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"H& quem diga que todas as noites sdo de sonhos.
Mas ha também quem garanta que nem todas... s as de
verao.

Mas, no fundo, isso ndo tem muita importancia.
O gque interessa mesmo ndo sdo as noites em si, mas 0s
sonhos.

Sonhos que o homem sonha sempre, em todos os
lugares em todas as épocas do ano, dormindo ou
acordado".

Shakespeare

“A sociedade de hoje ndo vive apenas uma crise, mas
uma mutacao irreversivel. As mudancas em processo, em
todos os campos, nhdo sdo simples distlrbios que,
passados, iriam conduzir-nos ao estado anterior. Sobre a
superficie deste planeta, a humanidade encontra-se em
um tal questionar de posturas e verdades, que a
impressdo é a de que vivemos um momento de
revolucdes, e os saberes da Academia, antes absolutos,
ddo agora espaco a contra-saberes, formatados em
novos contextos, sob novos paradigmas”. (Jacquard).



DEDICATORIA

AO MARCELO, LUCAS E IGOR, POR CONSTITUIREM
COMIGO UMA BELA HISTORIA PARA SER VIVIDA.

A STEFFANY POR SER TAO BOA FILHA E SABER
ESPERAR PELO CARINHO ATENCAO.

A MINHA MAE E AO MEU PAl, PELO CARINHO E
DEDICACAO RECEBIDOS AO LONGO DA MINHA VIDA.

A TODOS OS MEUS FAMILIARES E AMIGOS.



AGRADECIMENTOS

As pessoas que, como Assistente Social, tive a oportunidade de
conviver nesses muitos anos de trabalho e com quem aprendo todos os
dias o sentido da humanidade, da singularidade, da compaixdo, da
criatividade e da busca por um mundo mais justo.

A prof.2 RITA DE CASSIA SANTOS FREITAS, que com sua amizade,
incentivo, carinho e competéncia aceitou a proposta de orientar este
trabalho e transformou esta tarefa em uma parceria alegre, leve e
principalmente enriquecedora.

A toda equipe do PADI-IFF, que contribuiram direta e indiretamente em
mais esta etapa de minha vida profissional. Em especial a coordenacéo
do programa.

As amigas e parceiras do Servico Social do IFF, que assumiram
algumas das minhas atividades para que eu pudesse me dedicar a este
trabalho.

Aos professores do Mestrado, em especial professores Jodo Bosco e
Ménica Senna pela acolhida num momento de desespero; A professora
Suely, pela bagagem de conhecimentos; E a professora Nivla por
incentivar a todos, e sempre com um belo sorriso.

Aos colegas do Mestrado pela acolhida, particularmente a Grazi, Kelly,
Cristiano, Ana Claudia e Helena, gue com amizade e clareza intelectual
contribuiram na construcdo deste processo.

A Augusta por revisar este trabalho.
Ao meu filho Lucas pelo socorro constante nas questdes de informatica.

Ao novo amigo Léo, pela paciéncia e pelo socorro com o transporte
solidario.

E enfim aos paciente-familiares do PADI-IFF, principalmente as familias
que fizeram parte deste estudo, que tdo prontamente, viabilizaram e
facilitaram o trabalho de campo.



CONVIVENDO COM A CRIANCA EM ASSITENCIA DOMICILIAR: a familia neste contexto

RESUMO:

Esta pesquisa surge da necessidade de se ampliar os estudos existentes sobre
Assisténcia Domiciliar (AD), bem como da necessidade de compreens&o dos significados
dos conteudos vividos e percebidos pelos familiares das criancas atendidas pelo
Programa de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar (PADI-IFF). Trata-se de uma pesquisa,
com abordagem qualitativa e um estudo de caso, cujo objetivo sera de compreender as
estratégias utilizadas pelas familias na organizagdo do espago familiar e no cuidado as
criangas dependentes de tecnologias através da assisténcia domiciliar. O cotidiano
domeéstico da assisténcia domiciliar revela caracteristicas basicas desse “novo” modelo de
atencdo em saude e as representacdes das mudancas existenciais provocadas pelo viver
com uma crianga doente crdénica no ambiente familiar. Este “novo” modelo mostra a
existéncia de trés mundos diretamente interligados: 0 mundo da tecnologia, 0 mundo da
equipe de saude e o mundo do ambiente domiciliar. Mostra ainda a interacdo constante
destes mundos na concretizagao deste tipo de assisténcia. Na experiéncia deste encontro
entre os trés mundos, ganha destaque em nossa pesquisa as estratégias utilizadas pelas
familias no ato de cuidar e de viver esta nova realidade. Os estudos sobre a assisténcia
domiciliar sdo ainda lacunares quanto aos impactos deste “novo” programa sobre a
ambiéncia familiar. O grande desafio desta pesquisa foi de investigar e esclarecer qual o
sentido deste “novo” programa na vida, no cotidiano dos pacientes e familiares
envolvidos neste processo, através da técnica narrativas sob a luz dos pensamentos de
Mikhil Bakhtin e de Michael Foucault. Assim pretende-se resgatar o olhar que os
familiares tem sobre esses processos, 0s modos como se organizam, as redes que tecem
e os significados que constroem para o gesto de cuidar no domicilio.

Palavras-chave: Assisténcia Domiciliar, Familias, Cuidados, Sentidos e Sociabilidades.



CONVIVENDO COM A CRIANCA EM ASSITENCIA DOMICILIAR: a familia neste contexto
(EM INGLES)

ABSTRACT:

This research arises from the need to enlarge the existing studies on Health Care (HHC)
and the need to understand the meanings of the content experienced and perceived by
families of children in the Home Care Program Interdisciplinary (PADI-IFF). This is a
survey with a qualitative approach and a case study, whose objective is to understand the
strategies used by families in the organization of the family environment and care for
children dependent on technology through home care. The home appliances of home care
shows basic characteristics of this "new" model of health care and the representation of
existential changes caused by living with a chronically ill child in the family. This "new"
model shows the existence of three worlds directly linked: the world of technology, the
world of the healthcare team and the world of the home environment. It also shows the
constant interaction of these worlds in achieving this type of assistance. In the experience
of this encounter between the three worlds, is highlighted in our research strategies used
by families in care delivery and to live this new reality. Studies of home care is still
incomplete regarding the impact of this "new" program on the family ambience. The
challenge of this research was to investigate and clarify the meaning of this "new" program
on the life, the daily lives of patients and families involved in this process through the
narrative technique in light of the thoughts of Mikhil Bakhtin and Michel Foucault. So you
want to salvage the look that the family has on these processes, the ways they fit together,

the networks that weave and construct meanings for the gesture of care at home.

Keywords: Home Care, Families, Health, Senses and sociability.
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Introducgao:

Ao longo dos vinte anos de profissédo, percebe-se que em toda a trajetoria
profissional sempre teve como base acdes praticas mais coletivas e fora dos muros
institucionais. Na atuacdo em uma clinica de hemodialise por um periodo de
aproximadamente quatro anos, as agdes seguiram numa proposta de formalizar uma
associagao de pacientes renais cronicos, e atuando em uma parceria com HSE (Hospital
Servidores do Estado) numa proposta de esclarecimento e orientagdo sobre doagao de
érgdos. Ja atuando no IFF'(desde 1988), a participacdo inicial acontece em uma
pesquisa em Genética Médica e Educacdo Especial atuando junto a comunidades,
escolas e instituicbes de reabilitagdo com trabalho de pesquisa, esclarecimentos e
orientacbes a familiares, educadores e profissionais de saude. Outra experiéncia
importante aconteceu através da formacdo da primeira associacdo de Familiares de
Sindrome de Down do Rio de Janeiro (Sim-Down); e quando por questdes pessoais
ocorreu a necessidade de transferéncia temporaria do IFF para INSS-VR* e neste
periodo iniciou-se uma nova etapa como Educadora Previdenciaria levando as
informagdes Previdenciarias a qualquer instituicdo da comunidade (eventos, feiras,
escolas, Ongs, cursos, palestras,...) um trabalho totalmente itinerante.

Ao retornar ao IFF-FIOCRUZ em margo de 2005, o trabalho inicial se deu
diretamente nas enfermarias de pediatria, que possibilitou o conhecimento do trabalho do
PADI (Programa de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar) — um trabalho pequeno e
modesto em sua estrutura, mas de grande importancia em sua proposta que € de
possibilitar as criancas dependentes de tecnologia e seus familiares um convivio
domiciliar.

Por afinidade e interesse ocorreu a participagdo na equipe do PADI, o que
possibilitou estudar esta proposta de atencdo em saude enquanto politica publica viavel.
Entdo, este trabalho é fruto de uma trajetdria profissional no PADI, através de
observacgoes, estudo e reflexdes que comegaram acerca de trés anos quando da inserg¢ao
profissional no PADI/IFF.

IFF — Instituto Fernandes Figueira — Unidade de saude da Mulher, Crianga e Adolescente. Fiocruz
2 INSS-VR - Instituto Nacional de Seguro Social — Volta Redonda.
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Do cotidiano profissional no IFF (Fiocruz) e, mais precisamente, do trabalho como
Assistente Social do PADI, e através da observagdo sobre os processos de inclusédo e
manutencdo de criangcas na modalidade Assisténcia Domiciliar, e da forma de participacéo
familiar nestes processos emergiram as inquietudes e o interesse em investigar essa nova
pratica de atencdo em saude sob o olhar familiar.

Como ja anteriormente destacado, o primeiro contato com a “Assisténcia
Domiciliar” aconteceu durante a atuacdo na enfermaria de pediatria, quando
acompanhando o caso de uma menina com sindrome neuroldgica, percebeu-se que
aquela situacao de saude da crianga oferecia a mae uma condigédo de “mae residente” (ou
seja, ela “morava’” na enfermaria, pois a filha dependia constantemente de
acompanhamento familiar por estar dependente de aparelhos/uso de tecnologia e, por
implicagdo, ndo poder sair do hospital).

Nesta experiéncia profissional, observou-se o desejo desta méae de voltar a viver
em sua casa, ou seja, ter um pouco de liberdade e privacidade (de deitar em sua cama,
tomar banho em seu banheiro, beber e comer quando tivesse vontade e ndo em horarios
programados) como também voltar a conviver com os familiares e amigos e assim nao
sentir tanta solidao e poder receber o amparo de todos.

Apos uma exaustiva reflexao junto a essa mae e demais familiares, decidiu-se por
tentar conseguir junto & justica o direito de “HOME CARE”®. Ap6s longa batalha no
judiciario a mae ganhou o direito de voltar ao lar com a filha garantindo seu tratamento
meédico continuo e permanente.

“é em nome de formas de existéncia formuladas pelas tecnologias
politicas de governo, que nés, como individuos e grupos, fazemos
reivindicagbes ao Estado e contra ele. E em nome de nossa
existéncia governada como seres vivos individuais, em nome de
nossa saude, do desenvolvimento de nossas capacidades, de
pertencermos a comunidades particulares, de nossa etnicidade, de
nosso género, de nossas formas de insercéo social e econémica, de
nossa época, de nosso meio ambiente, dos riscos particulares que
podemos enfrentar e assim por diante, que nds igualmente
injuriamos e invocamos o poder do Estado.” (ORTEGA, 2004 — apud
GRAHM BURCHELL, 1991, p. 145; 1993)

Foi a partir desta situagdo que surgiu o interesse por conhecer o0 servigo de

atendimento domiciliar existente no IFF que ndo é um Home Care (pois, Home Care é

O motivo de buscar o direito por judicializagdo € porque esta modalidade s6 existe em convénios

particulares, mas em servigo publico ndo é uma realidade.
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uma assisténcia domiciliar que mantém um profissional de saude em atendimento
permanente 24 horas no domicilio e recebe diariamente visita médica e de outros
profissionais) e sim uma Assisténcia Domiciliar (a AD é uma assisténcia que nao
necessita de profissionais diariamente no domicilio, funciona através das Vvisitas
domiciliares e o cuidado constante é dos familiares capacitados como cuidadores pela
equipe de saude). No PADI-IFF a AD é para criangas dependentes de oxigénio. Assim,
pbde-se conhecer o trabalho do PADI e posteriormente a insergdo na equipe.

Ao avaliar a visdo da internagdo hospitalar (com novos procedimentos), o
entendimento das maes residentes nas enfermarias e a proposta contida no programa de
AD (PADI), decidiu-se por investigar e pesquisar esta “nova” modalidade em saude a fim
de avaliar qual a compreenséo dos significados dos conteudos vividos e percebidos pelos
familiares das criangas atendidas em Assisténcia Domiciliar. E também resgatar todo
processo socio-cultural do cotidiano doméstico dentro desta proposta de atencdo em
saude.

O desvelamento da assisténcia domiciliar busca inserir nessa problematica, os
individuos/familia e profissionais que dela fazem parte, em um espaco que é, por si so,
contraditorio. Ademais, oferece também contribuicbes que podem iluminar essa situagao
ainda pouco estudada, e pode colaborar para uma melhor sistematizacdo da atencéo a
essa populacédo na diregcao de seus direitos, especialmente no que concerne ao direito a
convivéncia familiar e comunitaria.

Em pesquisa bibliografica sobre o tema assisténcia domiciliar percebeu-se que a
grande maioria dos artigos e teses ja escritos sempre trata da AD apenas como uma

‘nova” modalidade em saude, que tem nas questdes clinicas e de_custo sua principal

preocupacao. Inclusive, quando se trata de descrever o que € AD, qual a sua histéria no
panorama internacional e nacional e nas legislagcbes sobre AD, os discursos sao
extremamente semelhantes. Alguns artigos, além das questbes de custos, falam dos
beneficios deste novo modelo de saude sob a otica dos profissionais e gestores. Nao
foram encontrados trabalhos que registrassem o conhecimento/percepgao/sentido dos
pacientes, familiares e/ou cuidadores sobre o que € AD, nem sobre as questdes socio-
culturais e emocionais que envolvem a viabilizagdo dessa proposta de atengdo em saude.

Na pratica profissional percebe-se alguns conflitos que surgiram no periodo da

internac&o hospitalar e que continuaram na internagdo domiciliar e que estdo ocultos nos
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estudos sobre assisténcia domiciliar. Avalia-se que tais conflitos poderiam ser
solucionados com a possibilidade dos envolvidos neste novo modelo de atengdo em
saude poder ser ouvidos, terem a sua fala resgatada de forma critica e participativa.
Com a possibilidade de falar, ouvir, ler e entender a AD em sua plenitude a percepc¢ao dos
conflitos serdo claras e quem sabe passiveis de solugdo, uma vez que acreditamos que
as percepgbes ambiguas existentes neste contexto precisam emergir para serem
trabalhadas.

O presente estudo tem, ainda, como um dos seus objetivos, discutir os cuidados
domiciliares como programa efetivo nos servicos de saude, e a configuragdo desses
novos saberes que valorizam a integralidade, humanizacédo®, qualidade de vida®. A
medida que o cuidado é centrado na familia, deve-se perceber o papel desta familia em
toda dimensao deste processo.

A manutencdo de uma assisténcia médica centrada em novos tratamentos, em
novas tecnologias e na hospitalizagdo tem levado a uma superlotacdo das unidades
hospitalares, ocupadas por doentes croénicos dependentes de tecnologiaG,
aumentando os periodos de permanéncia no hospital, fato que expde o paciente a uma
série de agravos clinicos e sociais que comprometem a sua qualidade de vida e a dos
seus familiares. Os hospitais nas ultimas décadas vém se transformando em instituicbes
muito complexas em fungcdo dos grandes avangos tecnologicos que tem levado ao

surgimento de um grande numero de pacientes com doengas cronicas (CDT). Ou seja,

“‘um grupo que requer cuidados continuos dos médicos para manter
0 seu estado de saude, devido terem o seu estado de saude crdnico,
onde muitas vezes, essa condicdo faz com que necessitem de
tecnologia e tenham limitagcdes, no seu estilo de vida, de suas
fungdes normais apropriadas para sua idade.” (GRAY e GRUSACI,
1997 — apud SILVA e CABRAL, 2001, p. 05)

4 Nesse sentido, para uma discussdo mais profunda acerca integralidade e humanizacgao, cf. Pinheiro

e Luz (2003) e Deslandes (2004) entre outros.

Qualidade de vida é um termo empregado para descrever a qualidade das condicdes de vida
levando em consideracdo fatores como a saude, a educacado, o bem-estar fisico, psicoldgico, emocional e
mental expectativa de vida. Cf. Zannon (2004).

O conceito de crianga dependente de tecnologia (CDT), foi criado pelo Office Of Tecnology
Assessment (OTA) para definir a crianga que necessita do uso rotineiro de dispositivos médicos para
compensar a perda de uma fungao vital com o proposito de manter a vida, prevenir disfungdo e morte.
(Partenen e Perala, 1998)
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Tais doentes sado, por vezes, eternos dependentes de aparelhos e
acompanhamento clinico constante e continuo. As proliferacbes de tecnologias sempre
mais sofisticadas de diagnostico e terapéutica criam e alimentam a utopia’ da saude
perfeita, o que caracteriza hoje as manifestagdes e as incidéncias do bio-poder na saude.

A Assisténcia Domiciliar € uma proposta de atencdo em saude que tem sido
utilizada como forte aliada nos cuidados com dependentes de tecnologia. Segundo
Mendes (2001), a AD deve ser entendida como um “novo” modelo de Atencdo a Saude,
um “novo” modelo que tem por objetivo atender o paciente em sua propria residéncia,
servido por uma equipe multiprofissional que |he assegure toda assisténcia e coordene
as acdes necessarias ao seu restabelecimento clinico e social. Este novo modelo de
atengdo em saude implica no didlogo permanente entre profissionais de
saude/paciente/familiar cuidador e o0s demais familiares, valorizando a co-
responsabilizagao dos atores no processo do cuidado.

A discussao sobre este novo modelo assistencial requer a superacdo do modelo
convencional de hospitalizagdo que sempre foi centrado na doenca, e passa a construir
um pensar e um fazer sustentado na producao social do processo de saude-doencga. Para
impactar sobre esses multiplos fatores que interferem no processo saude/doenca é
importante que a assisténcia domiciliar esteja fundamentada em trabalho interdisciplinar e
que considere o contexto familiar com todas as suas implicagdes de ordem cultural,
econdmica, social, politica e ideoldgica.

Todo este movimento tem diversas experiéncias em Assisténcia Domiciliar para
adultos, principalmente com idosos, mas ainda € incipiente as experiéncias de Assisténcia
Domiciliar com criangas e adolescentes; trazendo uma enorme necessidade de
estudo/producdo cientifica, pesquisa e contextualizagdo da Assisténcia Domiciliar na
Atencao Pediatrica.

Este novo modelo de Atencdo em Saude vem trazendo um movimento de
construcao e contextualizagédo de uma nova realidade, com a consequente promog¢ao de
novas diretrizes na formagao de recursos humanos em saude, fortalecendo assim a
articulacao ensino/qualificagao/servico.

Feitas as consideracbes sobre Assisténcia Domiciliar, € importante enfatizar que

nosso objetivo geral foi de analisar a compreensao dos significados dos conteudos

SFEZ, L. A saude perfeita. Critica de uma nova utopia. Sdo Paulo: Ed. Loyola, 1996.
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vividos e percebidos pelos familiares das criangas atendidas em Assisténcia
Domiciliar, a partir dos impactos que este modelo de atengcao em saude produz no
ambiente doméstico.

Analogicamente, entende-se que este estudo possibilitou nos a aproximar de
outros objetivos mais especificos: Analisar as estratégias utilizadas pelas familias na
organizacao do espag¢o familiar e no cuidado as criangas dependentes de
tecnologias através da assisténcia domiciliar; Resgatar o processo sécio-cultural
do cotidiano doméstico dentro desta proposta de aten¢cao em saude; Produzir
novas informagdes e base de dados de pesquisa sobre Assisténcia Domiciliar
Pediatrica.

Quando do ingresso no Curso de Mestrado ja havia a intencéo de se trabalhar com
a criangca em Assisténcia Domiciliar e seus familiares, bem como sabia o local onde
desenvolveria meu estudo. Porém, ndo estava explicito o caminho a percorrer para
melhor atingir tais objetivos. Durante o mestrado, no periodo das disciplinas obrigatérias,
houve um crescimento e amadurecimento dos meus objetivos e principalmente da
proposta a seguir.

A minha grande preocupacéo inicial foi: Como se aproximar do objeto de estudo,
imersa em tantas inquietudes? Considera-se que a captura de um objeto de investigagao
nao é tarefa facil. Tudo o que se refere as descobertas e investigacbes, mesmo aquelas
que pertencem a imaginagao, consiste na capacidade de se definir um objeto de estudo e
no poder de delinear e organizar as idéias sugeridas por ele. Para atender as
inquietacdes sobre qual o sentido® da assisténcia domiciliar para usuarios, familiares e
profissionais optou-se por trabalhar com estudos de casos, utilizando a técnica de
narrativas. O termo “narrativa” ndo € algo que nos cause estranhamento, pois durante a
trajetéria escolar, aprende-se a construir textos narrativos na escola, narra-se estorias
para filhos, sobrinhos e netos. Ainda assim, a narrativa parece algo vinculado apenas ao
infantil, pois no cotidiano adulto ndo é comum o verbo “narrar”’, mas sim o “falar”, “dizer” e,
quando muito,“descrever” (BENJAMIN, 1983, p.74). Mas, é a partir das falas, das
narrativas que se pode aproximar do cotidiano, dos casos se que pretende estudar. O

estudo de casos se caracteriza por analisar um evento ou um caso de forma longitudinal,

8 O sentido é uma construgao social, por meio do qual as pessoas compreendem e lidam com as

situagoes e fendmenos a sua volta.
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bem delimitada e contextualizada, com a preocupacao de n&o analisar o caso em si,

como algo a parte, mas o que ele representa dentro do todo e a partir dai.

