda
linha de cuidado a crianga/adolescente com DCR?

3) Existe Projeto Terapéutico? Quais suas caracteristicas? Como acontece a sua
elaboracéo?

4) Como se da os acessos, vinculos e acolhimento?

5) Como se da a responsabiliza¢do no processo de cuidado? A equipe compartilha?
A equipe tende a centralizar no médico? A familia participa?

6) Que dificuldades ocorrem nesse processo de cuidado?

7) Na visao dos profissionais como se da a participacdo da crianca, do adolescente
e da familia no processo terapéutico?

8) Na opinido dos trabalhadores, como o projeto terapéutico utilizado promove a
integralidade e estimula o usuéario a adotar uma postura de autogerenciamento

(autonomia)?



APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA OS PROFISSIONAIS

Vocé esta sendo convidado(a) para participar da pesquisa intitulada:Cartografia do
cuidado hospitalar a crianca/adolescente com doenca renal crbnica, que sera
desenvolvida pela psicologa JANE EYRE RODRIGUES DE AZEVEDO, mestranda
do Curso de Mestrado Profissionalizante em Saude da Crianca e do Adolescente da
Universidade Estadual do Ceara. O objetivo desta pesquisa € contribuir na
realizacdo de um estudo sobre o processo de trabalho na nefrologia pediatrica,
tendo como foco o fluxograma do servico e as relacdes que se estabelecem no
desenvolvimento do cuidado. Informamos que faremos uso de gravador, filmadora e
fotos, se obtivermos a anuéncia de todos os participantes e ressaltamos que esse
material sera tratado com todo o respeito, e postura ética, sendo manuseado
somente pela pesquisadora e colaboradores do projeto, e que, o trabalho sera
elaborado posteriormente, conforme determina a Resolugdo n® 196 do Conselho
Nacional de Saude que regulamenta as pesquisas que envolvem seres humanos.
Vocé foi selecionado e sua participacdo ndo é obrigatéria. A qualguer momento vocé
pode desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa nao trara nenhum
prejuizo em sua relacdo com o pesquisador ou com a instituicdo. Sua participagcao
consistira em compartilhar de uma oficina realizando uma atividade grupal, que
envolvera questdes sobre o processo de trabalho na pediatria mais especificamente
junto aos pacientes portadores de sindromes nefréticas. Esclarecemos que nao
havera maiores riscos relacionados com sua participagcdo no estudo e o beneficio
deste, ser4 a melhora da qualidade de atendimento da instituicdo. Vocé recebera
uma copia deste termo onde consta o telefone e o endereco institucional do
pesquisador principal, podendo tirar suas dividas sobre o projeto e sua participacéo,
agora ou a qualquer momento.

Fortaleza, [

Jane Eyre Rodrigues de Azevedo
Pesquisadora

Contatos:
Telefone: 99250954 —31013187 - Psicologia/HGF
E-mail: janeazevedopsi@gmail.com



TERMO DE CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Declaro que entendi os objetivos e a forma como sera desenvolvida a pesquisa e
concordo em patrticipar.

Fortaleza, I,

Nome por extenso
Sujeito da pesquisa




APENDICE C

TEMARIO PARA ENTREVISTA COM FAMILIARES

Questdes Norteadoras:

1.

Fale para mim como € a situagcdo de ter um filho/parente com DRC em

tratamento.

. Expligue como foi conseguido o0 Acesso destes pacientes neste servico —

assisténcia hospitalar.

3. Fale um pouco sobre o acolhimento na unidade desde a entrada até a internacao.

4. Como séo os vinculos formados com os profissionais que cuidam da saude de

seu filho/parente?

. Na sua compreensdo, quem sao 0s responsaveis, pela coordenacdo do

tratamento/projeto terapéutico elaborado para a crianga/adolescente?

. Na sua opinido, qual €, a participacdo da crianca\adolescente\familiares no

tratamento/recuperacao da saude?