O sentido ndo se constroi fora de uma comunidade linguistica, de
uma praxis, enfim, de um contexto socio-cultural. O sentido e as
percepcdes do homem sao produzidas ou “fabricadas” socialmente,
isto é, possuem uma forte inscricaio num dado tempo e lugar
marcado pelas relagdes entre os homens (BLIKSTEIN, 1983, p 63 ).

Coerentes com a perspectiva psicossocial propomos aqui, que a producdo de
sentidos ndo € uma atividade cognitiva intra-individual, nem pura e simples reprodugao de
modelos predeterminados. A producido de sentido é tomada, portanto, como um tema
sociolinguistico (uma vez que a linguagem sustenta as praticas sociais geradoras de
sentido) e busca entender tanto as praticas discursivas que atravessam o cotidiano
(narrativas, discursos, conversas e argumentagdes, por exemplo), quanto os repertorios
utilizados nessas producgdes discursivas.

Assim concebidas as narrativas aproximam-se da nog¢ao de linguagens sociais, que
na definicdo de Mikhail Bakhtin (1995), sdo discursos peculiares a um extrato especifico
da sociedade — uma profissdo, um grupo etario, etc. neste caso um grupo de familiares de
CDT — num determinado contexto, em um determinado momento histérico. Deste modo,
nao se pode negar que existem regras que orientam as praticas e os discursos das
pessoas.

As linguagens sociais tém se tornado foco de interesses de varios autores voltados
a compreensao do poder dos discursos emanados de diversas esferas de saber. Alguns
autores servem de referéncia para esta area, sdo eles: Mikhail Bakhtin, Edgar Morin e
Michel Foucault, que exercem grandes influéncias nos debates e investigagbes sobre as
relacdes entre saber e poder — é a vida entrando no espago de controle do saber € no
espaco da intervencao do poder. Os dominios do saber remetem-se a um conjunto de
conhecimentos que orientam, mas nao determinam um modo de pensar e compreender
um determinado fendbmeno. A integragdo entre as premissas teoricas e as experiéncias
pessoais também sdo responsavel pela forma e o campo a ser seguido nesta analise.
Neste sentido, a analise do saber e o poder, isto é, a compreensao do modo de pensar e

agir, e as transformacdes que podem advir da AD no cotidiano familiar foram balizadas
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por trés referenciais: a incorporacao de conteudos pelos familiares, a valorizagao do saber
profissional neste contexto e o significado da dimensao dialégica e da narrativa.

Segundo Bakhtin (1995), embora o conceito de discurso aponte para uma estrutura
de reprodugao social — ou seja, a linguagem vista a partir das regularidades —, para ele o
discurso é antes de tudo, uma questado de foco, de distingdo entre o que se elege como
figura e o que se elege como fundo. Qualquer fendmeno social pode ser visto a luz das
regularidades, como no caso da Epidemiologia em relagdo aos fendmenos da saude no
contexto geral. Entretanto, se procurarmos os sentidos que uma doenga assume no
cotidiano doméstico, podemos a focalizar a linguagem (a fala) e a pratica (agdo) em uso
na AD. O olhar entdo recai sobre a nao regularidade e a diversidade das praticas
discursivas atraves das narrativas.

O presente trabalho tem por objetivo abordar o tema Assisténcia Domiciliar no
contexto familiar, como espaco privilegiado para o didlogo e produgédo de saberes a luz
dos pensamentos de Mikhail Bakhtin e Michael Foucault, mas principalmente utilizando o
pensamento de Bakhtin.

Optou-se entdo pela pesquisa qualitativa que através das narrativas orais nos
permite estudar os fatos sociais de seu interior, na fonte. A peculiaridade das narrativas
orais reside na riqueza oferecida pela rede de signos, sentimentos, significados e
emocgoes, expressa pelo narrador ao pesquisador, em formas de dados, expressando em
si mesma, tanto quantidade como qualidade de informacéo sobre a realidade vivida em
determinada situacdo. E a histéria de vida numa abordagem interior dos fatos que antes
s6 eram observados do exterior. Bakhtin (1981) desenha uma sociologia do discurso,
chamando a atencgao para o fato de que o discurso verbal, em qualquer esfera da vida,
ndao pode ser compreendido fora da situagdo social que o engendra, ndo existindo
isoladamente na medida em que participa do fluxo social em um constante processo de
interacao e troca com outras formas de comunicagao (BAKHTIN, 1981).

Essa proposta de pesquisa buscou refletir sobre o sentido da AD para os familiares,
pela ruptura com o habitual que se tornara possivel dar visibilidade aos sentidos. Esta foi
uma das estratégias centrais da pesquisa: e as perguntas levaram os entrevistados a
focalizar um ou mais temas que talvez nunca tenham sido objeto de reflexdes, produzindo
narrativas diversas dentro do tema originalmente proposto, estaremos a todo o momento,

levando aos participantes a reflexdo e produgao de sentidos.
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A comunicagado, por sua vez, enquanto jogo ou trama de
veiculacado de sentidos, enunciados e discursos também esta
profundamente revestida pela constituicdo sécio-histérica do
homem, ou seja, ndo € apenas um recurso técnico para a
veiculagdo de inteng¢des e informagédo, mas é um importante
instrumento de produgado ou sustentagao de relagdes sociais.
(BERLO, D. AC — 1963, p. 106)

Cientes da proposta de pesquisa, adotou-se uma postura no sentido de se
estabelecer uma comunicagdo dialdégica com os sujeitos da pesquisa, privilegiada nos
relatos orais. Ademais, os relatos nos permitiram captar as tensodes, profundidade e a
complexidade inerente a problematica em estudo, através da coleta de dados (roteiro de
entrevista), da observagéao participante, e da transcricdo e analise dos dados.

E assim que foi vista a histéria das histérias que serdo narradas pelos familiares:
fragmentos histéricos mediados por fatos e pela fantasia; representagdo sobre as
manifestacdes culturais e vivéncias cotidianas; reconstrucbes de movimentos compostos
por individuos que em seus processos de lutas transformaram seus interesses pessoais
em coletivos e converteram-se em sujeitos sociais e historicos; historias esta que foram
percebidas e analisadas. Na verdade foram apenas histérias/narrativas de homens e
mulheres (familiares/cuidadores), como tantos outros, que, nas cotidianidades, lutam
contra o infortunio de ter um filho doente cronico dependente de tecnologia.

O método prioriza a narrativa como fonte privilegiada na coleta dos dados,
transformando o falar em um recurso importante e revelador ndo sé da subjetividade, mas
também das concepg¢des de mundo inseridas nas suas condi¢gdes histéricas, socio-
econdmicas e culturais. O estudo das narrativas tem recebido especial atengcdo nas
ciéncias humanas e sociais. A Narrativa € uma técnica de investigagdo que possibilita ao
investigador verificar a importancia atribuida pelos narradores aos acontecimentos,
abrindo, ndo raras vezes, a porta a novos significados; contribuindo para o entendimento
das representacdes e das interpretagdes dadas aos diferentes acontecimentos da vida
cotidiana do sujeito e tem, igualmente, interesse pelo acolhimento das cargas emocionais
e dos sistemas de valor que facilitam o fazer e o viver. As narrativas de familiares
traduziram os aspectos de vida, as discussdes sobre a doencga e os desequilibrios por ela

impostos e as capacidades individuais de agir para transformar novas realidades.
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“é cada vez mais frequente a utilizacdo por parte da
sociologia de técnicas qualitativas baseadas na relagéo
aprofundada com um pequeno numero de actores sociais.”
(LALANDA — 1998, p.872).

No ambito das pesquisas sociais, interessa, muitas vezes, conhecer “0 mundo
vivido” pelos sujeitos, assim como, perceber a articulacdo entre as agdes por eles

exercidas e as suas vidas.

“A fonte oral € uma construcado produto da inter-relagao entre
0 narrador e o ouvinte, podendo-se dizer que a narrativa é
construida no entrelagcamento entre histérias do entrevistado
e do pesquisador, reconstruindo o passado e interpretando o
presente , tendo aqui o pesquisador a funcao de relacionar as
vivéncias tedricas e praticas de mundo com O processo
historico vivido pelos seus entrevistados” (CARDOSO, 1989,
p.16).

Ha também de se considerar a intencionalidade da pesquisadora, que, para
efetivacdo deste estudo, pretende ancorar-se numa perspectiva historico-social de
interpretacdo da realidade®, por entendé-la como mais condizente para se pensar as
transformacgdes da vida social e a defesa dos direitos humanos/sociais, nesse caso, se
expressa na defesa da garantia do direito a convivéncia familiar e a sociabilidade.

A metodologia que foi utilizada para desenvolver a reflexdo proposta, partiu do
entendimento da AD como processo de constituicdo historico-social do pacientes e seus
familiares, quer das instancias culturais que atingem a todos (familia e sociedade), quer
da atencdo em saude e seus parametros conformadores. As narrativas, assim situadas,
constituirdo o foco de nossa analise, um caminho privilegiado para entender a produgao
de sentidos'® no cotidiano. E mais adequado, como diz Morin (1995), afirmar que se trata
de “por a vida nas idéias e as idéias na vida”, e fazer dos dados uma tapecgaria na qual o

pesquisador esta por inteiro. Morin (1995) argumenta que esse estilo cognitivo, que

9 Nesta perspectivas de analise, considera-se a realidade investigada (o objeto) como uma

construcao sécio-histdrica, articulada a pratica da sociedade, e nela se reflete, portanto, as transformacées
%ue se processam no contexto social, econdémico e politico. (CARDOSO, 1989, p.16).

Produgédo de Sentidos: “uma pratica metodologica para analise das praticas discursivas”. “é uma
construgdo social, um empreendimento coletivo, interativo, por meio do qual as pessoas — na dinamica das
relagdes sociais historicamente datadas e culturalmente localizadas, constroem os termos a partir dos quais
compreendem e lidam com as situagdes e fendmenos a sua volta. (SPINAC & GIMENES - orgs — 1994, p
149 - 171)
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mistura viver e conhecer, pode ser destacado como um dos fios centrais que tecem o
itinerario do pensamento cientifico.

Antes de entrar em campo foram estabelecidos critérios para escolha dos
participantes da pesquisa: criancas e seus familiares/cuidadores. Com a atuagao contante
no PADI, outro olhar foi surgindo e amadurecendo a caminhada nesta proposta de
pesquisa, mudando assim o0s sujeitos da pesquisa: as criangas nao serao os sujeitos
diretos, serao contempladas apenas pelas falas de seus familiares/cuidadores.

Assim, delimitou-se dentro do universo de pacientes atendidos no PADI-IFF um
grupo de cuidadores como fonte de pesquisa. Trata-se de grupo de quatro familias assim
definidas: 1) a familia do paciente inserido ha mais tempo no programa, 2) a familia que
estd a menos tempo no programa; 3) a unica familia que ja teve seu filho de alta do
programa; e, por fim, 4) a familia que tinha na figura paterna seu principal cuidador".

O PADI tem cerca de nove anos de existéncia, sendo um dos poucos servigos
publicos que atendem criangas no Brasil. Neste momento, o programa tem dez familias
em atendimento. A pesquisa possui como foco analisar o sentido da assisténcia domiciliar
para familiares, o sentido do cuidado, da qualidade de vida e das relagbes de género na
AD para criangas dependentes de tecnologia, com vistas a construir um novo olhar para a
discussao desta nova modalidade em saude.

Em face de tal realidade, cabe ao pesquisador, acolher a emergéncia do sentido
atribuido, enquanto um acontecimento discursivo, ou seja, um conjunto de enunciados
que interpreta um determinado evento, no caso, a assisténcia domiciliar. Trata-se ndo do
fato em si ocorrido na histéria de vida dessas familias, mas do sentido atribuido, que se
manifesta na discursividade. Assim sendo, “a realidade € constituida pela/na trama da
discursividade”, pois, é através da simbolizacdo que a realidade passa a ter/fazer sentido.
Diante do exposto, importa frisar que se deseja compreender como acontece a
assisténcia domiciliar sob o olhar familiar, principalmente no cuidado com criangas
dependentes de tecnologia e qual € o sentimento destes familiares envolvidos na AD.

Realizou-se um estudo exploratorio de cunho etnografico o que nos permitiu

estabelecer um contato freqiente com os informantes (o que foi facilitado pelo trabalho

11
Vale destacar que outros critérios de inclusdo na pesquisa

eram (além de ter um filho internado no PADI-Instituto Fernandes
Figueira): residir na Regido Metropolitana do Rio de Janeiro e ser o
cuidador capacitado pela equipe do PADI.
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que ja desenvolvido no PADI'). O processo de pesquisa foi iniciado com uma revisdo
bibliografica — primeiro passo para o desenvolvimento de qualquer estudo — presente em
todo caminho da pesquisa. Fez parte deste momento: a revisdo da literatura cientifica,
através de uma analise exploratéria e descritiva das fontes secundarias disponiveis,
incluindo bibliografia técnica; revisdo documental com pesquisa realizada em base de
dados informatizadas e documentais, que abordam a questdo do cuidado em saude, em
geral, e da assisténcia domiciliar, em particular, de forma a sintetizar os principais

conceitos, bem como a legislagdo que Ihes dao sustentagao.

A andlise documental € um conjunto de operagbes que
através do ftratamento das informagdes contidas aos
documentos acumulados objetiva a representacao
condensada e de forma conveniente da informacdo. Com o
uso de procedimentos de transformagdo busca o
armazenamento de informagdes de modo variavel e facilita o
acesso as mesmas, para que obtenha o maximo de dados
(aspecto quantitativo) e com o maximo de pertinéncia
(aspecto qualitativo). (BARDIN, 1979 apud KAKEHASHI,
1998, p.44).

A analise documental nos ajudou a montar o “panorama” dessas familias. Para
isso, foram estudados os prontuarios que ficam no domicilio e a ficha sécio-econémica.
Por ser a pesquisa de cunho qualitativo, foi escolhida a entrevista semi-estruturada por
constituir o melhor instrumento para permitir a livre expressdo dos sujeitos pesquisados,
além de permitir uma riqueza de informacdes que podem ser colhidas e interpretadas a
partir delas, e ainda pelo carater ndo impositivo, na qual ao entrevistado é possivel
discorrer sobre o tema proposto. Foram realizadas entrevistas com cinco informantes, um
casal e outras trés méaes, membros das familias escolhidas.

As narrativas foram feitas através de roteiro (Anexo A) de entrevistas semi-
estruturadas, onde o narrador estava livre para expor a fluéncia de sua experiéncia —
ainda que a pesquisadora ndo pudesse perder de vista os objetivos da pesquisa. As
entrevistas foram gravadas em fitas magnéticas para posterior anadlise do material
coletado. Em caso de dados especificos a serem colhidos, estes foram revistos com o

entrevistado, respeitando o roteiro feito, e procurando evitar que algum aspecto

12 Trabalhar no PADI-IFF trouxe, na verdade, vantagens e desvantagens, uma vez que de certa forma

“representamos” a instituicao e ja estavamos bastante envolvida com as familias e a proposta do programa.
No entanto, conseguimos na medida do possivel contornar tais questdes.
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importante para atingir os objetivos pudessem nao ser narrados. Os sujeitos da pesquisa
foram entrevistados apdés a aprovacdo da coordenacdo do PADI e da chefia do
Departamento de Pediatria do Instituto Fernandes Figueira/Fiocruz.

E bom lembrar ainda a técnica da observagdo participante que é descrita por
(MINAYO - 2004), como parte essencial do trabalho de campo na pesquisa qualitativa e
um potente recurso para compreender a realidade e os sentidos da AD. Através desta
técnica, observamos o cotidiano dos informantes: as situagbes com que se defrontam e
os comportamentos que tém diante delas, procurando nos aproximar das interpretacoes
que tém sobre os fatos observados.

Os dados qualitativos coletados foram organizados e construidos em categorias,
“cuidado e tecnologia”, “cuidado e questdo de género”, “comunicacéo e sentido”, “saber e
poder”. A palavra categoria refere-se a um conceito que abrange elementos ou aspectos
com caracteristicas comuns ou que relacionam entre si. E empregada para estabelecer
classificagdes agrupando elementos, idéias ou expressdes em torno de um conceito
capaz de abranger tudo isso. A classificacdo e a organizagdo dos dados por categorias
preparam a analise para uma fase mais complexa. O pesquisador interpreta os achados e
busca as articulacbes entre os dados e referenciais tedricos para responder as questoes
da pesquisa. A categorizacao, por si s6 ndo esgota a analise. (LUDKE E ANDRE -1986, p
20).

Para melhor compreensdo e organizagdo do trabalho a fim de desvelar o
movimento entre o empirico e o tedrico, optou-se por estudar no Capitulo | a
contextualizagao histérica da AD. Dessa forma, foi abordada — ainda que de forma
introdutoria — a politica de saude brasileira; a Assisténcia Domiciliar, discutindo seu
histérico, conceitos e legislagdo; bem como a Histéria do IFF e a implantagdo do PADI
nesta instituicao.

Posteriormente, no Capitulo Il, a discussao segue abordando a familia, o as
dimensdes do cuidado e dos cuidadores. Ja no capitulo lll, a atengdo se volta para o
cotidiano das criancas e familias que convivem com a assisténcia domiciliar. Por fim,
tecemos algumas consideragdes finais a partir dos resultados encontrados.

E sempre importante afirmar que este trabalho ndo se quer conclusivo; ao

contrario, ele inicia um dialogo com essa tematica que pressupde continuidades.
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CAPiTULO | - CONTEXTUALIZAGAO HISTORICA: POLITICA DE SAUDE,
ASSISTENCIA DOMICILIAR E O PROGRAMA DE ASSISTENCIA DOMICILIAR
INTERDISCIPLINAR DO INSTITUTO FERNANDES FIGUEIRA (PADI-IFF)

1.1 — A POLITICA DE SAUDE BRASILEIRA - ALGUMAS NOTAS

A histéria da medicina confunde-se com a histéria da
humanidade. Desde os procedimentos de magia, a influéncia
dos deuses, as grandes descobertas, os antibidticos, entre
outros, até os dias atuais, o homem, por meio da medicina,
tenta construir uma realidade consciente de enfrentamento
das doengas e da morte, adotando as mais variadas atitudes
e procurando criar estratégias e sistemas de saude que
possam satisfazer as demandas sociais. (MARGOTTA -1998,
pp. 102).

A histéria contemporanea da politica de saude brasileira em muito deve ao
processo de redemocratizagdo do pais, conquistado pelos movimentos e forgas da
sociedade nos anos 80. As forgcas sociais na VIII Conferéncia Nacional de Saude, em
1986, definiram o estado de saude de uma populagdo como resultado do conjunto das
diversas politicas setoriais: econémica, salarial, educacional, ambiental, habitacional, de
alimentacao, de transporte, cultural, de saude e outras. Ou seja, acontece uma ampliagao
dos significados da saude que ndo pode mais ser vista apenas tdo somente como
resultado da auséncia de doencas.

E indiscutivel o processo cumulativo das lutas sociais que contribuiu para a
materializagdo na Constituicdo de 88 de determinados direitos sociais e na alteracao do
padrao de protecdo social brasileiro, especialmente na area da saude, assisténcia e
previdéncia. Os movimentos sanitarios, associados aos movimentos sociais inscreveram
os principios do Sistema Unico de Saude, SUS, na Constituigdo.

Assim, com a promulgacdo da Constituicdo Federativa Brasileira de 1988, é
legitimado o novo sistema de saude no pais, trazendo significativas mudangas. A saude
passa a ser determinada como direito universal, e demandar a¢des publicas voltadas a
prevencao, promocao, cura e reabilitacdo. A saude, como direito de todos os cidadaos e

dever do Estado, com a garantia de acesso universal e igualitario as agdes e servigos
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para a sua promocao, protecdo e recuperacao requer a concretizacdo de um sistema
como o SUS que integra uma rede organizada e hierarquizada. O Estado assume a saude
como direito Universal regulamentada pelas Leis 8080/90 (que é a Lei Organica da Saude
— LOS - que dispde sobre as condi¢cbes para a promogao, protegcdo e recuperacao da
saude, organizacao e funcionamento dos servigos) e a Lei 8142/90 que dispde sobre a
participacdo da comunidade na gestdo do SUS e sobre a transferéncia de recursos
financeiros. Depois da promulgacdo da Constituigdo Federal de 1988, a saude assumiu a
dimensao politica atrelada diretamente a democracia, onde passou a adotar a concepgao
de direito social, atrelando assim a Lei Organica da Saude com os demais direitos sociais.
“Os niveis de saude da populagao expressam a organizacao social e econdmica do pais”.
(Lei 8080/1990 em seu Artigo 3°).

Desta forma, a primeira parte desta pesquisa consiste em contextualizar a politica
de saude no Brasil, principalmente a partir da década de 1990, recorte intencional, por
acreditar que as intervengdes estatais nas problematicas sociais e de saude cresceram
muito a partir dessa década. Se os anos 80 terminaram de forma bastante positiva, foi no
bojo dos anos 90 que, no Brasil, os setores dominantes uniram forgas para compor um
arranjo politico que desse efetividade ao projeto do grande capital, garantindo a faléncia
do projeto social contido na Constituicao de 1988. O avango do neoliberalismo traz em
seu bojo as exigéncias formuladas pelo chamado Consenso de Washington como: corte
dos gastos sociais, privatizagdo, centralizagdo dos gastos sociais publicos em programas
seletivos contra a pobreza e a descentralizagdo (LUCENA, 1999).

Neste contexto, a proposta de descentralizagao (com significativa transferéncia de
capacidade decisoria, fungbes e recursos do governo nacional para Estados e,
especialmente, para Municipios), que foi inserida, na pauta politica dos anos 80, pelas
forcas sociais que se opuseram ao autoritarismo e orientaram o processo de
redemocratizagao do pais esbarra em grandes limites. Uma vez que, com disseminagao
do ideario neoliberal, o projeto descentralizador tornou-se extremamente oportuno para o
Governo Federal, na medida em que pode direciona-lo para redugdo de gastos, de

atribuicoes e até mesmo dos érgéos por elas responsaveis (LUCENA — 1999).
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Ao término dos anos 90 pbéde-se assistir a mudanca institucional do setor — sem, no
entanto, lograr reverter a Iégica que vinha regendo a produgao dos servigos de saude, ou
seja a conquista da universalidade e a equidade da atengdo a saude. Vivencia-se um
comprometimento do principio da equidade proposto pelo SUS, uma vez que as
transferéncias de recursos do governo federal estdo ainda hoje atreladas ao perfil da
oferta de servigos de saude, no caso da atengao secundaria e terciaria. Assim, os estados
pertencentes as regides Norte e Nordeste detém menos recursos por habitante que a
média nacional. Por outro lado, ha desigualdade na atengao basica, devido ao instituido
PAB (Piso de Atencao Basica) que € calculado conforme base populacional. Desta forma,
do ponto de vista epidemioldgico, isto deixa grande parte da populacdo ao “relento”,
entregue a sorte ou coagida a comprar servigos no mercado da saude privada, no caso
daqueles segmentos sociais que detém algum poder aquisitivo.

No Brasil, ha um “mosaico epidemiolégico”, no qual uma mesma populagéo é
exposta a riscos distintos de morbimortalidade, exigindo os diversos graus de
complexidade da atengdo. Os financiamentos em saude provem de recursos federais,
estaduais e municipais, porém, as dotacdes sao sempre inferiores as necessidades de
custeio, gerando um déficit nas contas conforme salienta Oliveira Junior (1999) em seus
estudos. O autor demonstra que houve, apés a Constituicdo Federal de 1988, um
aumento na arrecadacado dos recursos da Seguridade Social. No entanto, conforme
demonstra, os recursos das contribui¢des sociais ndo tém sido integralmente destinados
as areas sociais correspondentes. Para o autor, o que vem ocorrendo € exatamente o
contrario; o governo federal tem sistematicamente financiado outras areas com estes
recursos. Assim, pode-se dizer que o Estado, ndo tem financeiramente se comprometido
com o custeio e o investimento das acdes de saude como deveria, mas 0 compromisso de
maior envolvimento tem surgido de forma crescente e constante.

Mas o SUS néao enfrenta somente a problematica do financiamento. O setor saude
nao conseguiu romper com a forte dependéncia do setor privado prestador de servigos.
Desta forma, como consequéncia da Politica de Saude no Brasil, que optou pelo
investimento no setor privado para desenvolver a assisténcia hospitalar, o pais vive hoje

uma situagcdo de extrema dependéncia dos leitos privados para garantir a assisténcia
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integral como direito de cidadania. Ja o atendimento ambulatorial parece ndo ser tao
atrativo, em termos de larga margem de lucro, uma vez que historicamente este tem
ficado muito mais com o setor publico (CARVALHO, 1998).

Desta forma, apesar dos avangos conseguidos com as estratégias da reforma
sanitaria e da existéncia de experiéncias bastante exitosas no interior do SUS, de forma
geral, os objetivos preconizados pelo mesmo na Constituigdo de 1988 encontram grandes
obstaculos. A constru¢do do SUS tem girado em torno das Normas Operacionais Basicas/
NOBs, que mesmo tendo sua importancia, ndo passam de instrumentos administrativos
que, por sua propria natureza técnica, ndo estdo ao alcance da sociedade e nao
resolveriam a insuficiéncia de recursos destinados a assisténcia a saude. Assim, vivencia-
se um cenario de despolitizacdo da politica de saude no Brasil, com poucas
possibilidades de realizacdao através do SUS de uma perspectiva universalista-
redistributivista (LIMA e MORAES, 1999).

A fonte primaria do direito esta vinculada a dinamica interativa da sociedade
humana. Segundo Bobbio (1992), os direitos constituem uma classe variavel de acordo
com a histéria e com os interesses de cada época. Ele afirma também que do elenco dos
direitos humanos, fazem parte os direitos civis, politicos e sociais. Situada no campo das
expressdes da questdo social, a saude e a doenga envolvem aspectos de cunho
individual e subjetivo que necessariamente precisam ser considerados e articulados aos
processos politicos mais amplos, ou seja, fazer com que os individuos se apropriem da
defesa da saude como algo inerente as suas vidas e ndo como questdes remetidas ao
Estado ou a outras organizagdes.

O Estado Brasileiro tem enfrentado politicamente a questdo da saude, através de
intervengdes marcadas pela compreensido a-histérica do processo saude-doenca. Tem
privilegiado em suas politicas, 0 modelo médico-clinico com medidas assistenciais que se
constituem na resposta coerente a concepgao curativa das doengas de massa. Por outro
lado, o conceito de saude e de doenca tem que ser avaliado na perspectiva de seu
carater historico social. Em outras palavras, a percepgédo e representagdo do que seja

saude ou doencga também sao determinadas historicamente, vinculando-se as formas de
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como se organiza a sociedade e a insercdo dos individuos em classes sociais e
econdmicas.

A forma de organizag&o social depende de como esta produzida e distribuida a
riqueza, a totalidade de desenvolvimento e, sobretudo, das condi¢bes de vida da
populagado. O processo de determinagao social das doengas deve ser entendido na légica
do curso da formacéao histérico social dessa sociedade e, como tal, tem especificidades,
posto que seja produto do desenvolvimento das forgas produtivas e do nivel de
organizagéo e fortalecimento da sociedade civil.

Portanto, quando nos referimos a complexidade do quadro epidemiolégico
brasileiro explicitamos que ela se da na medida em que, temos no pais, um quadro que
compreende doengas do atraso e do desenvolvimento. Isto significa dizer que os servigos
de saude tém de estar organizados para prevenir, tratar e recuperar com a mesma
eficacia, problemas de saude publica que vao, por exemplo, das parasitoses as doencas
cérebros-vasculares, da desnutricdo a obesidade, da doenca de Chagas as
cardiovasculares.

O quadro combinado é decorrente do processo de desenvolvimento capitalista
brasileiro, desigual, atrasado e excludente, que combina o anacrénico com a tecnologia
de ponta em alguns setores e a miséria da maioria com a concentragcao de renda de uma
minoria. Essas contradi¢gdes, aparentemente antagbnicas, sdo funcionais ao sistema e
brutais em seus impactos sociais pela producdo simultdnea de determinantes,
relacionados ao processo desordenado do crescimento social e econémico. Este se deu
sem o devido planejamento, com residuos do processo industrial e do processo de
trabalho, que também sao responsaveis pela qualidade do desenvolvimento, da vida e da
saude.

E importante destacar que os determinantes sociais tém forte inter-relagdo, uma
vez que sao produto da estrutura social e nela se reforcam, mantém as relacbes de
propriedade, garantem a acumulagdo e produzem a desigualdade. A influéncia da
situacdo socio-econdmica sobre a saude € controversa, mas aqueles com a renda

domiciliar per capita situada no quintil mais baixo quando comparados com os de renda
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mais alta, apresentam condicdes de saude comprometida e sao os que tém o menor uso
dos servigos de saude (menor procura € menos visitas a médicos e dentistas).

Assim, a compreensao dos fatores que determinam ou caracterizam o discutivel
estado de saude encaminha o problema na direcao das condi¢cdes a que o individuo esta
submetido, principalmente as dos distintos niveis da qualidade de vida que o sustém.

O termo saude, nas ultimas décadas, sofreu um processo de total rediscusséo,
pois, em um passado recente fora caracterizado de acordo com os indicativos de simples
auséncia ou nao de doengas. Em 1947, a Organizagdo Mundial de Saude formulou o
conceito de saude como sendo o estado de mais completo bem-estar fisico, mental e
social e nao apenas auséncia de enfermidade. Tal conceituagao, no entanto, apresentou
os limites de sua operacionalidade por pressupor parametros objetivos e subjetivos de
dificil quantificacéo.

No século XX pode-se assistir aos avangos das Ciéncias Bioldgicas e Médicas,
bem como nas areas dos Recursos Tecnoldgicos, Clinicos, Cirurgicos, Terapéuticos, nos
ambitos da Saude Publica e Privada. No entanto, tal evolugédo ainda esta muito longe de
ser encerrada. Embora as agdes e programas de Saude Publica tenham produzido efeitos
mais rapidamente positivos nos paises de Economia mais estavel, os meios de
comunicacdo e de difusdao (globalizagdo) foram auxiliares para que tais medidas
alcangcassem também os paises mais pobres.

Embora as medidas, procedimentos e investimentos que as Politicas Publicas tém
se esforgcado em oferecer a populagao brasileira, no sentido de estabelecer programas de
saude, os problemas enfrentados — seja por desprotecdo organica, social ou multicausal,
tém sido progressivamente agudizados diante dos niveis da ma qualidade de vida que
colocam em risco o estado de saude dos sujeitos e seus familiares.

A relagdo contextual entre familia e politica de saude, tem como objetivo
demonstrar que esta interligagdo é um processo, no qual varios fatores sao
preponderantes na sua constituicdo e manutencéo, entre eles o desenvolvimento sécio
econdmico da sociedade. E possivel também, ampliar a reflexdo e a compreensdo da

familia como uma instituicdo histérica e socialmente em transformacgao, evidenciando que

29



todas as agdes de saude a elas dirigidas devem considera-la sempre a partir de suas
idiossincrasias, singularidades e contexto.

Diante destas questbes, vale considerar que um dos desafios da atualidade,
sobretudo na Atencdo em Saude é, entdo, o de compreender a dindmica entre a
individualidade e a reciprocidade familiar. E preciso que se tenha consciéncia das politicas
publicas como fator de construgdo social, que sé sera possivel quando se entende os
novos paradigmas da inclusdo “de todos e para todos”. O desafio crucial que se coloca
contemporaneamente para a saude publica, no mundo ocidental, consiste em propor
programas de intervengao "culturalmente sensiveis e adaptados ao contexto no qual
vivem as populacées as quais sdo destinados" (MASSE, 1993, p.320).

Com o objetivo de promover melhor organizagdo da atencdo meédica pediatrica
vinculada a politica de saude, e com a participacdo efetiva da sociedade no processo
educativo continuado para a saude de todos, de forma democratica, contextualizada,
respeitando as diversidades regionais e culturais a intersetorialidade sera efetivada e
implementada no cotidiano da politica de saude.

Estas metas s6 serdo atingidas se acreditarmos nas agbes governamentais e nos
gestores diretos das politicas publicas de Saude compromissados com a Vida. S6 assim
sera possivel ver nascer uma sociedade mais justa, uma saude que tenha pessoas
solidarias, afetivas, éticas, conscientes da sua cidadania.

Devem-se conclamar os profissionais da rede publica ou privada, gestores de
politicas publicas da Saude, que se unam, que se encontrem e discutam as politicas
sociais proprias das questdes da infancia, pois todo encontro é pedagdgico e aprendemos

sempre alguma coisa com 0 outro; somos responsaveis por nosso proprio aprendizado.

Nao se pode dizer que o modelo assistencial que vem
predominando no Brasil nos ultimos anos contemple as
diretrizes do sistema. Ao contrario: volta-se prioritariamente
para acgbes curativas, privilegiando uma medicina de alto
custo, verticalizada, excludente e de baixo impacto na
melhoria da qualidade de vida da comunidade. Seu enfoque
biologicista ndo compreende ou n&o considera
adequadamente as dimensdes socio-econdmicas e culturais
envolvidas no processo de adoecer ou morrer das pessoas
(SESAB, 1996, s/p).
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Com certeza, os que cuidam de criangcas e adolescentes, deverao estar sempre
atentos, e monitorando o desenvolvimento de seus pacientes. Nao deixando de promover
saude, prevenir e intervir, melhorando a qualidade de vida e reduzindo cada vez mais o
numero de criangas com necessidade de cuidados especiais por falta de atendimento
adequado. No que tange a uma proposta de saude, torna-se importante conceber uma
analise dos diferentes enfoques e conceitos de saude de modo a permitir uma visao critica
das posturas que profissionais setores da sociedade civil e o préprio Estado assumem
frente a implementacdo de praticas voltadas para a atencdo a saude das criancas e
adolescentes.

Saude, nesse enfoque, esta diretamente relacionada e articulada as outras politicas
sociais. As condigbes de qualidade de vida do sujeito e da coletividade sado determinadas
pela implementacdo de politicas publicas saudaveis, ou seja, compromissadas,
efetivamente, com a justica social, ou seja, melhor distribuicao de renda, direitos humanos,
equidade e, assim, com a promog¢ao da saude.

A construcdo de um sistema de servicos de saude democratico — universal,
igualitario e integral — constitui um processo social e politico que se realiza por meio de
formulacao de politicas publicas voltadas para a saude, mas também, e essencialmente,
no cotidiano dos servigos de saude. A perspectiva de que as politicas de saude se
materializam na “ponta” do sistema, ou seja, mediante agdo de atores sociais e suas
praticas no cotidiano dos servigos (PINHEIRO & LUZ, 2003, p.17), tem sido relevante para
a reflexao critica sobre os processos de trabalho em saude, visando a producédo de novos
conhecimentos e ao desenvolvimento de novas praticas de saude consoantes com os
principios e diretrizes do Sistema Unico de Saude (SUS).

Este capitulo parte da concepcdo de modelo assistencial enquanto racionalidade e
da pressuposicdao de que para a construcdo de um novo modelo é fundamental o
desenvolvimento de novas racionalidades. E estas racionalidades em Assisténcia
Domiciliar significam um recurso por meio do qual o conhecimento cientificamente
produzido no campo da saude, intermediado pelos profissionais de saude, atinge a vida

cotidiana das pessoas, uma vez que a compreensdo dos condicionantes do processo
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saude-doenca oferece subsidios para a adocao de novos habitos e condutas de saude no
ambiente domiciliar.

No ambito da Assisténcia Domiciliar (AD), a aten¢do, o cuidado e a educagao em
saude figura como uma pratica prevista e atribuida a todos os profissionais que compdem
a equipe. Espera-se que esta equipe seja capacitada para assisténcia integral e continua
ao paciente e a sua familia, identificando situagdes de risco a saude do paciente,
enfrentando em parceria com a comunidade os determinantes do processo saude-
doenca, desenvolvendo processos educativos, preventivos, curativos e promocionais
voltados a melhoria do cuidado dos individuos e a melhoria da sua qualidade de vida.

A AD é uma estratégia de atengdo a saude desenvolvida desde os tempos mais
remotos, muito utilizada na saude coletiva. Na atualidade a AD é vista como uma “nova”
pratica de saude, pois, tem se fortalecido no cotidiano de diversos servicos de saude. A
AD busca oferecer uma atuagédo centrada no principio da integralidade, o que significa
que a assisténcia prestada deve ser integral, abrangendo todos os momentos ou
dimensdes do processo saude-doencga. De acordo com o principio da integralidade, a AD
deve ofertar prioritariamente assisténcia curativa e reabilitadora, sem, contudo descuidar

da atencao promocional e preventiva.

1.2 — A assisténcia Domiciliar: histérico, conceitos e legislagoes

Os estudos sobre AD: Assisténcia Domiciliar ou Home Care (BELLIDO, 1998, por
exemplo) mostram uma polissemia de termos e conceitos para expressar o cuidado no lar.
Apesar dos varios autores direcionarem seus estudos nem sempre para o mesmo sentido,

eles concordam que a Assisténcia Domiciliar_ é uma proposta de atuacdo em

domicilio, devidamente amparada por uma equipe de saude multidisciplinar. O termo

“Home Care” é de origem inglesa, e a palavra “Home” significa “Lar”, e a palavra “Care”

traduz-se por “Cuidados”, portanto, a definicdo da expressdo Home Care é traduzida

literalmente pela frase “Cuidados no Lar”.

Na consulta técnica da ANVISA/2003, tornou-se possivel conceituar o termo

genérico “Assisténcia Domiciliar’, ou seja, diversas modalidades de atencédo a saude
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desenvolvida no domicilio, entre elas a Visita domiciliar, o Atendimento domiciliar, o

Cuidado domiciliar e a Internacdo domiciliar. Entende-se por “Visita Domiciliar”, o

atendimento realizado por profissional e/ou equipe de saude na residéncia do paciente,
com objetivo de avaliar as necessidades deste, de seus familiares, para melhor tracar o
plano assistencial necessario a promocao, recuperagao e/ou reabilitacdo do paciente.

“‘Atendimento Domiciliar’ o conjunto de Atividades de carater ambulatorial, programada

e continuada por meio de Ac¢des preventivas e/ou Assistenciais com participacdo de
equipe Multiprofissional.

O “cuidado ou Acompanhamento Domiciliar’ € o acompanhamento em ambiente

domiciliar que nao precisa de monitoramento continuo da equipe multiprofissional. Em
muitos casos, demanda apenas cuidados gerais executados por pessoa treinada. Ja o

termo ‘Internacdo Domiciliar’ representa um conjunto de atividade caracterizada pela

Atencdo em tempo integral para pacientes com quadros clinicos mais complexos, com

necessidade de tecnologia especializada e necessidade de recursos humanos continuo,
assemelhando-se ao cuidado oferecido em uma unidade hospitalar (¢ um “mini-hospital”),
a esta modalidade de assisténcia domiciliar que denominamos de Home Care, ou seja,
home care é a internagdo do paciente no domicilio com atendimento integral e constante
(os profissionais ficam 24hs no domicilio, atuando através de escala de revezamento).
Entdo, se evidencia que Assisténcia Domiciliar € o conjunto dessas modalidades que tem
o seu atendimento no domicilio.

Apesar das divergéncias na utilizagdo dos termos, assim como controvérsias
acerca do modelo em que devem funcionar os servigos, parece haver consenso que sua
funcao principal seria oferecer ao paciente em seu domicilio os cuidados médicos e de
enfermagem em quantidade e qualidade iguais as do hospital.

O PADI-IFF pode ser caracterizado como atendimento Domiciliar, uma vez que
exerce um conjunto de atividades de carater ambulatorial, com visitas semanais
programadas e continuadas por meio de Agdes Assistenciais e/ou preventivas com
participagdo da equipe multiprofissional. A equipe acompanha o desenvolvimento da
criangca e treina uma pessoa para ser a cuidadora dos pacientes. Embora, possamos

dizer, também, que o PADI-IFF se apresenta de forma hibrida, pois requer a utilizacdo de
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equipamentos médicos, no caso, especialmente a bomba de oxigénio,
Bipap,Concentrador, e outros equipamentos que favoreceria um carater de “Internagao
Domiciliar”..

A assisténcia domiciliar surgiu da preocupagdo de diversas instituicbes
financiadoras ou prestadoras de saude no ambito privado e também no publico com os
elevados custos dos servigos hospitalares. Entre outros motivos, esse aumento decorre
na atualidade da constante incorporacdo de novas tecnologias nos atendimentos
assistenciais e do crescente envelhecimento populacional, o que aumentou a demanda
por uma assisténcia de maior complexidade. Além dos custos a ela associados, a
assisténcia hospitalar tem sido freqlientemente questionada por apresentar uma
abordagem tecnicista, descontextualizada da histéria de vida dos usuarios e de um
atendimento mais humanizado. Esses aspectos tem reforcado a necessidade de
implementacido de acdes de saude voltadas para uma pratica que envolva inteiramente a
politica nacional de humanizagao'®, que respeitem os direitos individuais de cidadania, os
direitos dos familiares e os direitos sociais.

Para o enfrentamento dessas questdes, varias alternativas de intervengéo vém se
destacando, no contexto da saude, e a assisténcia domiciliar tem surgido como uma
modalidade alternativa de atencdo a saude, ja estando consolidada em alguns paises
desenvolvidos.

Por mais de um século, o Home Care vem sendo considerado uma pratica muito
natural sendo sinbnimo de cuidado em familia e associado a nogao de solidariedade e
seguranca. Muitas familias tém aceitado a grande responsabilidade de cuidar
integralmente dos seus entes queridos que se encontram enfermos, debilitados,
vulneraveis nos ambientes de suas casas (no seio familiar). Estes procedimentos s&o
desenvolvidos por equipe interprofissional/multiprofissional, que tem uma visdo clara
sobre o diagndstico da situagcao de saude e social do paciente, e visa a manutengao,

reabilitacdo, qualidade e a promocéo da saude.