. Qual o modo de incentivar, informar e motivar o cuidado do paciente, que

orientacdo € dada para capacitar os usuarios para controlar suas condi¢cfes de

saude (autonomia)



APENDICE D

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA FAMILIARES E RESPONSAVEIS

Jane Eyre Rodrigues de Azevedo, psicologa, funcionaria do Hospital Geral de
Fortaleza, estou desenvolvendo uma pesquisa, que visa compreender a realidade,
ou seja, como € vivido, sentido e percebido o cuidado hospitalar a
crianca/adolescente com doencga renal crbnica, mais especificamente, as criangas e
adolescentes atendidos na pediatria. Para realizarmos este estudo, solicitamos sua
colaboragédo como participante nesta sondagem, e esclarecemos que neste trabalho,
sua tarefa sera de participar de forma voluntaria, de uma entrevista, onde
conversaremos sobre assuntos referentes a doenga, tratamento e relacionamento
com os profissionais. Caso perceba-se a necessidade de expandir as entrevistas,
para maior elucidacdo dos temas propostos, poderdo ser agendados, novos
encontros. Na entrevista, para que nao haja perda de nenhuma fala ou
assunto,utilizaremos o gravador, se vocé concordar. Ressaltamos que todo o
material colocado, sera tratado com todo respeito e sigilo, e posteriormente, quando
da elaboracéo final do trabalho, os dados serdo utilizados sem que possa haver
nenhuma identificacdo, conforme determina a Resolucdo n°® 196 do Conselho
Nacional de Saude que regulamenta os estudos e pesquisas como seres humanos.
E importante esclarecer, que vocé tem a liberdade para querer participar ou nao
deste estudo, respeitaremos sua decisdo, e, em nenhum desses casos, VOCé tera
qualquer prejuizo no tratamento ou na relagdo com os profissionais. Deixo claro
também que, em qualqguer momento desta pesquisa, vocé pode retirar seu
consentimento e se, em alguma etapa do processo, vocé se sentir incomodada e
quiser recusar a participar, respeitaremos e acataremos sua decisdo. Podemos
afirmar ndo haver maiores constrangimentos ou riscos em participar da pesquisa,
caso possa ocorrer algum mal estar durante suas colocagdes, comprometo-me como
pesquisador responsavel, em assumir a producgéo do ato cuidador (atendimento), no
ambulatorio de psicologia do HGF. Salientamos que o beneficio deste estudo, sera a
melhora da qualidade de atendimento na instituicdo.Vocé recebera uma copia deste
termo onde consta o telefone e o endereco institucional do pesquisador principal,
podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a qualquer
momento.

Fortaleza, [

Jane Eyre Rodrigues de Azevedo
Pesquisadora

Contatos:
Telefone: 99250954 —31013187 - Psicologia/HGF
E-mail: janeazevedopsi@gmail.com



TERMO DE CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Declaro que entendi os objetivos e a forma como sera desenvolvida a pesquisa e
concordo em participar da mesma:

Fortaleza, [

Nome por extenso
Responsavel




APENDICE E

ROTEIRO PARA OFICINA DE CONSTRUCAO DO FLUXOGRAMA DESCRITOR

Dia: 19.09
Sala: Internacao pediatrica (sala de reunido e enfermaria desocupada)
Horario: 9h00

1. Tarefa

Construir de forma coletiva o Fluxograma Descritor do cuidado a
crianca/adolescentes com DRC no HGF (Mapeamento de como se desenvolve o
processo de trabalho cotidiano — foco central no usuario)

2. Como
Através da descricdo e representacdo grafica do processo cotidiano de
trabalho - buscando perceber os caminhos percorridos pelo usuario na
procura da assisténcia, sua insercdo no servico e nos diversos espacos
produtores do cuidado da nossa unidade de saude.
Breve explicacdo do que seja fluxograma e da simbologia utilizada
Entrega de Glossario e Figuras do fluxograma

3. Quem:

02 grupos

formados pelos seguintes profissionais:
Grupo -1 Grupo -2
01 - Médico 01 - Médico
01 - Residente 01 - Residente
01 — Aux. - enfermagem 01 — Aux.-enfermagem
01 - Enfermeira 01 - Enfermeira
01 - Psicéloga 01 - As. Social
01 - Nutricionista 01-T.O.

01 - Fono

| MOMENTO — Mapeamento através de um fluxograma, de como se desenvolve o
processo de trabalho cotidiano, buscando perceber os caminhos
percorridos pelo usuario na procura da assisténcia, sua insercéo
no servigo e nos diversos espacos produtores do cuidado da nossa
unidade de saude.