3 O termo "humanizagao" tem sido empregado constantemente no ambito da salde. E a base de um

amplo conjunto de iniciativas, mas ndo possui uma definigdo mais clara, geralmente designando a forma de
assisténcia que valoriza a qualidade do cuidado do ponto de vista técnico, associada ao reconhecimento
dos direitos do paciente, de sua subjetividade e cultura, além do reconhecimento do profissional.
(DESLANDES, 2004, p.7).
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Na Idade Média e Renascimento, relata-se a assisténcia domiciliar reservada aos
que podiam pagar por ela, ficando a atencdo em monastérios e instituicbes de caridade
reservada aos pobres e indigentes. Na historia da assisténcia domiciliar antes do século
XX, o atendimento médico era prestado pelos médicos em carater individual cujo
pagamento era feito pelo paciente e/ou familiares, este médico tinha todo um
envolvimento com o nudcleo familiar (participando de sua intimidade, convivendo com
todos os momentos da vida familiar, tais como: casamentos, nascimentos, batizados,
doengas, conflitos, etc.), e atendia a qualquer situacao clinica, e a qualquer membro da
familia, ou seja, atendia criangas, adultos e idosos. Foi no século XVIIl, que apareceram
os primeiros hospitais de carater comunitario e laico (ndo religioso) assumidos por
entidades governamentais.

A internacédo era uma pratica com significagdes que passavam pela politica, pela
economia, pela religido e pela moral, sem qualquer relagcdo com as questdes médicas.
Foucault (2002) indica em “O Nascimento da Clinica” que a medicina classica era
fundamentalmente uma pratica privada e ainda domiciliar. Os hospitais comuns eram
verdadeiros “morredouros”, suas atividades de auxilio aos pobres moribundos nao tinham
a intencao de curar doentes.

Para uma incursdo historica sobre Assisténcia Domiciliar, utilizamos como
referéncia basica o trabalho Mendes (2000). O primeiro Home Care organizado que se
fala na literatura foi em 1796, na regido de “Boston Dispensary” — EUA. Essa organizagao
de Home Care prestava servicos aos pobres e enfermos nos seus lares ao invés de
hospitaliza-los. Naquela época, os hospitais ainda eram considerados como casas
infestadas pela peste, onde os cidadaos pobres e enfermos eram enviados para morrer.
Em 1886 outras instituicdes voluntarias abriram suas portas em Boston e Filadélfia;
gradualmente essas instituicdes multiplicaram-se em milhares de prestadoras de servigos
de Home Care.

E interessante destacar que, segundo Mendes (2001), o primeiro registro de
desospitalizagdo com uma assisténcia domiciliar organizada, ocorreu no século XIX, por

intermédio de mulheres' da Sociedade Beneficente de Charleston. Em 1974, o Dr. E.M.

1 AD a questao de género é marcante, pois nas situagdes que envolvem o cuidado a mulher esta
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Bluestone do Hospital Guido Montefiore de New York, idealizou uma extensdao do
atendimento para a casa dos pacientes, sugindo assim o que se considera a primeira
unidade de hospitalizagdo em domicilio do mundo. O objetivo teria sido o de
descongestionar as salas hospitalares e promover um ambiente mais humano e favoravel
a sua recuperacgao. Desde entao apareceram multiplas experiéncias na América do Norte
e na Europa com estruturas e procedimentos concebidos segundo o sistema de saude de
cada pais.

Com o passar do tempo a modalidade Home Care teve um declinio (coincidindo
com o aumento e a importancia de uma medicina hospitalocéntrica) e ressurgiu, voltando
a crescer gradualmente entre os anos 1955 a 1964. Considerando que nesta época o
tratamento hospitalar havia se tornado muito caro para os planos de saude (custo
hospitalar elevado, aumento de patologias cronicas e uma populagéo idosa crescente), o
Home Care reassumiu seu papel de modalidade de menor custo. Neste periodo o Home
Care se desenvolveu com trés tipos de bases: Home Care baseado em hospital, baseado
em comunidade e baseado nos servicos de apoio ao lar, geralmente sob a
responsabilidade dos servigos sociais de apoio a familia.

Como relata o autor, a primeira unidade de Assisténcia Domiciliar surgiu nos
Estados Unidos em 1947 e teve como motivagdes iniciais descongestionar os hospitais. A
partir de 1947, as experiéncias deste tipo multiplicaram-se na América do Norte e Europa,
sendo nos EUA o maior numero de organizagdes, cobrindo mais de oito milhdes de
pacientes por ano. Continuando a contextualizagdo, em 1992 a hospitalizagao domiciliar é
reconhecida oficialmente na Francga, através de decretos e em 1996 a oficina européia da
OMS inicia o programa From Hospital to Home Health Care destinado a regulamenta-los.
Em meados do século XX a assisténcia domiciliar era feita por médicos generalistas, e
seu pagamento era feito pelo doente/e ou familiares. Atualmente, nos EUA, a industria de
home care continua crescendo com mais de 20.000 organizagdes, € a medicina privada
gquem vem incrementando a assisténcia domiciliar, através de implementagcdo de
agéncias de Home Care. Na Europa, como ja citado, o Hospital de Tenon em Paris,

Franca, foi o primeiro a implantar em 1951, uma unidade de hospitalizagcao domiciliar com

sempre presente. Abordaremos esta questdo em capitulo especifico no decorrer desta dissertacao.
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sucesso. Ainda em Paris, 1957, estabeleceu-se o Santé Service, uma organizagao nao-
governamental que até hoje presta assisténcia socio-sanitaria no domicilio, a pacientes
cronicos e terminais. Ainda na Europa, outros paises implantaram a assisténcia domiciliar,
sdo eles: Reino Unido em 1965, Alemanha e Suécia nos anos 70 e a Italia nos anos 80.
Os servicos de hospitalizacao domiciliar do Canada tiveram inicio nos anos 60 e atendiam
principalmente a pacientes cirurgicos. (COTTA, 2001). De 1970 a 1979, o Home Care, nos
EUA, passou a ser visto pelos gestores de plano de saude como ferramenta para redugéo
de custos e uma alternativa para as internagdes hospitalares™.

Em 1987, agregam-se outras experiéncias-piloto em trés hospitais de Montreal. Na
tentativa de se obter dados estatisticos, homogeneizar, e promover esta modalidade de
assisténcia, o Escritério Europeu da OMS (Organizagdo Mundial de Saude) coordena
desde 1996, um programa intitulado “From Hospital to Home Health Care” (Do hospital
para o cuidado no domicilio).

Diversos paises implantaram o Home Care, mas como ja abordamos
anteriormente, o grande crescimento desta modalidade se deu no EUA, onde desde 1997
o Home Care passou a ser um servico diversificado e em rapido crescimento, muito
utilizado pela populagao; e no Brasil também desponta esta modalidade com o surgimento
de diversas empresas privadas que oferecem o Home Care no Rio de Janeiro, Sao Paulo,
Porto Alegre, etc. Sendo o primeiro caso de Home Care privado, implantado pelo seguro
saude AMIL.

Dados estatistico sobre “Home Care”, de acordo com uma publicagado no jornal O
Estado de Sao Paulo em 14/02/2006, informava sobre um levantamento feito pelo NEAD
(Nucleo das Empresas de Assisténcia Médica Domiciliar), que o setor conta com 170
empresas brasileiras especializadas em atendimento de saude domiciliar, a maioria
dessas empresas estdo localizadas em Sao Paulo, 30 mil pacientes sao atendidos por
més em regime de Home Care, 73% dessas empresas tem como clientes planos de
Saude, e apenas 20% sao servicos do SUS, e 7% sao pacientes particulares.
Encontramos os dados sobre empresas que prestam servigo de assisténcia médica

domiciliar na rede privada, mas nao conseguimos dados sobre quantos servigos publicos

1 Este histérico completo se encontra em Mendes (2001).
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atuam na modalidade de assisténcia domiciliar, nem dados de quantos pacientes se
beneficiam deste servicgo.

Calculos feitos recentemente através de planilhas de custos de seguradoras e
planos de saude revelaram numeros que, com o paciente em Internacdo Domiciliar a
reducao de custos em certas doencgas atinge valores entre 20% e 60% comparativamente
aos custos hospitalares da mesma enfermidade. Assim a decisao dos planos de saude de
entrar neste segmento se responsabilizando financeiramente pelas despesas tornou o
HOME CARE uma alternativa realista e definitiva. Hoje, a maioria destes planos cobre
quase integralmente os custos de Internagdo Domiciliar. O raciocinio que se segue € que
o HOME CARE ao reduzir os custos para as seguradoras e planos de saude é que estas
poderiam (na verdade, deveriam) repassar essa reducao para seus clientes ou no minimo
nao reajustar suas mensalidades com frequéncia e o quantitativo que costumam fazer.

Atendo-se agora na analise de viabilidade da proposta da AD, uma primeira
questado indica a necessidade de equacionar critérios técnicos com disponibilidade de
recursos. A proposta de assisténcia domiciliar deve se ater qual o maior ou menor grau de
comprometimento do quadro do paciente, considerando critérios clinicos, sociais e
epidemioldgicos.

O atendimento domiciliar no Brasil — Home Care — se destacou na area privada,
mas ocorreu sem suporte de um padrao legislativo que orientasse o crescimento desta
modalidade, de forma uniforme e eficaz, tanto que as primeiras Leis/Normas sobre
Atencao Domiciliar apresentavam claras preocupacdes de normatizar a prestacdo dos
servicos em AD. A propria definicao deste tipo de servigo sofreu varias interpretacoes e
por muito tempo havia pouca experiéncia nesta area no Brasil. Porém, a realidade vem se
transformando e hoje, além dos servigos privados existem muitos servigos publicos se
despontando nesta nova modalidade de cuidado. A assisténcia domiciliar pode ser um
exemplo de um novo atender, tratar, cuidar e de assistir individuos na residéncia, que vem
se consolidando em nosso pais.

A grande expansao do Home Care no Brasil, especialmente no que diz respeito a
internacdo domiciliar patrocinado pelos planos de saude, tem como tendéncia a

ampliacdo da cobertura da internagcdo domiciliar para um numero cada vez maior de
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pacientes, tendo em vista os beneficios que ela proporciona. Ainda falta um plano diretor
bem articulado, tanto na Saude Publica quanto na Saude Privada, para implementar o
atendimento domiciliar para que o servigo possa ser difundido, devido a caréncia de
profissionais dos servicos publico e privados treinados e aptos a desenvolver esta funcao.

Recente relatério da Organizagdo Mundial de Saude demonstra que 60% dos
gastos publicos com saude em todo o mundo, sao realizados com doengas cronicas, e
apesar disso, todo o sistema de saude do mundo é estruturado para doengas agudas. Na
auséncia de programas especificos para doengas crbnicas, todos os pacientes sao
internados em hospitais feitos para agudos. Ao se criar um modelo de assisténcia
domiciliar, desonera-se os gastos com saude com pacientes cronicos, ja que o modelo
domiciliar, quando administrado corretamente, tende a ser mais econbébmico que o
hospitalar. Em todo o mundo, a hospitalizacdo vem sendo reservada para os casos de alta
complexidade ja que manter pacientes hospitalizados meramente para investigacao
diagnodstica ou para tratamento de doengas cronicas € visto como um risco de
contaminagao (podendo contrair outras doengas), bem como um desperdicio de recursos,
ja tdo carente em nosso pais.

Mendes (2001) relata como a primeira provavel experiéncia de assisténcia
domiciliar no Brasil o Servigo de Assisténcia Médica Domiciliar e de Urgéncia — SAMDU.
Os trabalhadores, insatisfeitos com o atendimento de urgéncia vigente na época, atraves
dos seus sindicatos, criaram este servico em 1949, ligado inicialmente ao Ministério do
Trabalho, tendo sido incorporado pelo INPS em 1967 (MENDES JUNIOR, 2000). Para
financiar as suas agodes foi instituido, entre 1950 e 1952, por decreto lei, um taxa de 2%
dos diversos institutos de aposentadorias e pensdes (os IAPI, IAPC, IAPETEC, e outros).
A primeira experiéncia foi no Rio de Janeiro (enfermeiras visitadoras) e posteriormente o
estado de Sao Paulo, o Rio Grande do Sul, o Para, Pernambuco e outros. Neste periodo
o médico de plantdo fazia saidas em ambulancia para atendimento de urgéncia no
domicilio, cuja solicitacdo era feita por telefone. Os pacientes previdenciarios com
doengas crbnicas recebiam visitas domiciliares regulares por médicos.

Mas a implantagdo da Assisténcia Domiciliar com carater de atividade planejada

com finalidade de desospitalizacao iniciou-se pelo setor publico, em 1967, com o servigo
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de assisténcia domiciliar do Hospital de Servidores Publicos do Estado de S&do Paulo —
HSPE, que pertence ao Instituto de Assisténcia Médica ao Servidor Publico Estadual —
IAMSPE (MENDES, 2001).

Tratava-se na época de um programa de assisténcia domiciliar para atendimento a
pacientes com doencgas crbnicas, portadores de enfermidades que exigiam repouso e
pessoas convalescentes de algumas doencas como neoplasias (cancer), seqlela de AVC
(acidente vascular cerebral), insuficiéncia cardiaca congestiva, doengca pulmonar
obstrutiva crbénica, diabete mellitus e hipertensdo arterial sistémica, e que nao
necessitassem de cuidados diarios de médicos e enfermeiros, mas sim de cuidados e
orientagbes continuas através de visitas domiciliares.

Outra experiéncia refere-se a Fundagdo Servico Especial de Saude Publica
(FSESP), criada em 1960 e extinta em 1990, que desenvolvia, entre outras atividades:
oferta organizada de servigos na unidade, no domicilio e na comunidade; abordagem
integral da familia; visita domiciliar, realizada por visitador sanitario e auxiliar de
saneamento para atividades de promocgao, prevengao de doengas, monitoramento de
grupos de risco; e vigilancia sanitaria. Entre as atividades dos visitadores sanitarios,
destacam-se as visitas domiciliares a puérperas e recém-nascidos (MENDES, 2001).

A partir da década de 90, surgiram varias outras implantagdes de servigos de
assisténcia domiciliar, em empresas, prefeituras, hospitais publicos e privados,
cooperativas médicas, planos de saude, entre outros. E, apesar da implantacdo da
Assisténcia Domiciliar no Brasil ter surgido através da iniciativa publica, na atualidade é a
Medicina Privada a mantenedora fiel desta modalidade, e hoje os servigos publicos vem
resgatando esta pratica, as experiéncias existentes sao incipientes e resultam de
iniciativas de um ou outro gestor ou de grupos de profissionais interessados e oferecer
humanizacao e qualidade no processo do Cuidado.

Hoje, a Assisténcia Domiciliar, principalmente a Internacdo Domiciliar, € implantada
no Brasil a partir da exigéncia de se acrescentar no modelo de atengdo a saude uma
maior humanizagdo do cuidado em saude, e ainda, equilibrar os altos custos das
internacdes hospitalares e tentar resolver as superlotagdes dos hospitais publicos e

conveniados. Porém, até nao muito tempo atras a maioria das intervengbes médicas se
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dava na casa do paciente, e atualmente o Governo resgatou esta pratica com a
implantacdo do programa PSF (Programa de Saude da Familia) trazendo novamente o
médico generalista e uma atengao local/ateng&o basica, mais humanizada.

O modelo de atengdo em saude é o modo como sao produzidas as acdes de saude
€ a maneira como 0s servigos se organizam para produzi-las e distribui-las. Assim, pensar
em modelo assistencial implica uma analise critica sobre todos os espagos, sobre a
organizacéo das tecnologias utilizadas, as relagdes de trabalho, a organizagdo e gestao
das acdes. Implica também revisar o conceito de saude, os determinantes histéricos e
culturais que incidem sobre as intervencdes técnicas, sobre os problemas e necessidades
de saude da populagao, e sobre uma medicina extremamente centrada no poder médico
e hospitalocéntrica. O modelo de atencdo a saude ainda hegemodnico prioriza a
intervencdo médica, ofertando diversos servicos médicos, por meio de clinicas e de
hospitais e intermediagdes crescente de tecnologia.

A discussdo sobre o modelo assistencial requer dos profissionais de saude a
superagao do modelo hegemdnico centrado na doenga, para construir um pensar e um
fazer sustentado na producdo social do processo saude-doencga. E, por implicacéo, a
formulagao, implantagdo de politicas publicas e estratégias de mudangas no modelo de
atencdo, com base nos problemas e necessidades de saude da populagéo e centrada no
cuidado. Nesse contexto a AD e os espacos para cuidados paliativos apresentam-se
como estratégias para diminuicdo de custos hospitalares, para humanizagéo da atencgao,
para a diminuicdo dos riscos, bem como para ampliar os espagos de atuagao profissional.
Muitos sdo os fatores que justificaram a adocgdo do sistema de AD no Brasil. Sao eles:
envelhecimento populacional; aumento de cuidados médicos em doengas crénicas; alto
custo tecnoldgico; interesse por cuidados proprios no domicilio; recursos financeiros
insuficientes destinados a saude pelo Governo; dificuldades de leitos vagos nas
instituicdes hospitalares; necessidade de gerenciamento de custos e riscos; e a clara
definicho se realmente existe vantagens nesta modalidade de cuidado para o
paciente/médico/familia.

A hospitalizagdo domiciliar surgiu entdo, como uma alternativa promissora e tem

evoluido tanto em complexidade como em abrangéncia (COTTA, 2001). A assisténcia
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domiciliar no Brasil ainda ndao apresenta um quadro definido. Ha muita confusdo quanto
aos termos, caréncia de definicdo dos conceitos, desconhecimento sobre as formas de
financiamento e gestdo. Reduzir custos € algo facilmente perceptivel nos discursos; a
outra representacao presente € a questdo da humanizacéo.

A chave deste tipo de assisténcia é o domicilio, entendido em suas trés dimensdes:
fisica (moradia e equipamento), psiquica (afeto, sentimentos e recordacdes) e social
(familia, vizinhos e amigos). Estes fatores podem exercer uma série de efeitos, diretos e
indiretos, benéficos ao paciente, o que faz com que o lar em si possa ser considerado
parte do "arsenal terapéutico"; caso reuna condi¢gdes estruturais, higiénico-sanitarias, e
proporcione uma convivéncia socio-familiar agradavel, podemos dizer que € o "melhor
ambiente terapéutico”.

Para que essa possa ser efetivamente realizada, torna-se necessario envolver os
sujeitos principais deste novo modelo de atengdo em saude, ou seja, 0s pacientes e suas
familias, atores centrais desse processo — € essa dimensao que essa dissertagao ira
enfatizar nos capitulos posteriores.

Alguns autores consideram que a atengdo primaria domiciliar divide-se em dois
modelos: o tradicional, que rege a maioria dos paises, sem interagao entre o hospital e a
atencgao primaria, e o modelo de atencdo compartilhada (shared care ou transmural care)
que permite alianga estratégica entre os dois niveis.

De forma geral, os paises seguiram o modelo francés que, investe paralelamente
nas duas modalidades conhecidas de servico de saude no domicilio: a hospitalizagao
domiciliar e a atengao primaria no domicilio. No Canada, Espanha, Franca, Reino Unido e
Suécia a hospitalizacdo domiciliar € uma modalidade assistencial distinta da atencéao
primaria domiciliar. Na Alemanha e nos Estados Unidos o conceito de atengdo domiciliar
integra as duas modalidades.

Para melhor contextualizar a Assisténcia domiciliar em saude no Brasil, faz-se
necessario uma minuciosa revisao de literatura relativa ao tema, principalmente quanto a
legislacdo (REHEM & TRAD, 2005). A Lei 8.080 (1990) que regulamentou o SUS, dispde
sobre as condigbes para promogao, prote¢cao e recuperagao da saude, a organizagao e o

funcionamento dos servigos correspondentes e da outras providéncias, documento do
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Ministério da Saude. E esta mesma Lei 8080/90 é o marco referencial da entrada da
Assisténcia Domiciliar na Agenda Publica Brasileira, como a primeira legislagao oficial do
governo a referenciar esta nova modalidade de atengdo em saude. Cuidar do enfermo em
casa, mais uma vez, assume um lugar de destaque no sistema de fornecimento de
servigos saude. Com expansao dos servigos e o aumento da tecnologia disponivel, cada
vez mais as pessoas que ha um tempo, estariam confinadas num hospital, a partir de
entdo poderiam permanecer na comodidade e seguranga de seus lares.

A Portaria 2416/98 regulamentou a Assisténcia Domiciliar no SUS; e a Lei
complementar 10.424-Abril/2002 estabelece no SUS a Assisténcia Domiciliar e a
Internagdo Domiciliar; RDC — n.11 e n.50 — Anvisa — 2002 — Consulta Técnica mais
completa sobre funcionamento dos servicos de Atencdo Domiciliar; em 10/10/2003 a
Anvisa publicou a Consulta Técnica n.81, relacionada com a pratica da Assisténcia
Domiciliar no Brasil; Diretrizes para regulamentagao do setor de servigos de atendimento
domiciliar no Brasil. A Portaria Ministerial 2529 € a mais recente normatizagao sobre
Assisténcia domiciliar no pais.

Todos estes caminhos legislativos anteriores deram um carater formal a AD como
Politica Publica, e foram instrumentos de base para definicdo da Portaria 2529 -
Outubro/2006'®. E ainda esta portaria que define conceitos, composicdo das equipes
multiprofissionais, remuneracgéo e perfil do paciente para internagdo domiciliar no ambito
do SUS. Nestes instrumentos legislativos ndo identificamos a AD como um Programa
governamental, a legislagdo apenas surgiu como forma legal necessaria para
padronizagao dos servigos a serem prestados, mas nao caracteriza a AD nem como
programa, nem como estratégia, mas apenas como um modelo de Atengdo em saude. E
a utilizacdo da denominagéo da palavra Programa por diversos servigos de AD, tem sido
apenas por interesse dos mesmos em usar esta nomenclatura (PAD — programa de
assisténcia domiciliar, PID — programa de internagdo domiciliar, PAID — programa de
internacdo e assisténcia domiciliar, PADI — programa de assisténcia domiciliar

interdisciplinar, etc.).

16 Anexo B.
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Nessa linha de raciocinio, surgem outras questbes relativas a AD, como a
diversidade na forma de seus arranjos e organizagdes, que no plano tedrico e legal, vem
sendo discutida e administrada, e talvez n&o logra o mesmo éxito em todos os
segmentos. Um ponto importante é desenvolver uma assisténcia domiciliar que estimule a
participagao do paciente, dos familiares, dos profissionais e dos gestores publicos, pois a
participagcao € um aspecto fundamental na implementacdo deste modelo de Atengao em
Saude.

A modalidade de AD mostra em seu panorama geral caracteristicas bastante
interessantes, trazendo em sua esséncia uma conotagdo contemporanea, quando se
apresenta como uma agao inovadora, como um “novo” modelo de atengdo em saude.
Atende aos interesses da sociedade quando oferece assisténcia baseada na
integralidade, na humanizagdo em saude e na preocupagdo com a qualidade de vida.
Oferece um quadro de maior abrangéncia de atuagdo do Sistema de Saude quando
consegue favorecer a implementacdo de uma infra-estrutura complexa que visa a
inclusdo de um maior numero de pacientes. Possibilita a equipe de saude e aos gestores
a incorporagado de um conceito abrangente de saude, em que o paciente é atendido e
acompanhado dentro do seu domicilio, favorecendo a convivéncia deste em contexto

social/econémico/cultural.

1.3 — Crianga Dependente de Tecnologia, o IFF e a implantagao do PADI

Em 1924, por iniciativa de Carlos Chagas, diretor do Departamento de Saude
Publica do Ministério da Justica, e de Anténio Fernandes Figueira, chefe da inspetoria de
higiene infantil do mesmo departamento, foi criado o “Abrigo Hospital Arthur Bernardes”,
atual Instituto Fernandes Figueira, referéncia em Saude Publica, materno e infantil.

O Hospital foi constituido para atender a auséncia de um estabelecimento
destinado ao atendimento especifico das demandas infantis. O abrigo passou a
representar um importante centro de pediatria brasileira e colaborador de estudos nesta
area biomédica. Tornou-se Centro Cientifico destinado a realizar pesquisas relativas a

higiene e a medicina da crianga, estudos sobre a maternidade, infancia e adolescéncia.
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Desta forma, em Maio de 1970, através de um decreto do governo militar, foi criado o
Instituto Fernandes Figueira, que se tornou uma Unidade Técnico-Cientifica da Fundagao
Oswaldo Cruz (Fiocruz). Esta € composta de diversas unidades assistenciais de saude
distribuidas em alguns Estados Brasileiros sdo eles: RJ (onde se encontra a sede
principal da Fiocruz), MG, BA, AM, e outros.

O IFF, na atualidade, € um hospital que se dedica exclusivamente ao atendimento
Materno/ Infantii e constitui-se como referéncia em diversas doencgas; atendendo
obstetricia, pediatria geral e especialidades pediatricas. Tem como missao realizar de
forma integrada assisténcia, ensino e pesquisa na area da Saude da Mulher, Crianga e do
Adolescente. O IFF situa-se no bairro Flamengo, zona sul da cidade, pertencendo a Area
Programatica AP-2.1. A sua clientela € universal, de zero a 18 anos em pediatria; em
maternidade e ginecologia de qualquer idade, mas, historicamente, a sua populagao
usuaria é constituida pela populagao menos favorecida em termos sociais, econémicos e
culturais, oriunda principalmente do Rio de Janeiro e outros municipios vizinhos da regiao
metropolitana — Baixada Fluminense; Zona Oeste e interior do Estado. A clientela é
composta da seguinte forma: 15% da area programatica AP-2.1 (Zona Sul), 36% dos
demais bairros, 43% dos outros municipios do Estado do Rio de Janeiro, e 1% de outros
Estados da Federacgao.

Ressalta-se que o IFF, por ser uma Instituicdo publica de saude e uma unidade
Técnico-Cientifica da Fundagao Oswaldo Cruz, desempenha o papel de Centro Cientifico
destinado as pesquisas relativas a medicina da crianca, nas areas médicas sobre
maternidade, infancia, adolescéncia. Suas acbes estendem-se desde o pré-natal,
nascimento, aleitamento materno até a alta complexidade, ofertando anualmente 75.000
consultas ambulatoriais, 4.000 internagdes e 1.000 atendimentos domiciliares. Este € um
hospital que tem um perfil caracteristico de atendimento a clientela pediatrica e neonatal,
como hospital de referéncia da rede publica do estado do Rio de Janeiro voltado ao
atendimento de gestacéo de risco, malformagdes congénitas e sindromes raras.

O Instituto foi reconhecido pelo Fundo das Nacgbes Unidas (UNICEF), e pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), e Ministério da Saude como “Hospital Amigo da

Crianga”, titulo conferido pela atuagao, apoio e promogao ao aleitamento materno, sendo
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o Banco de Leite Humano(BLH), o responsavel pela coordenagcdo Nacional de Bancos de
Leite Humanos.

As agdes de saude do IFF além de oferecer um servigo de alta qualidade, priorizam
a Pesquisa e o Ensino no ambito da Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente,
constituindo um podlo gerador e difusor de tecnologias nestes campos, assim como um
centro de referéncia para o Sistema Unico de Saude (SUS). O IFF desenvolve suas
atividades tendo como referéncia a Politica para Ciéncia e Tecnologia, o Sistema Unico de
Saude e as diretrizes institucionais da Fundacdo Oswaldo Cruz.

Dessa forma, chegamos a problematica da crianga dependente de tecnologia. O
avancgo no desenvolvimento tecnoldgico em saude (novas medicagdes, novos recursos de
tratamento, novos recursos cirurgicos, etc.) nas ultimas décadas vem aumentando a
expectativa de vida e ampliando a sobrevida em muitos casos anteriormente condenados
a 6bito, passando a existir, portanto um grande numero de criangas portadoras de doenga
cronica e dependentes de tecnologia. (ROLLAND-1995). E sendo o IFF um centro de
referéncia para assisténcia a nivel secundario e terciario, este novo cenario ja faz parte do
seu contexto institucional.

A assisténcia pediatrica tem sido influenciada por mudanca do perfil epidemiolégico
das criangas, caracterizada pela diminuigdo da taxa de mortalidade infantil e por indices
crescentes de dependentes de tecnologia e com necessidades especiais de saude.

A incorporacdo de tecnologia nas areas de terapia intensiva neonatal, cirurgia
pediatrica, Genética Médica e na Pediatria geral estd possibilitando maior chance de
sobrevivéncia dos recém-nascidos de alto risco, a sobrevivéncia de criangas com
malformagbes congénitas, o tratamento dos traumas adquiridos e das doencas
anteriormente incompativeis com a vida. Algumas criangas ficam condicionadas ao uso
permanente de aparelhos (tecnologias) que monitorem e auxiliem fungdes vitais e
oferegcam qualidade de sobrevida. (TETELBOM, 1993).

A Crianga a que chamamos de “Crianga Dependente de Tecnologia” (denominada
no universo meédico pela sigla CDT) se caracteriza pela dependéncia de artefatos

tecnolégicos e/ou farmacoldgicos indispensaveis a sobrevivéncia, tais artefatos vao
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auxiliar nas questdes nutricionais e de medicacdo, aparelhos para auxiliar na respiracéao
ou outros suportes tecnoldgicos. (RADLEY — 1995, pp. 220-240).

A manutengdo de uma assisténcia centrada na hospitalizagdo tem gerado uma
superlotacdo das unidades hospitalares, ocupadas por doentes crénicos dependentes de
tecnologia (criangas com agravos de saude e patologias de elevado nivel de
complexidade, vindo de unidade de Terapia Intensiva Pediatrica e Neonatal).

A relevancia epidemioldgica das doencas cronicas'’ esta levando a pratica clinica a
lidar com perspectivas e com manejo do cuidado em todas as suas vertentes no lugar de
se limitar a busca do tratamento e da cura. Esta mudanca de objetivos e finalidades torna-
se fundamental na abordagem das situagdes de adoecimento, principalmente, das
doengas crbnicas. Nestas condigbes de adoecer estdo envolvidos e implicitos os aspectos
que guardam uma relagdo direta com a vida cotidiana. As doengas crbnicas e as
estratégias de tratamento, mais do que suas relagbes com o risco de morrer, implicam em
rupturas do modo de vida, estas rupturas sdo implicagdes do processo de adoecer sobre
a vida das pessoas.

“Criancas dependentes de tecnologia demandam uma série
de novos cuidados, que sdo do dominio dos profissionais de
saude, para assegurar as condicdes minimas de qualidade de
vida. Entretanto, desconhego a existéncia de programas
institucionais, ou outras iniciativas, para o acompanhamento e
suporte as familias, que passam a enfrentar dificuldades de
natureza variada, para corresponder a altura das
responsabilidades que lhe cabem, quando do retorno da
crianca ao domiciliar” (CUNHA, 1997, p. 4).

Strauss e Glaser (1967) mostram que a doenca crénica provoca uma ruptura
biografica na vida da pessoa atingida ao produzir um impacto nos planos fisico,
socioecondmico e temporal. Segundo suas analises, viver com um mal crénico implica
gerir problemas de diferentes ordens, como a desorganizagéo e a reordenagao do tempo,
a incerteza sobre o desenvolvimento da doenca, com fases de crise e remissao

dificilmente previsiveis, e o isolamento social resultante da redug&o das atividades.

17 ) T
A doenga, de um modo geral, faz parte e € comum na experiéncia humana. Apesar de todas as

pessoas de alguma maneira ja terem adoecido, o processo e os efeitos desta é vivenciada de forma
individualizada e subjectiva. No entanto, as pessoas com doenca crénica assumem um papel de fragilizados
e com um limiar de risco maior do que outros doentes. (SORENSEN & LUCACMAN, 1994).
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A cronicidade pode ser ainda mais dificil de lidar quando se trata de criangas e de
seus familiares. Pode-se perceber que essas criangas (CDT) constituem um grupo de
total (in) visibilidade para as politicas publicas (saude, sociais e assistenciais), formando
uma espécie de populagdo desconhecida — e, com estas também estdo invisiveis seus
familiares/cuidadores.

A necessidade de uma assisténcia mais humanizada, que pudesse garantir a
manutencdo dos vinculos familiares durante o tratamento, foi um fator de estimulo a
procura de solucdo e alternativas no processo do cuidado. A assisténcia domiciliar vem
contribuir no sentido de alertar aos profissionais de Atengcdo em Pediatria para a
necessidade de avaliagdo da qualidade de vida do grupo de pacientes emergentes da
Terapia Intensiva Pediatrica e Neonatal, e que constitui um grande grupo de pacientes da
Assisténcia Domiciliar em pediatria.

A importancia de um modelo de saude mais humanizado devera vir ao encontro
com a necessidade de acolher a familia em seu processo de sofrimento ao conviver com
seu filho doente — seja doente cronico ou doente em estagio terminal. Neste contexto,
segundo Miller (1995), algumas vezes se evidencia o sentimento familiar que demonstra
em sua fragilidade, como é dificil conviver com a doenga em uma crianga, pois a
representacado da crianga no imaginario familiar € de uma crianga saudavel a qual nao é
concebivel imaginar a presengca de doengas, muita menos de doencgas
cronicas/irreversiveis (MILLER, 1995, p. 131).

As iniciativas concretas de programas de Assisténcia Domiciliar existentes no Brasil
na sua grande maioria nao estao integradas ao Programa Saude da Familia (PSF) tendo
apenas contatos e referéncias eventuais, como € o caso do Programa de Internacdo
Domiciliar (PID), o Programa de Assisténcia Domiciliar (PAD), implantados em alguns
municipios, como Marilia, Santos, Londrina e Belo horizonte, e o préprio Programa de
Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar (PADI/IFF/RJ).

O PADI se apresenta como uma alternativa que o IFF encontrou para amenizar o
tratamento de criangas em condi¢cées crénicas (dependentes de tecnologia) no seu
domicilio. Por esta situagao dificil vivida por estas criangcas e seus familiares é que,

Cunha, uma enfermeira intensivista do IFF, desde 1996, vem colocando na “roda” uma
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discussao mais profunda acerca do perfil das CDT principalmente referenciando a
criangas encontradas no IFF e a necessidade em reconhecé-las. Na historia do IFF e
precisamente do PADI ndo poderiamos deixar de ressaltar o trabalho de Cunha (1997)
que desvendou o conceito de CDT trazendo este tema para as discussodes do IFF. Cunha
localiza este grupo e os tipos de dependéncias e busca situar esta clientela no universo
da atencdo em saude. Ha quem estabeleca uma definicdo para CDT que englobe
dimensdes ndo-médicas do cuidado. Segundo Lacerda (2000), a assisténcia domiciliar &
uma atividade de acompanhamento as pessoas no tratamento, na recuperacdo e na
reabilitacdo, que responde as necessidades individuais e familiares, providencia
adaptagdes da estrutura fisica e auxilia na adaptagao da familia a situagao de cuidado.

O cuidado em AD esta vinculado a compreensao de que a doenca nao tem
somente o carater biolégico; cabe pensar esta situagdo a partir de uma pluralidade de
interpretagdes, divergéncias e negociagbes que envolvem os episoddios do cuidado
domiciliar. Segundo KLEINMAM (1980), o cuidado esta socialmente organizado, o que
implica identificar os padrées de crenca sobre causas, normas, relacées de poder e locais
em que se dao as interagbes. Para tanto se percebe que algumas dificuldades se
apresentam no processo de interacdo no cotidiano da AD, sao elas: falta ou incapacidade
de compreensao e atuagao do familiar no cuidado; familiar/cuidador que frequentemente
nao segue as orientagdes, indicagbes e condutas determinadas pela equipe, acham que
podem ter autonomia e livre arbitrio nas condutas; modificacbes da moradia e dos
cuidados que estavam em acordo com as condigdes iniciais do tratamento e hoje
inviabilizam o processo; e quando o familiar recusa parte da equipe ou um determinado
profissional, dando preferéncia a um unico profissional.

N&o s6 de obstaculos sobrevive o programa de AD, algumas vantagens ajudam a
implantagcdo e manutengao deste processo. Cria-se uma rede de atendimentos baseada
na cooperagao entre familia-hospital-atendimento domiciliar, especializada e dependente
de varios subsistemas. Ao cuidar de suas criangas em casa, os pais também assumiram
responsabilidade pelo desempenho de procedimentos altamente técnicos que eram
anteriormente executados apenas por profissionais qualificados. Os pais desempenham

multiplos papéis, incluindo a administracdo da doenca, organizagao dos servigos e luta
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pelos direitos da crianca, bem como os outros aspectos usuais do cuidado
materno/paterno. (BUSCAGLIA — 1993, p 115).

O PADI como os demais programas de Assisténcia Domiciliar tem seu crescimento
lento e depende de muita vontade politica para se fortalecer e se manter como uma politica
publica viavel e necessaria nesses novos tempos. Um novo olhar sobre os meios de
apropriacdo do conhecimento tem sido langado no sistema de saude, que se caracteriza
pelos processos de mudanga acelerada e continua (MERHY E FEUERWERKER, 2007).
Nao se pode perder de vista que para cada etapa de desenvolvimento tecnoldgico em
saude, correspondem muitas vezes a novos programas e projetos de assisténcia em
saude. Assim, surge e se fortalece a Assisténcia Domiciliar como nova proposta no
atendimento a pessoas dependentes de suporte tecnologico.

Os avangos tecnoldgicos trazem esperangas e oportunidade de convivio para as
criangas e seus familiares, mas a hospitalizagdo prolongada que algumas doencas
cronicas acarretam levam aos familiares em especial as maes a uma vida de
“‘moradora/residente” permanente no ambiente hospitalar, deixando de lado sua vida,
familia, outros filhos (em tenra idade), trabalho, etc. Em alguns momentos da vivéncia de
acompanhante, a mae muitas vezes é cobrada até mesmo pela equipe de saude de seu
dever de ser acompanhante'®, e se cobra, também, por n3o poder cuidar da familia que
ficou em casa, e o sente dividida, sobrecarregada e no limite de suas forgas. Para estes
casos a existéncia da assisténcia domiciliar € vista como uma oportunidade de retornar ao
lar e surge muitas vezes como uma ponte de salvagdo, como uma oportunidade de
retomada de vida, mesmo que precaria.

Dentro da questao dos direitos coletivos, percebe-se que apesar das criangas com
doengas cronicas estar inseridos numa populacéo politicamente representada (Pessoas
Portadoras de necessidades especiais), ainda é pouco privilegiada nas questdes politicas
e sociais. Outro ponto é a familia que além das diversidades emocionais e psiquicas que
enfrentam no convivio com a crianga com doente, deparam constantemente com as

dificuldades e as precariedades que envolvem este modelo de saude (AD), em todos os

18 O que é uma visdo equivocada, pois o ECA (Estatuto da Crianca e do Adolescente) prevé o direito

da crianga ter um acompanhante, mas nao define o género nem o grau de parentalidade deste
acompanhante.
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seus aspectos técnicos, politicos e sociais. Para o desempenho das tarefas engajadas em
tal cuidado, faz-se necessaria a disponibilizacdo de informagao, servigcos integrados e
coordenados em niveis estratégicos e operacionais, treinamento estruturado,
transparéncia de processos e atribuicbes de responsabilidade e de (co) responsabilidade
do cuidado em saude no domicilio. No quesito das respostas a todas as dificuldades
oferecidas por este modelo de atengdao em saude, residem as estratégias de cooperagao
entre todos os atores envolvidos, no processo e na mobilizacdo da rede de apoio social
(institui¢cdes, familiares, parentesco e da comunidade). Os elementos desta rede tém que
cooperar/colaborar pelo menos em um grau minimo que permita a formagdo de um
verdadeiro sistema integrado de cuidado e quando essa rede é forte, articulada e
envolvida, muito se pode beneficiar deste processo de atencdo em saude.

No item funcionamento em ambito doméstico com suporte na Saude Publica, esta
ampla rede de cuidado domiciliar deve viabilizar articulacbes dinamicas em diferentes
niveis: administrativo, executivo, legislativo e judiciario, abarcando os 6rgaos federais,
municipais e estaduais, o poder publico/privado, e o hospital/casa, ou seja, a rede
institucional tem de ser coesa e operante.

Nao se pode esquecer de valorizar nesta rede de apoio o trabalho intensivo das
mulheres que de todas as formas aparece como principais cuidadoras (KITTAY, 1999)",
quer quando mae, tia, avdo ou qualquer linha de parentesco, ou quando cuidadoras
profissionais. Enfim, fica evidenciado que a AD é um cuidado que, além de todas as
necessidades inerentes a terapia de saude, leva em conta os aspectos afetivos e
subjetivos da existéncia em sua amplitude, buscando possibilitar ndo apenas
sobrevivéncia e o cuidado permanente, mas também qualidade de vida.

Apos descrever os obstaculos existentes na efetivacdo da AD devemos também
relacionar inumeros beneficios/vantagens da AD descritas por diversos autores e sempre
comentada. O primeiro beneficio diz respeito a questdes dos riscos de infecgbes que é
menor, pois a crianga sai do risco de contaminagao hospitalar; os demais beneficios sdo

de carater social e de fundamental importancia, sdo eles: 0 ambiente doméstico oferece a

19 “Todos somos filhos de uma mée”- essa foi a provocagédo de Eva ACittay, fildsofa e cuidadora de

uma filha com paralisia cerebral grave, perante a defesa politica da independéncia como valor central do
modelo social da deficiéncia.
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crianga aconchego familiar e estimulagao social; o lar e a familia propiciam um meio para
desenvolver-se e participar das atividades cotidianas; possibilita que aquelas que tenham
um certo grau de autonomia e capacidade cognitiva possam frequentar escola; e outros
beneficios.

A busca de alternativas a esta modalidade assistencial passou a compor o cenario
de preocupacdes de diversos servigos de saude. Entre as numerosas iniciativas figuram a
implementacdo do centro-dia, do hospital-dia, a realizagdo de cirurgia ambulatorial, a
assisténcia de curta permanéncia e o atendimento, a visita e a hospitalizagdo domiciliar.

A hospitalizagdo domiciliar surgiu entdo, como uma alternativa de carater promissor
e tem evoluido assimetricamente no mundo, tanto em complexidade como em
abrangéncia (COTTA et al, 2001). Em 2001, um estudo publicado na ltalia por Massimo
(2001) analisou o tratamento domiciliar de criangas e o papel do cuidador destas criangas.
O autor concluiu que o tratamento domiciliar pode ser uma alternativa importante para
essas criangas, pois preserva o ritmo familiar e respeita as necessidades dos demais
membros da familia. Além disso, promove mais facilmente o ajuste familiar a doenga, o
didlogo da equipe de saude com os familiares e pacientes é mais efetivo e os grupos
voluntarios (rede de apoio social) tém maior interesse em ajudar as familias no domicilio
do que no hospital.