Grupo 1 — Como é o caminho do usuario no Ambulatério de Pediatria
e Acesso inicial e itinerario — como € estruturado, tipos de demandas (detalhar
cada caso)
e Chegada — onde se dirige, quem recebe, como é realizado este trabalho —
ordenamento dos atendimentos...



Qual consulta é realizada inicialmente - detalhamento das acdes (anamnese,
forma de atendimento, solicitacbes, encaminhamentos (outros profis.
Internacdo, exames), medicacdo, agendamento de retornos-intervalo...)
Existem outras consultas — quais? Detalhar da mesma forma acima descrita —
Existe no hospital, forma de acesso...

Exames: agendamentos, onde, para quando?

Medicamentos: como chega a farmacia para dispensacdao, orientacao, falta do
medicamento.

I MOMENTO - Identificar os pontos problematicos (Ruidos e quebras que

interferem no cuidado prestado pela equipe).

apontar as falhas (se existentes)
inventar novos caminhos atrelados a resolutividade.

Grupo 2 — Como é o caminho do usuario na Internacao Pediatrica

Formas de acesso e itinerario a internagéo (detalhar cada caso)

Inicio do processo - central de leito: acolhimento, tempo de espera,
documentacédo exigida)

Chegada na internacdo — quem recebe e como é feito

Caminhos que segue no processo de cuidado na internacao

Profissionais envolvidos no cuidado durante a internacédo — formas de acesso.
Exames — tempo de resolutividade

Alta

POSTERIORMENTE:

I MOMENTO - Plenaria para apresentacdo dos fluxogramas (os dois grupo

presentes):
Discusséao conjunta sobre acesso e itinerario do usuario
Realizar reflexdes finais - utilizando-se das questdes norteadoras (JANE)

Final — Pactuar entrevistas individuais caso seja hecessarios maiores esclarecimentos

4. Lista de Material Geral:

TCLE paratodos

Apéndice — A — Questdes Norteadoras

Papel madeira (12 folhas)

Pincel atbmico 4 - (2 pretos e 2vermelhos)

Fita gomada (1)

Filmadora —observadores para filmar

Gravador — 3

Folhas com simbolos do fluxograma (3 con;.)

Folhas com Glossario (4 conj.)

Moldes das figuras do fluxograma (2 jogos)

Lanche: suco, bolo, biscoitos (doce e salgado), agua, copos, guardanapos,
toalha de mesa, refrigerantes.



5. Material Utilizado para Projecao e Explicacdo da Oficina:

Cartografia do cuidado hospitalar a
criangal/adolescente com doenca renal
cronica

» um estudo sobre o processo de trabalho na
nefrologia pediatrica, tendo como foco o
fluxograma do servico e as relacdes que se
estabelecem no desenvolvimento do cuidado.

referencial tedrico: referente a politicas de saude,
processos de cuidado e tecnologias de producdo do
cuidado, auxiliado pelo método cartografico

TCLE

tealizar leitura conjunta para anuéncia d

a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Deixamos claro que sua participacdo ndo € obrigatdria

Informamos que faremos uso de gravador, flmadora e fotos, se
obtivermos a anuéncia de todos os participantes

esse material serd tratado com todo o respeito,

osteriormente, quando da elaboracdo final do

s serdo utilizados sem que possa haver

cdo, conforme determina a Resolucdo n® 196

do Conselho MNacional de Sadde que regulamenta os estudos e
pesquisas como seres humanos.




O que € o Processo de Trabalho?

= O modo como se organiza o
trabalho para a atividade
produtiva da saude - o cuidado

COMO?

utilizaremos para analise do processo de
trabalho o FluXxograma Descritor

(Merhy et al 1997; Franco & Merhy, 1999).




O Fluxograma Descritor do processo
de trabalho.

x O que é?

e Consiste em uma representacdo grafica do
processo de trabalho, buscando perceber
os caminhos percorridos pelo usuadrio,
quando procura assisténcia e sua insergao
no Servigo.

O Fluxograma Descritor do processo
de trabalho.

- Simbolos:

@

Entradae e
Saida Decisan

Ele & representadoc por trés simbolos, convencionados
universalmente: A elipse, representa sempre a entrada ou saida
do processo de producdo de servigos, o losango, indica os
momentos em que deve haver uma decisdo para a continuidade do
trabalho e um retdngulo, diz respeito ao momento de intervencdo,
agdo, sobre o processo.