Nas colocagdes de Cotta (2001), ficamos a indagar se realmente € preservado o
ritmo familiar ou se na verdade se estabelece um novo ritmo de acordo com a realidade
atual. Outro dado a se questionar refere-se ao respeito as necessidades, que também
pode ser na verdade um rearranjo da situagao imposta por esta nova situagao familiar que
€ viver com uma crianga com doenga crénica e dependente de equipamento tecnologico.

De qualquer forma, é no bojo dessas reflexdes que situamos o desenvolvimento do
PADI-IFF. Neste momento vamos descrever a proposta de acdo em cuidado domiciliar,
desenvolvido pelo PADI-IFF e a importancia deste programa para seus pacientes e seus
familiares/cuidadores.

“Cada vez que o reino humano me parece condenado ao
peso, digo para mim mesmo que a maneira de Perseu eu
devia voar para outro espago. Nao se trata absolutamente de
fuga para o sonho ou para o irracional. Quero dizer que
preciso mudar de ponto de observagdo, que preciso
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considerar o mundo sob uma outra dtica, outra légica, outros
meios de conhecimento e controle” (CALVINO, 1991:19)

A assisténcia domiciliar em um programa oficial de assisténcia publica, é pratica
recente e vem tomando forma especialmente com o surgimento de diversos servigos de
assisténcia domiciliar nos hospitais publicos brasileiros. O PADI € um destes novos
servigos que vem oferecendo atengédo domiciliar a criangas dependentes de tecnologias e
surgiu a cerca de nove anos.

Como ja sabemos o IFF tem uma clientela pediatrica com o perfil de CDT, e estas
criangas internadas no Instituto Fernandes Figueira péde a partir do ano de 1999 (através
uma experiéncia inicial), se beneficiar desta nova modalidade especializada de cuidado
em saude de forma incipiente. Além das vantagens gerais do atendimento domiciliar ja
descritas em inumeros artigos sobre AD, o PADI procurou oferecer as maes/cuidadoras e
familiares do IFF a oportunidade de retomada do seu convivio doméstico e a sociabilidade
de suas vidas. Outras vantagens podem ser vistas como importante no processo de
implantagdo do PADI: a crianga tem no mesmo grupo de profissionais e cuidadores seu
atendimento constante, fortalecendo assim a integragao, o envolvimento, compromisso e
a (co) responsabilizacdo com o cuidado. Além disso, o PADI tem em sua formagao uma
equipe multiprofissional (médicos, enfermeira, fisioterapeutas, técnica em enfermagem) —
envolvendo profissionais de atendimento direto e constante, e profissionais que atuam no
suporte/apoio técnico de acordo com a necessidade de apresentada no acompanhamento
do caso (como fonoaudidlogo, psiquiatra, psicologo, assistente social e nutricionista) —
que busca oferecer as familias condi¢gdes de enfrentar situagdes mais complexas no
processo de acompanhamento dos seus pacientes, com discussao permanente dos
casos. Cabe ressaltar que hoje o PADI conta também com um Dentista que faz um
trabalho voluntario muito importante e ndo podemos esquecer que o programa conta com
um motorista que acompanha diariamente a equipe (sua postura, seus conhecimentos
geograficos da regido metropolitana do RJ sdo fundamentais no processo de trabalho).

A proposta inicial de se oferecer a oportunidade de um tratamento extra muros
institucional, ou seja, “domiciliar” comegou a ser pensado/imaginado como proposta viavel

em meados de 1997, no auge das discussdes sobre como atender as necessidades das
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criangas dependentes, e com a proposta de atender alguns casos complexos que
estavam mobilizando os profissionais da Unidade de Pacientes Graves (UPG), conforme
relata Cunha (1997).

O PADI entdo surge em 1999 (como ja informado), e seu inicio aconteceu com o
estudo de caso de uma crianga que por necessidade tecnolégica residia na UPG/IFF,
tendo assim o seu primeiro paciente a ser tratado de forma orientada e supervisionada no
domicilio. Desta forma se possibilitou a existéncia do PADI que se firmou/oficializou em
2001 como proposta de atencdo domiciliar em pediatria, sendo muito importante sinalizar
que o PADI-IFF é o unico programa de assisténcia domiciliar pediatrica do RJ (alias,
programas de assisténcia domiciliar com criangas ndao € uma pratica comum,
principalmente com criangas com dependéncia tecnologica).

O PADI, conforme o proprio nome denota, se propbde a realizar a assisténcia
domiciliar realizada por equipe interdisciplinar. Desde sua criacdo, estabeleceu-se o
critério de visitas semanais ou de acordo com a necessidade apresentada pela situagao
clinica do paciente e identificada pela equipe, apds dados informados pelo cuidador € o
estudo dos casos realizados semanalmente nas reunides de equipe, realizadas
atualmente todas as tercas-feiras.

Para ingressar no PADI as criancas sao referenciadas por equipe médica da
internac&o, principalmente pela enfermaria de Pediatria do IFF que quando em condi¢des
clinicas favoraveis sdo avaliadas pela equipe do PADI. De acordo com a disponibilidade
de inclusdo e mediante as condicdes/critérios estabelecidos no protocolo do PADI, serao
ou nao admitidas no Programa.

Alguns dos critérios geralmente apontam para o grau de dependéncia de tecnologia
que possui a crianga, sendo praticamente unadnime a necessidade da presenca da
dependéncia de oxigénio. Apos este critério vem os itens relacionados as questbes
familiares como: ter a concordancia da familia € uma condi¢gao importantissima, pois os
familiares serédo (co)responsaveis pelo cuidado e o cuidador principal no domicilio; ter
familiar responsavel pela internagdo ou acompanhante permanente para oferecer os
cuidados; no quesito ambiéncia; ter moradia em condicdes minimas para a assisténcia

domiciliar dentro do parametro estabelecido pelo PADI e residir na area de abrangéncia
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(Municipio do Rio de Janeiro e Baixada Fluminense). Estes sdo os critérios iniciais para
se habilitar a condigao de participante do programa.

Varios sdo os pontos importantes para viabilizar, ingressar e permanecer no
programa, mas também existe a possibilidade de saida do programa, que pode ocorrer
por alta clinica (0o que raramente ocorre por se tratar, na maioria, de criangas com
doencgas crbnicas e dependentes de tecnologia) e por 6bito.

No processo de cuidado varios sdo os dados importantes que as familias
necessitam conhecer (através do treinamento do cuidador) e saber usar; Urgéncias: o
sistema de comunicagao entre a familia e a equipe em caso de urgéncia deve ser feito via
telefone para os numeros fornecidos e em casos extremos, podem ainda acionar o
meédico plantonista que fara as orientagcdes necessarias,e sempre que houver o
agravamento do caso clinico, a internagdo no hospital (IFF) é garantida; e no caso de
necessidade de exames e outros procedimentos eletivos ha necessidade de um
agendamento prévio e a programacéo neste sentido (MANUAL DE ORIENTACAO DO
PADI/IFF, 2001).

Quanto as questdes de financiamento do programa este é feito pelo proprio IFF,
com a responsabilidade de fornecer medicamentos (para este trabalho o PADI conta com
a atuagao de uma bolsista/farmacéutica) e outros materiais necessarios de uso continuo
(sondas de aspiracdo, gases, canulas de traqueostomia e outros). Apesar de fornecer
alguns materiais para empréstimo (concentrador de oxigénio, bala de oxigénio, etc.),
estes devem ser adquiridos pela familia da crianca o mais rapido possivel, mediante a
elaboragao de relatério médico previamente a alta para ser encaminhado as instancias
juridicas.

Também a Instituicio REFAZER, Ong que oferece suporte aos pacientes do IFF e
faz parte da rede Rs que da suporte para alguns hospitais no RJ, o Refazer ajuda com o
aluguel de alguns aparelhos, até que a familia possa receba estes equipamentos apoés
acao judicial, dentre outras colaboragdes e ajudas oferecidas a crianga e sua familia.

Nas questdes de transporte o PADI tem dois carros que sdo exclusivamente do

programa (carros recebidos em doagao) e tem motoristas de contrato terceirizado, e
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também pode contar nas eventualidades com a concessao de carros da rotina do IFF que
através da secretaria administrativa tem autorizagdo para serem utilizados.

A equipe €& composta por um meédico, uma enfermeira, uma fisioterapeuta, uma
técnica de enfermagem como equipe matricial, e tem outros profissionais na rede de
apoio técnico, sao eles: 01 psiquiatra, um fonoaudiélogo, uma Assistente Social e uma
Nutricionista. Como bolsista conta com uma fisioterapeuta e um profissional de educagao
fisica, bem como uma psicologa voluntaria.

A atuagdo da equipe matricial € semanal, visitando os domicilios cerca de duas
vezes por semana, as vezes até mais dependendo do caso clinico de cada paciente. Nos
casos de urgéncias e emergéncias o meédico e a enfermeira ficam de plantao telefénico de
forma permanente e em caso de complicagdes encaminham para o IFF (enfermaria de
pediatria). Os casos sdo discutidos em equipe semanalmente, atualmente o evento ocrre
toda terca-feira de 8 as 10 hs envolvendo toda equipe.

O dia a dia é bastante pesado para os profissionais que saem diariamente em
visita, pois as distancias sdo bem significativas, o PADI tem criangca na cidade do RJ e
algumas na baixada fluminense. Se enfrenta toda ordem de imprevisto desde um transito
cadtico até risco de violéncia (a equipe ja sofreu um sequestro relampago). Quanto ao
envolvimento com os familiares também existe diversas situagdes que sao trabalhadas no
dia a dia e a maioria dos casos discutidos em reunido de equipe.

Além dos diversos contextos do processo de atendimento domiciliar a equipe
também atua na capacitacao profissional dos servicos da rede publica de saude através
de curso anual de atualizacdo em AD, bem como através de cursos em instituicdes. Em
toda sua histéria o PADI ja atendeu cerca de 53 criangas. Hoje, o programa esta com dez
criangas em atendimento, algumas ainda em situagdes de reinternagdo constante, outras
com quadro clinico e social estabilizados, outros em processo de supervisao (sem
necessidade de atendimento constante). O numero de pacientes oscila muito, pois
sempre tem um caso novo, eventualmente ocorrem altas, e existem perdas por obito.

Enfim, esta € a histéria que contamos do PADI. Sempre se tem algo para
acrescentar neste relato histérico, todos os pesquisadores anteriores, atuais e os futuros

gue mencionarem em seus trabalhos a histéria de formagdo do PADI, fardo relatos
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semelhantes, mas com um olhar préprio, pois a histéria ndo muda com o passar do

tempo, mas o modo de interpretar pode e deve mudar.
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CAPITULO 1l — ASSISTENCIA DOMICILIAR: PROCESSO SAUDE-DOENCA,
FAMILIA, CUIDADO E CUIDADORES

2.1 - Processo Saude-Doencga e a Assisténcia Domiciliar

‘no presente, o conhecimento médico é em geral tomado
como conhecimento bioldgico. Mas € possivel imaginar que,
no futuro, o conhecimento da pessoa humana, das relagdes
das pessoas entre si, de seus lacos mutuos e das pressoes e
limitagbes que exercem entre si faca parte do conhecimento
do médico” (ELIAS, 2001, p. 39).

Os conflitos e dificuldades que permeiam as questdes sociais, econdmicas,
politicas e tecnoldgicas do pais estao representados, em alguma medida, no Sistema
Unico de Saude. Tal conjuntura repercute de forma importante na qualidade do
atendimento a saude de um modo geral, incluindo-se neste universo a atengao
especifica destinada a criangas e adolescentes em nosso pais. Assim, garantir
atendimento a saude de forma universal, integral, hierarquizado, descentralizado e com
participagao popular, assegurando o atendimento as necessidades basicas, e levando-
se em conta a diversidade social, econémica, politica e tecnolégica em que se insere a
grande maioria da populacdo, ainda representa um desafio a ser enfrentado e vencido
de forma coletiva. O termo saude, nas ultimas décadas, sofreu um processo de total
rediscussdo — entendemos que o termo saude na verdade oferece uma “rede de

significados” (GEERTZ, 1978, p.78).
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Segundo Michel Foucault (1995), nossa sociedade atravessou o “umbral da
modernidade bioldgica” na passagem do século XVIII para o XIX, quando o individuo e a
espécie entraram nas estratégias e nos calculos do poder politico. A vida bioldgica e a
saude tornaram-se alvos fundamentais de um poder sobre a vida, num processo
denominado de “estatizagdo do biolégico”. O bio-poder classico articulava-se numa
dupla forma, como uma anatomo-politica do corpo, em cuja base estavam os processos
de disciplinamento corporal, e com uma biopolitica das populagdes.

No século XX assiste-se aos avangos das Ciéncias Bioldgicas e Médicas, bem
como nas areas dos Recursos Tecnolégicos, Clinicos, Cirurgicos, Terapéuticos, nos
ambitos da Saude Publica e Privada. No entanto, tal evolugéo ainda esta muito longe de
ser encerrada (MERHY, 2002, p. 10).

Assistimos 0 aumento da expectativa de vida em funcéo da relativa melhoria das
condi¢gbes de saude (conquistas do conhecimento médico), aprimoramento tecnoldgico
em saude, melhores condigbes sanitarias e nutricionais, elevagado dos niveis de higiene
pessoal e melhoria das condigdes ambientais. Embora, grande parte da populagao
principalmente do Terceiro Mundo continue vivendo em graus absolutos de miséria ou
pobreza, sem conseguir promover, prevenir ou até curar muitas das doencas fatais do
passado. Contudo, este avango na saude esta provocando o aparecimento de
modernas doengas, que convivem com doengas antigas.

O processo de transicado demografica, caracterizado pela diminuigdo das taxas de
mortalidade, com queda significativa na incidéncia de doencgas infectoparasitarias e o
aumento simultdneo das doengas cronicas, traz a tona um novo perfil de pacientes a
serem tratados pelos servigos de saude. As doencgas crbnicas, consideradas incuraveis
e permanentes, exigem que o individuo, a familia e a sociedade reestruturem o
significado da vida, adaptando-se as limitagbes e as novas condi¢gbes geradas por esta
nova forma de viver.

O doente crbénico e dependente de tecnologia esta se tornando um desafio
crescente ou ampliando uma problematica para as familias (independente de suas
novas configuragdes) e também para os profissionais da area da saude, tornando-se
pauta para as politicas sociais. Viver com pacientes dependentes de tecnologia,
especialmente em decorréncia de doengas crénico-degenerativas trata-se de um grande

desafio para os familiares.
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A situacdo dos doentes crbénicos dependentes de tecnologia e o desgaste, o
despreparo ou mesmo a impossibilidade da familia atender esta se colocando como
uma nova preocupacédo e demanda para as instituicbes. No entanto, esta problematica
ainda ndo esta encontrando servigos capazes de responder suas novas necessidades.

A doenca crbnica € o inicio de um novo processo, que traz a tona uma série de
situagdes que comprometem os aspectos fisicos, psicolégicos e sociais da pessoa
doente e sua familia, sendo muitas vezes necessario reaprender a viver, a fim de
atender as demandas de um mundo permeado por procedimentos técnicos, consultas,
exames e alta tecnologia no processo do cuidado.

Os profissionais de cuidado que se caracterizavam em pleno atendimento das
necessidades técnicas da doenga, ainda em ambiente hospitalar, ja apontam uma
modificacdo na prioridade de acao, incluindo-se a familia na proposta de intervencao
terapéutica, tornando-as co-responsaveis nos processos do cuidado.

O surgimento de doengas que levam a uma ou mais condi¢des crénicas requer
uma assisténcia intensiva. E essa situacao quase sempre € capaz de abalar a dindmica
familiar, modificando drasticamente a rotina do lar, trazendo ansiedades (repercussdes
psiquicas, medos, alteragbes de humor, etc.), aumentando os gastos familiares
(medicagao, alimentos especiais, etc.), e isto pode ser entendido como um
‘compromisso natural” ligado a um compromisso constituido ao longo da convivéncia
familiar, ou um “desastre familiar” muitas vezes irreversivel.

O adoecimento adquire um significado para o paciente e seus familiares a partir
das vivéncias individuais e do convivio com o processo da doencga. As mudancgas ou até
danos que a doenga possa causar no estilo de vida do paciente dependera desse
significado, que € unico, baseado na representagdo que a doenga possui tanto no grupo
familiar quanto em outros grupos a que o paciente esta envolvido/inserido.

O cuidado em saude esta vinculado a compreensédo de que a doenca nao tem
somente carater fisico-biolégico; cumpre pensar a doenga a partir de uma pluralidade de
interpretacdes, divergéncias e negociagdes que envolvem os episodios de sofrimento do
sujeito, até se chegar a um diagnédstico entre os sistemas locais de saude. Segundo
Kleinman (1980) o cuidado esta socialmente organizado, o que implica identificar os
padrdes de crenga sobre causas, normas, relacdes de poder e locais em que se dao as

interagbes. A partir deste referencial, idealiza um modelo em que relaciona dois
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sistemas locais de cuidados a saude: a) o informal, representado por pessoal nao
profissional relacionado ao doente, como familia, vizinhanga, amigos; b) e o formal,
representado por profissionais de saude organizados. Os cuidados para a promogao da
vida podem ser diferenciados em cuidados de reparagdo da vida (necessita acéo de
vigilancia direta e continua de profissional da saude) e cuidados de manutengao da vida
(poderao ser realizados pelo paciente ou pela familia, seguindo orientagdes da equipe
multiprofissional de saude). Entendemos que esta diferenciacdo teorica indica a
necessidade de objetivar focos distintos de organizagdo do trabalho, sendo um
direcionado a cuidados intensivos, e outro ao acompanhamento no contexto da familia,
comunidade, enfim no cuidado de atencao domiciliar.

Como ja assinalado, um ponto importante para a presente reflexdo € a premissa
de que a enfermidade tem significados. Para Kleinman (1980), a enfermidade, numa
perspectiva antropolégica, € polissémica e multifacetada; as experiéncias e eventos a
ela concernentes irradiam ou ocultam mais de um significado. Alguns significados
permanecem mais potenciais que reais. Outros se tornam efetivos somente apés um
curso longo da desordem crénica. Outros ainda mudam ao mudarem as situagdes e as
relacdes. Este autor comenta que:

“

a enfermidade cronica é mais do que a soma de muitos eventos
particulares que ocorrem no curso de uma dada enfermidade [illness]; ela é
uma relagdo reciproca entre a instancia particular e o curso crénico. A
trajetoria da enfermidade crénica [chronic illness] é assimilada ao curso da
vida, contribuindo muito intimamente para o desenvolvimento de uma vida
particular onde a enfermidade [illness] torna-se inseparavel da propria
historia de vida. Assim, tanto as continuidades como as transformacoes
levam a apreciag¢des dos significados da enfermidade [iliness]”.

O ser portador de uma doenga cronica nao significa ser doente, mas ter uma
doenca e a consequente necessidade de ter de submeter-se a um tratamento. Implica o
“viver com” os possiveis limites e possibilidades impostos, pois a doenga torna-se uma
forma de vida e, através dela, o individuo fala de si mesmo e de sua propria vida. A
lingua francesa possui apenas um unico vocabulo para doencga, maladie. Na lingua
inglesa, por sua vez, existem trés termos que valem a pena discutir:

“disease (a doenga tal como ela é apreendida pelo conhecimento médico),
illness (a doenga como é experimentada pelo doente), sickness (um estado
muito menos grave e mais incerto (...) o mal estar)”.
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O termo iliness pode referir-se tanto a doencga-sujeito, isto €, a experiéncia
subjetiva de adoecer, quanto a doencga-sociedade, os comportamentos socioculturais
ligados a doenga. Se a doenga se refere a um indesejavel processo ou estado
fisiologicos, a enfermidade é um fendbmeno social e psicolégico, ligado ao
comportamento e a experiéncia. (LAPLANTINE, 1991). As praticas de cuidado a saude
observadas em uma familia articulam varios niveis de ag¢ao: a familia, os servigos de
saude, o contexto social mais amplo onde estdo integradas e os individuos,
particularizados em suas agdes.

Tradicionalmente, observa-se que estudos que abordam a problematica de
cuidado a saude, tém nos servigos o seu eixo principal, enfatizando também, politicas
publicas de atengdo a saude no que diz respeito a diretrizes politicas, organizagéo de
servigos, implantagcdo e implementagdo de agbes em saude. Parecem escassos, no
entanto, estudos cuja énfase incida na atengdo no ambito familiar, colocando a mostra
decisdes subjetivas do cuidado a saude e as dindmicas familiares onde elas se
processam.

No cuidado domiciliar o profissional de saude tem papel de mediador entre quem
necessita de cuidados (paciente), a pessoa que vai realizar a agdo do cuidado (familia) e
a instituicdo de saude. Esta tarefa de mediador se acentua, pois o profissional de saude
nao deve enfocar somente o que se passa no corpo fisico de quem recebe cuidados, mas
também é igualmente importante identificar e capacitar quem pode assumir ou assume o
cuidado na auséncia do profissional. Assim, além de constatar sinais clinicos, o
profissional necessita ver, interpretar e identificar a rede social a que o paciente pertence.
Neste cenario, a familia passa a ser a figura principal que, além de interagir e definir
padrées de cuidado tem participacdo na definicdo da saude, perspectiva esta que o
profissional ndo deve perder de vista diante das mais adversas situagoes, ter presente
qgue na atengao domiciliar se tem a necessidade de fazer um caminho inverso em que o
objetivo é fortalecer os vinculos entre o paciente e a familia, tendo como norte refazer os
lagos entre o ser humano e seu contexto/sociedade/seu grupo social. Romano (1999),
afirma que devido ao adoecimento ha uma quebra do equilibrio importante da dinamica
familiar diante deste novo evento.

Em tempos de mudancgas, de arranjos, de rearranjos nos modos de vida, necessita-

se incorporar uma nova leitura ao conceito de saude, que perpassa por uma nova relagao
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com o saber, detentora e multiplicadora de informacgao e poder. Poder ndo de posse, mas
de exercicio/acao (esse movimento de politizagdo da vida- o que Foucault, 2002 chama
de bio-poder — o poder compreendido dentro da capacidade de agir dos envolvidos).
Diante de esta realidade recuperar esta nogao de cidadania como pertencimento é como
recuperar acesso pleno a direitos, as politicas de saude e sociais que devem ser politicas
de inclusao, politicas de redistribuicdo e principalmente politicas educativas e preventivas.

Discutir o tema “familia” e “cuidado” €& penetrar num campo permeado de
contradi¢gbes, valores morais, culturais, étnicos e religiosos. Ha uma dificuldade em lidar
com as diversas caracterizacbes de familia da atualidade, e como estas familias estao
inseridas no processo de cuidado. Segundo Contim (2001), a familia é considerada uma
unidade de cuidados, pois ela € o espago social onde seus membros se interagem,
trocam informacgdes , apdéiam-se mutuamente, buscam e mediam esforgos, para amenizar
e solucionar problemas.

A presente abordagem pretende mostrar as discussées, as demandas e o0s
problemas apresentados pelas familias, saude e cuidado; entendendo a importancia de
visualizar estas familias como um grupo dinémico, variado de acordo com a cultura e o
momento histérico, econdémico, cultural e social que esta vivenciando.

Para tanto, torna-se imprescindivel uma reflexdo tedrica, considerando os
paradigmas do processo do cuidado, que referenciam as praticas de intervengao
terapéutica. As reflexdes conduzem a importancia da consolidagcdo da rede social do
cuidado, que possibilite perspectiva de qualidade de vida, e considere prioritariamente o

paciente a ser cuidado em seu contexto social.

2.2 — Familia, Cuidados e Cuidadores

A Constituicao Brasileira de 1988 define familia, no art. 226, paragrafo 4, como
‘comunidade formada por qualquer um dos pais e seus descendentes”. O Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA) define, em seu artigo 25, como familia natural “a
comunidade formada pelos pais ou qualquer deles e seus descendentes”.

No Brasil, a partir da promulgacao da Constituicdo de 1988, foram incluidos nesse
documento e em outros marcos legais, pontos resultantes de mudancas significativas que

se processaram na sociedade brasileira, dentre elas a familia. Por um lado, isso refletiu
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avangos firmados na convivéncia sociofamiliar, mas, por outro lado, demarcou a
interferéncia estatal na vida individual e familiar.

A legislacéo brasileira reconhece a familia como base da sociedade, a qual o
Estado deve especial protecéo, além de admitir arranjos familiares que transcendem ao
classico: pai, mae e filhos. Afirmar que a familia € uma unidade social complexa e em
constante mutacéo, do ponto de vista tedrico, € um fato. Assumida como uma construgao
histérica e sociocultural, a familia tem sido, nos ultimos anos, objeto de investigagao por
parte de diversos estudiosos como Ariés (1981), Figueira (1987), Bruschini (1990),
Vaistman (1994), Costa (1999), Cabanes (2002), Roudnesco (2003) e Sarti (2003) dentre
outros.

Considerando que este estudo se inscreve no campo da intervengao e tem por
objetivo contribuir para o aprofundamento da abordagem de uma pratica em saude
priorizando a familia como um de seus substratos principais, reafirma-se a necessidade
de analisa-la e apresentamos esta analise embasada, inclusive, nos discursos dos
sujeitos desta pesquisa qualitativa.

Ao discutir a AD com a preocupagao de investigar o “olhar” e o “sentido” desta
modalidade de atengdo em saude, urge resgatar o conceito de familia e de que familia
estamos falando; e com esta proposta nossa dissertagao merece um momento especifico
para discutirmos sobre os diversos conceitos de familia, a familia como unidade de

cuidado e o cuidado familiar em saude.

No Brasil, a organizacao e funcionamento da vida cotidiana da familia vém sendo
profundamente afetados, ao longo do tempo pela agdo de fatores como processos de
urbanizacdo, as migragdes externas e internas, o desenvolvimento da midia, e as
modernas condi¢des femininas de vida e trabalho (WOORTMANN, 1986, p. 115).

Que a estrutura familiar vem mudando ao longo da histéria é de conhecimento de
todos. O conceito de familia, que iremos discutir aqui, € datado da idade moderna. Tal
familia & caracterizada pelo predominio dos valores democraticos que tornam possiveis,
pelo menos ao nivel das aspiragdes, a idéia de igualdade e dos direitos. A proposta € que
possamos pensar a familia para além de suas representacdes classicas, de forma a

refletir acerca do que realmente a realidade vem nos acenando ha longa data; e a partir
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de entao pensar esta familia dentro do processo das relagbes cotidianas, do cuidado geral
e do cuidado em saude.

A familia pode ser pensada sob diferentes aspectos: como unidade doméstica,
assegurando as condigbes materiais necessarias a sobrevivéncia, como instituicao
primaria, referéncia e local de seguranga, como formador, divulgador e contestador de um
vasto conjunto de valores, imagens e representagbes, como um conjunto de lagos de
parentesco, como um grupo de afinidade, com variados graus de convivéncia e
proximidade e de tantas outras formas; e de acordo com o olhar de diversos autores que
aparecerao ao longo deste capitulo.

Existe uma multiplicidade de formas e sentidos da palavra familia, construida com
a contribuicdo das varias ciéncias sociais e podendo ser pensada sob os mais variados
enfoques através dos diferentes referenciais académicos. A familia pode ser vista como
rede de vinculos de parentalidade e como “domicilio”, como ja mencionamos. A familia é
um sistema que influencia e é influenciado pelos seus membros cotidianamente.

A familia, sociologicamente, & definida como um sistema social, dentro do qual
podem ser encontrados subsistemas, dependendo de seu tamanho e da definicdo de
papéis. E através das relacdes familiares, que os préprios acontecimentos da vida
recebem seu significado e, através dele sao entregues a experiéncia individual
(FONSECA, 2004, p. 29).

A co-dependéncia familiar € algo que surge a partir nascimento do individuo e esta
presente nas relagcdes que ele estabelece com outras pessoas, ou melhor, com seus
pares. Aprimorando essas afirmagdes, podemos dizer que como parte do processo, as
relagcdes evoluem e sdo denominados de interdependéncia, pois cada individuo cresce e
segue seu caminho no bojo das interagdes familiares e sociais. (SINGLY, 2007, p. 115).

A familia, enquanto primeiro ambiente social do individuo € um contexto
privilegiado para o estudo de processos do desenvolvimento humano. Classicamente,
diversas disciplinas vém conferindo a familia funcbes e tarefas, das quais as mais
importantes e permanentes parecem ser a reproducdo da espécie, a criacdo e a
socializacao dos filhos, a transmissao essencial do patriménio cultural (VAISTMAM, 1994,
p. 23).

A familia ndo existe como uma unidade isolada; pelo contrario, € plural tanto em

seus membros como quanto as suas experiéncias e vivéncias. Em um mundo complexo,
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no qual se torna impossivel ignorar a crescente interdependéncia entre as varias esferas
do viver, alteragbes como a diminuigdo de tamanho da familia, o acréscimo de pais
solteiros, a maior complexidade dos mais variados tipos de familia, as alteracbes na
interface da familia com o mundo do trabalho, a emergéncia de redes de apoio e as
estruturas familiares multiplas sdo fendbmenos que requerem uma abordagem capaz de
dar conta da articulagdo, convergéncias e tensdes de multiplos papéis em diferentes
esferas da vida (MELLO, 2002, p 51- 60).

Enquanto contexto de desenvolvimento humano, a familia define-se como o nicho
no qual a cultura coletiva torna-se interligada com o desenvolvimento individual. A
trajetéria de uma familia, estruturada sobre praticas coletivas com funcbes de
sobrevivéncia, é construida, portanto, num contexto amplo em relagdo ao qual se recorta
o significado das idéias parentais que se colocam como um dos organizadores da
insergao do individuo no mundo social. A vida de uma familia € um longo ciclo de eventos
desenvolvidos que abrange diferentes geracdes e varios contextos histérico-sécio-
culturais. Neste caso, ela constitui instituigdo social significativa, da qual buscamos
entender a interagdo e a dindmica no cuidado em saude.

A familia revela sua complexidade a partir do emaranhado de interagcbes que
vivencia, bem como pelo fato de ser um sistema vivo que comporta fenbmenos aleatorios;
agrega incertezas e, também, porque nao esta isolada no universo. A utilizagdo do
conceito de complexidade de Morin (1995) como referéncia para compreender as familias
com as quais se trabalha na area da saude, possibilita destacar a dimensao de
positividade que se revela mesmo quando esta enfrenta situacdes de crise geradoras de
desordem em seu interior.

As familias diferenciam-se entre si em sua luta pela sobrevivéncia e pela
reproducdo da vida. Ao ocupar espacos socialmente diversos, estabelecem relagdes de
convivéncia, conflituosas ou nao, trocam experiéncias, acumulam saberes, habilidades,
habitos e costumes, transmitindo concepgdes e cultura. Enquanto sistema em
desenvolvimento, a familia precisa ser analisada considerando a variagdo contextual de
seu modo de vida e sua dindmica ao longo do ciclo vital.

Diferentemente das maquinas que se reorganizam a partir de um mecanismo
externo a elas, a familia como um organismo vivo, detentor de certa autonomia, parece

reorganizar-se a partir de um principio internamente acionado. Nesse sentido, é
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importante buscar a compreensao da instituicao familia, justamente na complexidade de
seu cotidiano, no qual se revelam as identidades, as diversidades e as relagdes, através
das quais a familia se transforma ao longo do tempo, assumindo novas configuragdes
que, muitas vezes, pode ser erroneamente confundida com sua extingao.

Para trabalhar com essas “novas” familias, é imprescindivel utilizar uma
perspectiva que contemple sua insergdo no mundo, integrando, numa relagdo de
complementaridade, seus antagonismos, suas contradigdes e, fundamentalmente,
admitindo a possibilidade de que é a partir do caos em que muitas delas vivem que pode
emergir a sua capacidade para produzir saude (SARTI, 1995, p.43).

A énfase crescente na familia tem resultado na modificacdo da maneira como ela é
percebida no contexto de saude, ultrapassando-se, sobretudo as definicdes utilitarias que
se atribuia a familia, quando era vista exclusivamente como um bem para o paciente, e
sua presenca era considerada e, as vezes, tolerada, em especial nos ambientes de
assisténcia a saude, levando-se em conta seu papel na esfera afetiva da recuperagao do
familiar doente (FERRACINI & NERI, 2006, p. 60 ).

Menéndez (1992), também descreve a familia como primeira instancia de cuidados
de saude, acrescentando que ela, ou o grupo domeéstico, constitui a unidade onde se
constroem e operam os principais determinantes da morbidade e mortalidade nos
diferentes grupos etérios, particularmente dos menores de cinco anos, tanto positiva
quanto negativamente. E também a instituicdo sobre a qual repercutem as conseqiiéncias
das crises econdmicas (MENENDEZ, 1992, p. 11).

Na construgédo cultural da familia, as relacbes de género ocupam um lugar de
destaque (como veremos melhor mais adiante ainda nesse capitulo), ao definir os papéis
de homens e mulheres como pais e maes. A identidade feminina é firmemente ancorada
na dimensdo materna, onde o cuidar aparece como uma tarefa eminentemente da esfera
das mulheres — que se sentem responsaveis por essa esfera.

Mas o que se entende por cuidado? Sera interessante nos debrugarmos um
pouco sobre essas questdes. Para Ayres (2004, p.85), cuidado no senso comum ¢é “o
conjunto de procedimentos orientados para o bom éxito de um tratamento”. Ja numa visédo
ontoldgica, seria:

“uma interacéo, entre dois ou mais sujeitos visando o alivio de
um sofrimento ou o alcance de um bem-estar, mediada por
saberes voltados para esta finalidade” (AYRES, 2004, p. 85).
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A palavra Cuidado tem sido empregada em uma diversidade de situagdes, com
diferentes sentidos. O cuidado implica a existéncia de sentimentos/afeicdo e diz respeito
também a produgédo de bens e servigos. O verbo cuidar em portugués denota atencgao,
cautela, desvelo, zelo. Assume ainda caracteristicas de sindbnimo de palavras como
imaginar, meditar, empregar atengdo ou prevenir-se. Porém, representa mais que um
momento de atencdo. E na realidade uma atitude de preocupacdo, ocupacio,
responsabilizacédo e envolvimento afetivo com o ser cuidado.

Nao importa o quanto € amada a pessoa de quem se cuida, ndo importa o quanto
se quer dar o melhor de si, o papel de quem cuida é sempre uma tarefa trabalhosa. As
necessidades implicitas da pessoa enferma sdao sempre prioritarias, € quem cuida tem
uma grande dedicagdo ao tratamento (“dadiva do cuidado”). A angustia diante do
sofrimento do outro, faz com que se coloque o cuidado com o paciente na lista de
prioridades da agdo. Existem as necessidades continuas e constantes do paciente a ser
assistido e o desvelo, doacéo e dedicagao do cuidador, principalmente quando o paciente
€ uma crianga (que por sua tenra idade ja necessita de cuidados).

A acado de cuidado deve considerar o ser crianga na sua totalidade, as
caracteristicas proprias de seu tempo vivido, e € importante valorizar a familia e com ela
construir o cuidado, gerando autonomia, criatividade, conforto e credibilidade. A partir da
observacado da crianca e da familia no mundo da AD, se percebe a relevancia da
interacao da triade crianga-familia-equipe para a concretizacdo do processo de cuidado.
Entretanto, deve-se considerar que cada familia, inserida no contexto da sociedade, tem
uma dinamica de vida tragada pelas suas inter-relagdes e significados que os episodios
de saude/doenca representam para ela. As leituras e interpretacbes destes episddios
diferem em cada momento e para cada individuo. E inquestionavel que a familia é parte
essencial no cuidado.

Ao analisar a familia que vivencia a doenca cronica de uma crianga, € possivel
perceber que as relagdes e os papéis de cada membro que a compde se reestruturam,
tentando manter a funcionalidade da unidade familiar. O cuidado determina a
reorganizagao na rotina do cuidador (KARSCH, 1995). Porém, o cuidado constante pode
ser vivido como um aprisionamento, ja que o cuidador acaba sofrendo do mesmo

isolamento social de quem é cuidado.
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Existe também a questdo do cuidado visto pela ética da prestagao de servigos, ou
seja, os cuidadores formais, institucionais e a relagdo com os demandantes de
cuidados/doentes. O cuidado domiciliar em saude nas modalidades de uma atengao
oficial de assisténcia publica é uma pratica recente que vém tomando forma
especialmente com o Programa de Saude da Familia (PSF). Junto com esta politica de
ampliacdo dos servigos, que preconiza novo modelo de assisténcia baseado nos
principios da universalidade, equidade e integralidade, em que se trabalhe saude de
forma ampla e compartilhada, valoriza-se tudo o que interage com o individuo, no
contexto de sua experiéncia e pelas relacdes familiares e sociais que tdo intensamente

marcam sua realidade.

Sendo assim é preciso resgatar o olhar sobre os pacientes, seus familiares e seus
contextos de vida, identificando como existem essas familias, quem realmente sdo, como
sdo compostas, como funcionam, que papéis desempenham, quais sdo as forcas que
constituiram ao longo de sua histéria de vida, como irdo construir o cuidado, e por fim
reconhecer e respeitar sua autonomia e auxiliar nas solugdes de seus problemas. Enfim,
para se determinar o processo de cuidado no domicilio, teremos de estudar, entender e

descrever o panorama do processo familiar e sua relagédo com o cuidado.

Diagrama do Processo do Cuidado. (Elaboragao Propria - 2009 ).

/O Necessidade do Cuidado <:[\
J L

Compreender o Processo do Cuidado

Co-reséébilizar-se
< o >

Capacitar para intervir no cuidado
|:> Intervir com autonomia
Z %

Este diagrama foi elaborado com a intengdo de exemplificar todo o processo

do cuidado que acontece na Assisténcia Domiciliar. Ele demonstra passo a passo
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todos os caminhos desse processo. Primeiramente os familiares deverao
reconhecer a Necessidade do cuidado (o que é preciso para cuidar daquele
familiar), depois de reconhecer a necessidade deve compreender como acontecera
este processo de cuidado em todos os seus detalhes; seguindo este processo o
cuidador ira reconhecer seu papel de co-responsavel (dividindo a responsabilidade
com equipe de saude) deste cuidado. Apds todo este processo inicial os familiares
deverao ser treinados, capacitados para intervir no cuidado, e intervir com
autonomia e seguranca.

Longe de se tentar esgotar a discussdo sobre o processo do cuidado,
partimos de uma analise que buscou extrapolar a dimensdo mais operativa,
enquanto uma agao, mas, antes de tudo, uma praxis que expde a relagao
cuidado/cuidador em um processo de troca continua. A necessidade de integrar o
outro no processo do cuidado, de conhecer o significado do adoecimento, de
integrar os atos e os referenciais desses processos, buscando autonomia e
qualidade, sao os principais fatores do cuidado na contemporaneidade.

Na grande area da saude, o termo “cuidador” se aplica a realidade de pessoas que
prestam cuidados em prevencgao, protecao e recuperacao da saude, de maneira formal ou
informal. O cuidador formal € aquele que possui conhecimentos adquiridos em
treinamentos direcionados, referentes a profissdo, em geral recebendo remuneragao em
troca de seus servigos. O cuidador informal é representado pelo segmento leigo,
normalmente um membro familiar, o que resulta na expressao familiar do cuidador. Essa
pessoa assume a responsabilidade, dedicando grande parte de seu cotidiano a rotinas de
cuidado com a pessoa doente, com pouco ou quase nenhum conhecimento técnico, mas
em resposta as necessidades que as condigdes de vida lhe impdéem (ELSEN, 1986, s/p).

Os cuidadores, em sua maioria, constituem-se por pessoas com vinculos de
parentesco. Em geral sdo as maes, esposas, avos que estdo mais por perto dos cuidados
e por vezes se colocam muito solitarias neste processo, embora em alguns casos a
dividam com outros membros da estrutura familiar — geralmente mulheres também.

Mas geralmente a fungdo de cuidador € assumida por uma unica pessoa,
denominada cuidador principal, seja por vontade, identidade, disponibilidade ou
capacidade. Este assume as tarefas de cuidado, atendendo a necessidades do paciente,

e se responsabilizando por elas. O adoecimento de alguém na familia desestrutura toda a
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dinamica familiar e, ainda que haja um acordo de revezamento, ha sempre um ombro que
carrega a carga mais pesada. E ele que é chamado nas emergéncias, que lembra o
horario dos remédios, que marca e leva as consultas médicas, e que nao pode falhar. Sdo
longas horas de dedicagao e descansos escassos e distanciados, que ndo sao suficientes
para recuperar as energias perdidas.

O cuidador pode ser na maioria das vezes um familiar, vizinho ou amigo da familia,
ou ainda um empregado contratado, cujo papel principal é cuidar do paciente. E peca
fundamental no processo do cuidado, pois ira gerir o processo de atengédo que o paciente
necessita. O fato de se tornar cuidador pode ser de imediato ou de forma gradativa, e as
decisdes de assumir os cuidados sdo mais ou menos conscientes, embora a designagao
do cuidador seja algumas vezes informal decorrente da situacdo familiar e das regras de
relacionamentos de parentesco, considerando quem vive com o paciente, e a proximidade
afetiva, destacando relagao conjugal e o vinculo entre pais e filhos.

Principalmente na primeira infancia, na senectude e nos momentos de
adoecimento, para socorrer-se em sua maior limitagdo social, o individuo passa a
depender do circulo familiar, que compde a base e € a raiz da estrutura social. Porém,
uma doenga crbnica e incapacitante coloca o paciente em estado de dependéncia, seja
qual for a sua idade. A familia é considerada o habitat “natural” do ser humano, podendo o
individuo em seu contexto ser ele mesmo, agindo sem mascaras ou cobrangas
demasiadas pelos defeitos ou qualidades que possua.

A doencga cronica na infancia apresenta uma prevaléncia bastante elevada e tem
implicagbes para o desenvolvimento da crianca e de seu convivio familiar. Cuidar da
criangca com doenca crénica € uma experiéncia muito dificil para a familia. A doenca
cronica exige uma readaptagcdo a nova realidade e a compreensao de que havera uma
constante busca pelo "controle da situacdo" nas crises, as quais exigem da familia
participagdo no processo e consequente crescimento diante de cada nova experiéncia
vivida.