Oficina

= D1.Tarefa:

» Construir de forma coletiva o Fluxograma

Descritor do cuidado a crianca/adolescentes
com DRC no HGF

Mapeamento de como desenvolve-se 0
processo de trabalho cotidiano - foco central
nNo usuario

Aplicacao do Fluxograma

x 02. Como:

Através da descricdo e representacdo grafica do
processo cotidiano de trabalho, buscando
perceber os caminhos percorridos pelo usuario na
procura da assisténcia, sua insercao no servigo e
nos diversos espacos produtores do cuidado da
nossa unidade de saude.

Entrega de Glossario e Figuras do fluxograma




Aplicacdo do Fluxograma

= 03. QUEM:

Grupo 01 Grupo 02
01 - médico 01 - médico
01 - residente 01 - residente
01 - Aux-enferm. 01 - aux-enferm.
01 - Enfermeira 01 - enfermeira
01 - Psicologa 01 - As. Social
01 - Nutricionista 01 -T.0.

01 - Fono

Desenvolvimento dos trabalhos

= | Momento — Criagédo coletiva do fluxograma pelas
Equipes

= |l - Identificar os pontos problematicos e inventar
novos caminhos atrelados a resolutividade

= |l Momento — Plenaria para apresentacao dos
fluxogramas (os dois grupo presentes):

Discussdo conjunta sobre acesso e itinerdrio do usuéario
Realizar reflexfies finais - utilizando-se das questfes norteadoras
(Jane)




APENDICE F

FOTOS DA CONSTRUGAO DO FLUXOGRAMA




APENDICE G

FOTOS DO FLUXOGRAMA FINAL




ANEXO




ANEXO A

PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DO HOSPITAL GERAL DE FORTALEZA

(GOVERNO no

i FSTADO no C FARA SUS ;
- Secretaria da Saude - SESA

COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP/HGF
Fortaleza, 09 de fevereiro de 2011

L KOSPITAL
JHGFT GERAL
ST pERRE

[lma Sra.

Pesquisadora: Jane Eyre Rodrigues de Azevedo

Encaminho parecer do projeto: Cartografia do cuidado hospitalar a crianga/adolescente com doenga renal
cronica

Protocolo do CEP: 090215/11

Sumario: A pesquisa tem como objetivo: cartografar o cuidado a crianga e ao adolescente com nefropatias cronicas
a partir do olhar da familia e dos profissionais. Estudo de natureza qualitativa com enfoque na a cartografia, método
de pesquisa, que provoca aé mesmo tempo analise, intervengao sobre a realidade € mudangas que se processam
no ambiente de interagdo dos proprios sujeitos. Sera desenvolvido em Unidade de Internagdo Pediatrica. Os
sujeitos da pesquisa serdo, no primeiro momento, os profissionais de satde que trabalham na pediatria, variando o
nimero de sujeitos por categoria e obedecendo critérios de inclusdo. Na segunda etapa da pesquisa, 0s
participantes serdo as familias (pais ou responsaveis legais) das criangas e dos adolescentes com diagnostico de
doenga renal cronica em atendimento ambulatorial ou internado na Unidade pesquisada. Com esta populagdo
nimero de participantes sera de 8 a 12 sujeitos que participardo do grupo focal. As informagdes referentes ao
saber-fazer dos profissionais serdo analisados com a construgao do fluxograma descritor, e, no segundo momento
as informagdes do grupo focal recebera tratamento subsidiada pela andlise de contetde promovendo-se se o
cruzamento das informagdes.

Parecer: A pesquisa € relevante, pretende, com os resultados propor a sistematizagao e implementagéo do projeto
terapéutico da crianga com doenga renal cronica numa dimenséo humanizada. O Comité de Etica em Pesquisa do
HGF em reunido ordinaria no dia 09/02/11 analisou e considerou o referido projeto APROVADO, pois atende as
recomendagdes da Resolugao n° 196/96do CNS/MS.

Lembramos ao pesquisador que eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas e
justificadas ao CEP-HGF; O relatorio final deve ser entregue ao CEP seguindo o cronograma da pesquisa e 0s
procedimentos operacionais e éticos da pesquisa conforme delineada no projeto aprovado.

Atenciosamente,

ARREAY

Eliardo Silveira Santos
Vice-Coordenador do CEP-HGF
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