A doencga crénica pode ser vista como um estressor que afeta o desenvolvimento
normal da crianga e também atinge as relagdes sociais dentro do sistema familiar. A rotina
da familia muda com constantes visitas ao médico, medicacdes, reincidéncias e
reinternagcdes ao longo do desenvolvimento e crescimento da crianga e agravamento do

quadro clinico, atingindo todas as pessoas que convivem com a crianga. Percebe-se,
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neste estudo, que existem diferentes maneiras de enfrentamento para a familia da crianga
com diagnostico de doenga crénica.

Viver essa experiéncia significa com-viver com uma ou mais doengas que
demandam longas internagbes ou reinternagcbes. Além disso, sdo incuraveis, deixam
sequelas que impdem limitacdes de funcdes ao individuo e envolvem todos os obstaculos
e desvios da fisiologia norma que requer treinamento especial do paciente para sua
reabilitacdo, necessitando de longo periodo de superviséo e observagao do cuidado.

A pratica de cuidar de uma crianga dependente de tecnologia em casa esta se
tornando comum entre familias com criangcas nessas condigdes, pois com 0 avango
tecnoldgico, a expectativa de vida das criangas vem aumentando, ao mesmo tempo em
que os aparelhos e dispositivos estdo se tornando cada vez mais portateis e de facil
manuseio pelos pais, além do crescente numero de servigos de cuidado domiciliar, que
oferece suporte para o cuidado dessas criangas em casa. Com todo o arsenal tecnoldgico
atualmente disponivel e utilizado na area de saude, a tendéncia parece ser a de que cada
vez mais criangas sejam salvas, alargando a margem de sobrevivéncia de pacientes
outrora condenados. No entanto, € importante pensar na necessidade de apoio para os
familiares (cuidadores oficiais ou ndo) que irdo conviver com essa crianga € essa
realidade — que nem sempre (ou na maioria das vezes) nao é facil de lidar.

A habilidade de adquirir seguranga para cuidar da crianga doente € manifesta na
experiéncia da familia como uma necessidade constante de especializar-se no cuidado da
crianca e de incorporar a dependéncia da crianga no padrdao de funcionamento familiar.
Observa-se que o cuidar ndo comporta somente a exceléncia na execugado das
intervengdes. Mas, também a condicdo de que a cuidadora devera em suas agdes
expressar a sua sensibilidade fazendo com que o ser cuidado perceba seu interesse e
respeito, transmitindo-lhe seguranca.

A aquisicdo de seguranca para cuidar da crianga se da através de estratégias
como: obtencdo de conhecimentos sobre a doenga, sobre o quadro clinico e o tratamento
da crianga; aprendizado de habilidades técnicas para o cuidar; desenvolvimento de
sensibilidade unica para identificar as manifestagdes de melhora ou agravo do estado de
saude da crianga; aquisicdo de equipamentos que a crianga necessita; e escolha de
recursos humanos mais adequados para compartilhar o cuidado da crianga. Adquirir

seguranga para o cuidado da crianga doente também envolve, na experiéncia da familia, a
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habilidade de incorporar a dependéncia da crianga ao padrao de funcionamento familiar.
Para tanto, a familia precisa aprender a modificar padrbées culturais e de funcionamento
rigidos para adaptar-se a nova situagao e rotina.

O desenvolvimento de competéncias para o cuidado e para a incorporagao da
dependéncia da crianca ao estilo e vida familiar sdo vistos pela familia como formas
efetivas de lidar com suas demandas, de poder levar a crianca para casa e,
consequentemente, de poder recuperar a rotina e a estabilidade da dinamica familiar.

Com a situagéo da doenga e a necessidade de hospitalizagdo da crianga surgem as
dificuldades na reorganizagao dos papéis familiares e fungdes sociais, tais como trabalho,
estudo e lazer, muitas vezes interrompidos pela situagdo, ocasionando instabilidade na
dinamica familiar. Assim, a familia projeta em sua capacidade de cuidar da crianga e
manté-la em casa a uma importante condicdo para a retomada de seu plano de vida,
especialmente em situagcdes de doenca crénica ou em que o uso de equipamentos
especiais € necessario para o tratamento da crianga.

Adquirir seguranga para cuidar da crianga doente € uma habilidade impulsionada
pela interpretagcdo que a familia faz acerca do seu potencial em auxiliar na recuperagao,
manter o bem-estar e proporcionar qualidade de vida para a crianca doente, provendo
interacbes familiares afetuosas e protetoras e interagdes sociais favorecedoras do
desenvolvimento saudavel.

Ao ter como meta adquirir seguranga para cuidar da crianga doente, a familia avalia
suas condicdes, contrapondo as demandas da doenga com os recursos familiares
disponiveis. Ao fazer isso, a familia elabora estratégias necessarias para a obtencao de
éxito no desenvolvimento dessa habilidade: avalia as condicbes emocionais e a
disponibilidade de cada membro da familia e elege os principais cuidadores da crianga;
faz alteragdes no espaco fisico e no padréao de funcionamento familiar para integrar a
crianga com necessidades especiais de cuidado; e avalia os recursos financeiros
disponiveis para a aquisi¢cao de equipamentos para o cuidado da crianga no domicilio.

Para desenvolver seu processo de viver, a familia organiza seu proprio sistema de
cuidados, no qual estdo refletidos seus saberes sobre a saude e a doencga, todos
incorporados de valores e crengas que se fortalecem no cotidiano. Fornecer ajuda,
protecao e cuidado € um aspecto central das relagdes familiares, ao longo de todo o curso

de vida de seus membros. Costumes, valores, educagéao e situagdo econdmica interagem
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com a idade e género das pessoas que cuidam e das que sao cuidadas e, além disso,
respondem pelo desejo e aceitabilidade do papel e dos desempenhos associados ao
cuidar, ajudar e proteger (FERRACINI & NERI, 2006, p.149).

O apoio mutuo, emocional e financeiro e 0 numero de pessoas na familia dispostas
a compartilhar o cuidado da crianca evidenciam-se como fatores estruturais familiares
importantes para a tomada de decisdo da familia e a aquisicdo da segurancga para cuidar
da crianga doente. Cada familiar possui modos proprios de lidar com seus sentimentos
diante da vulnerabilidade da saude da crianga. Para isso, dispde de estratégias proprias
de enfrentamento de problemas.

Apesar da perspectiva que considera a familia como um dos focos mais
importantes da assisténcia e apesar dos muitos estudos suscitados a respeito do tema, é
preciso, além de apreender o significado dessa experiéncia para o familiar acompanhante
e inseri-lo nos cuidados. A familia pode ser uma importante parceira nessas praticas, mas
para que essa parceria seja efetiva, temos que estar atentos para o que estamos
oferecendo a essas familias para que estas possam desempenhar esse papel. Ou seja,
nao se pode buscar mais do que elas podem oferecer — temos de respeitar suas
limitacdes e contradicdes.

Cada familia tem seu processo de comunicagao estabelecido por codigos, simbolos
e uma linguagem propria, direcionada para agdes e relacionamentos dentro do grupo ou
fora dele. Ao interagirem, seus membros identificam vinculos de apoio social, acreditando
que sao respeitados e amados, 0 que gera efeitos positivos que permitem sensacgdes
positivas as suas vidas. Todavia, quando se deparam com efeitos negativos, de maneira
geral, experienciam, em graus variados, perdas importantes de lagos familiares e sociais.
Esses efeitos negativos geram fatores estressantes. Entre eles, pode-se citar a doenga da
prépria pessoa ou de um dos familiares. Nas familias em que um de seus membros esteja
doente, trés subsistemas interagem, como ja dissemos: o paciente e sua enfermidade, a
familia e sua rede de apoio social e os servigos de saude.

Tradicionalmente, o diagndstico proposto e o desafio a ser enfrentado sdo as
primeiras preocupagdes, acompanhados do plano de tratamento. Espera-se que o
tratamento possa proporcionar um vinculo melhor entre o mundo biolégico e o
psicossocial, estabelecendo o relacionamento entre a doenga crbnica e o ciclo de vida

familiar.
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O familiar tem, cada vez mais, assumido parte da responsabilidade de cuidar de
seus membros, principalmente quando criangas. E nessa perspectiva, necessita de apoio
dos profissionais no que diz respeito a atengcdo a saude, seja em ambito hospitalar, seja
domiciliar. As ac¢des de cuidado materno, por exemplo, possibilitam a crianca sentir-se
mais calma e aceitar com segurancga e tranquilidade os procedimentos. A equipe médica
orienta os pais em relacdo a doenga, ao tratamento, a alta hospitalar, principalmente
quanto ao ambiente adequado para nao haver comprometimento do processo de
reinternagdo da crianga.

No cuidado prestado a crianca, a familia é fundamental, pois, além de ser o
primeiro nucleo social em que a criangca esta inserida, € nela que a crianga tem suas
primeiras relagdes, desenvolve afeto e obtém seguranca. Assim, ao mudar desse
ambiente para o hospitalar, tanto a crianca quanto a familia pode percebé-lo hostil,
invasivo e ameacador, e a familia deve ser auxiliada a adaptar-se a nova situacéo, a fim
de diminuir a ansiedade gerada pelo ambiente.

A acdo de cuidado deve considerar o ser crianga na sua totalidade, as
caracteristicas préprias de seu tempo vivido, e € importante valorizar a familia e com ela
construir o cuidado, gerando autonomia, criatividade, conforto e credibilidade. O ato de
cuidar a crianga em AD, leva a compreensdo de que o cuidador deva ter sensibilidade
para perceber aspectos que possam ser aprimorados ou fortalecidos em sua pratica.

Como ja foi citado a situagdo de adoecimento da crianga provoca desequilibrio
familiar. Algumas familias desestruturam-se e reestruturam-se de forma diferente frente a
hospitalizacdo e doenga. Quando a reinternagdo € necessaria, percebemos que a familia
enfrenta inUmeras variaveis que alteram sua dinamica e seus padrboes de funcionamento.
Seu comportamento se modifica, e a desestruturagdo, emocional e organizacional, gera
conflitos e desencontros. O medo surge em decorréncia ao conhecido desconforto do
processo de hospitalizagdo — acompanhado do medo do agravamento da doencga, de viver
as complicagbes, de perder o filho (a), de ndo conseguir readequar sua vida, seus
deveres, suas rotinas com o cuidado da crianca e o processo de internacao.

Ressalta-se que a rede de apoio para todos os envolvidos no cuidado é
imprescindivel e, como se pode verificar, esse apoio faz diferenca no que tange a
tranquilidade e coeréncia do cuidado. Para tanto, na AD existe um acompanhamento

constante dos profissionais, e as ansiedades e dificuldades oriundas das relagdes com as
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familias sdo resolvidas em parceria e com menor dificuldade. E preciso que se avalie e se
reflita sobre os papéis de cada cuidador, respeitando-se 0s conhecimentos e
individualidades de cada um.

O auxilio prestado pelos profissionais de saude nao se resume em orientar os
cuidadores, consiste também em oferecer apoio durante todo periodo de tratamento e
acompanhamento da assisténcia domiciliar, respeitando a individualidade deste cuidador

e de todo seu contexto familiar.

2.3 — Perfil das Familias participantes do PADI-IFF

“a casa é o significante do particular, do privado, onde as
relagdes internas sao estabelecidas de forma inversa da rua,
do externo, do publico. A rua € o espaco da lei, das normas; é
fria e exige o cumprimento dos direitos e deveres de
cidadania. E na casa que se estruturam os limites e as
relagdes de afeto, e onde existem as relagcbes do contexto
familiar’ (DAMATA, 1991, p 81).

N&o seria possivel falar do perfil dos familiares do PADI sem antes entender os
diversos conceitos de familia, cuidado e de refletir sobre quem sao os cuidadores; entao,
apos essas colocagdes anteriores correlacionaremos estes dados com perfil de familia
encontrado na pesquisa junto aos familiares do PADI.

Estar sensibilizado é ser capaz de reconhecer a familia como um fendmeno
complexo que demanda apoio em tempos de dificuldades, sobretudo na situacdo de
doenca, é considerar a importancia da familia para o cuidado, e também a importancia do
cuidado da familia em suas experiéncias de saude e doenga, tendo como meta promover
um funcionamento pleno da familia. Assim, pensar familia € estar sensibilizado para ela, e
isto envolve basicamente a compreensao e apreciagao da complexidade interacional da
vida familiar.

Sabe-se que a tecnologia avancada no tratamento domiciliar, € o desenvolvimento
e o aperfeicoamento desta modalidade terapéutica foram fundamentais ndo s6 no sentido
de favorecer a interagcdo familiar, mas dar possibilidades de manutencdo da vida com
qualidade. Deve-se que pensar que o tratamento tecnoldgico gera vida, da continuidade e
aumenta a sobrevida, com as medicagdes, com maquinas sofisticadas, e com o cuidado
no domicilio. Mas que tipo de vida necessita as CDT? Que tipo de vida lhes é

efetivamente oferecido? E a essas cuidadoras? Qual € o perfil ideal de familia cuidadora?
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O atendimento da equipe em AD precisa levar em consideracdo todos estes
guestionamentos, além da trajetéria de vida do paciente, no que diz respeito aos aspectos
sociais, psicoldgicos, culturais, cognitivos e subjetivos, no sentido de caminhar para a
humanizacao do seu atendimento e da contribuicdo na construgao da qualidade de vida.

Como ja é de conhecimento, a entrada em AD ¢é situada como um momento dificil
para os familiares, onde sua rotina de vida, sua realidade e as relagbes sociais que
estabelecem se modificaram com a doencga e vao se modificar ainda mais com o convivio
domiciliar cotidiano com o cuidado. E dependendo do tipo de relagbes sociais que
mantém, essas mudangas podem positiva ou negativamente reconstruir sua vida familiar.
Nestas relagdes, o tempo em AD é determinante, mas para além deste, o apoio da
equipe, da familia e da sociedade, da construcao de politicas sociais que déem subsidios
a realizacdo completa do tratamento, sdo dados fundamentais para construcido positiva
destas relagdes e a melhor organizagao do tratamento/cuidado domiciliar.

Para melhor descrever o perfil dos familiares do PADI opto-se por agrupar alguns

dados, que nos possibilite melhor responder as perguntas por noés formuladas.

“No6s ndo perguntamos a natureza e ela ndo nos responde.
(...) Colocamos as perguntas para nés mesmos e de certo
modo organizamos a observagdo ou a experiéncia para
obtermos a resposta. Quando estudamos o homem,
procuramos e encontramos signos em toda parte e nos
empenhamos em interpretar o seu significado” (BAKHTIN,
2003, p. 319).

O PADI atende hoje um grupo de dez pacientes (oito criangas, uma adolescente e
uma jovem), embora sejam apenas nove familias, pois duas criangas pertencem ao
mesmo nucleo familiar. A idade das criangas, adolescentes e jovens atendidos pelo PADI
varia de 01 a 21 anos. Seis criangas encontram-se com idade inferior a cinco anos, duas
criangcas em idade escolar (8 e 12 anos), uma adolescente de 16 anos € uma jovem de
20 anos (que esta faz 8 anos no programa). Cerca de 60% dos pacientes sdo do sexo
masculino. As doencas prevalentes séo as relacionadas com dificuldades respiratérias.

As familias em sua maioria sdo composta por cerca de 3 a 7 membros, vivendo em
casas de 4 a 6 comodos, com estrutura organizada em sua maioria por pai, mae e filhos e
algumas vezes com outros familiares (avo, tios, primos e outros). Quatro familias sao

chefiadas por mulheres (mé&es e avos). A renda familiar na sua maioria tem como base um
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salario minimo — sendo que grande parte decorrente do recebimento do BPC (Beneficio
de Prestacao Continuada), o que evidencia o grau de pobreza das familias assistidas pelo
PADI (bem como o impacto que esse beneficio trouxe para essas familias). Apenas uma
familia recebe trés salarios minimos e outra recebe dois salarios. A rede de parentesco
(demais familiares), na maioria dos casos nao € participativa e pouco auxilia no processo
do cuidado.

Os cuidadores foram analisados segundo o grau de parentesco, como: mée, avo, e
outros. Estamos nos referindo aqui aos cuidadores registrados no Programa, ainda que
no dia-a-dia outras pessoas possam ocupar esse papel. A idade desses cuidadores varia
entre 18 a 49 anos. Com escolaridade de 12 a 42 série do ensino fundamental (duas
familias), fundamental completo (seis familias), ensino médio incompleto (uma familia) e
ensino médio completo (uma familia). Considerando-se a relagao de parentesco, 90% dos
cuidadores sao maes, em um caso existe a participacao de duas cuidadoras contratadas
e em outros trés casos os pais sao participantes ativos no processo do cuidado. As avos
também aparecem como auxiliares no processo do cuidado como também tias e irmaos.

Apesar de alguns cuidadores com escolaridade baixa (0 que ndo é regra), eles
conseguem, de forma eficiente, realizar suas atividades de cuidados e procedimentos
com os pacientes. Quanto a ocupagao a maioria ndo exercia atividade remunerada, sendo
donas de casa (no maximo fazem biscates eventuais), e geralmente € quem gerencia o
salario do BPC que a crianga tem direito.

Os enderegos dos domicilios onde se presta a assisténcia sdo os mais variados,
atendendo criangas na cidade do Rio de Janeiro e o chamado Grande Rio (municipios no
entorno do RJ). As residéncias sdo de alvenaria, entretanto algumas n&o possuem
acabamento, sdo abastecidas por agua tratada e com eletricidade. As casas s&o proprias,
sendo a maioria das familias constituidas de até seis pessoas. Esta analise de perfil
evidenciou que os pacientes do PADI pertenciam a familias de baixo nivel sécio-

econdmico-cultural.

2.4 — As familias entrevistadas.

‘Em certa medida, a compreensdo € sempre dialégica.”
(BAKHTIN, 2003, p. 316).
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Para melhor situar quem sao esses familiares da pesquisa, vamos falar do perfil

familiar especifico deste grupo escolhido por nés para serem entrevistado.

A familia de GN. GN?° é uma jovem que esta faz oito anos no PADI-IFF. Ela tem

20 anos, esta desde os 12 anos totalmente acamada, vive com a mae, um irmao e dois
primos. A mae é a unica cuidadora, contando com o apoio da rede familiar em ocasides

excepcionais. Devido a especificidade desse caso, ele sera objeto de um estudo a parte.

A familia de WR. WR é um menino de oito anos que esta no PADI-IFF ha 5 anos, e

tem uma familia composta de pai, mae, uma irma (pré-adolescente) e um irmao de 1
aninho. WR é totalmente acamado, recebe os cuidados diurnos da mae e de duas
cuidadoras contratadas. A noite os cuidados s&o de responsabilidade do pai com ajuda da
mae, caso necessite. Esta familia foi escolhida por ter um pai bastante comprometido com
o cuidado e também pelo dado interessante de ter duas cuidadoras formais em escala de
revezamento (e a existéncia destas cuidadoras tem uma relagc&o direta com a histéria de
vida do casal e do processo do cuidado de WM, fato que ficara visivel nas falas deste
casal no decorrer desta dissertagao). Os pais de WR tiveram toda ordem de conflitos
conjugais e alguns deles agravados pela condicdo de serem cuidadores em periodo
integral. O casal tem um grande amor pelo filho o pai demonstra grande afeto/sintonia
pelo filho e é correspondido por WR, que quando ouve a voz do pai abre um enorme

sorriso (fato observado por nés em visita ao domicilio).

A familia de KE. Esta familia foi escolhida por estar no PADI-IFF ha menos tempo:

cerca de onze meses. Este grupo familiar apresenta um diferencial importante, uma vez
que toda familia € envolvida no processo do cuidado, o que da para a mae (cuidadora
principal) bastante suporte e uma boa tranquilidade. KE é o cagula de uma familia de 3
filhos, tem uma irma de 18 anos e outra de 11anos. E um menino que hoje tem 1 ano e
cinco meses, estando no programa desde cinco meses. O pai é um “apaixonado” pelo
filho, principalmente por ser KE seu primeiro filho homem e totalmente “temporao”. A mae
também conta com a ajuda de uma tia de KE (irma& da mae) que também é totalmente

apaixonada pelo sobrinho, e morando perto tem ouros familiares principalmente uma das

20 Utilizamos letras para identificar cada crianga e cuidadores. As letras nao correspondem aos seus

respectivos nomes e foram criadas por nés, para preservar a identidade destes.
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avos que é bastante presente. Portanto, no quesito afeto, integracao familiar, rede de

parentesco e rede de apoio de vizinhanga o paciente € totalmente coberto.

A familia_de CQ. CQ possui uma familia pequena, sendo filho unico. Tem

atualmente 4 anos, sua mae € uma jovem de 24 anos. Os pais ndao vivem juntos, o pai de
CQ so6 visita eventualmente, e o leva para passar o final de semana com ele e a avo
paterna. CQ nasceu no IFF e € um caso que acompanhamos desde o periodo do
bercario, enfermaria e depois no PADI-IFF e atualmente em atendimento ambulatorial. CQ
teve alta do PADI, retirou a Gastrostomia e Traqueostomia, esta na escola, e a mae esta

tentando retomar sua vida gradualmente.

2.5 - Cuidado na AD e as Questoes de Género.

“Género tem-se mostrado, ao longo da histéria social, como
um poderoso demarcador de esferas, espacgos e tarefas de
acordo com a aparéncia sexuada dos sujeitos na organizagao
societaria”. (HEILBORN e SORJ, 1999, p.188).

Entre 1890 e 1930, conforme aponta Maria lIzilda Matos (2003), com o
desenvolvimento da urbanizacdo e a expansdo da agdo da medicina na capital paulista,
os meédicos sanitaristas se colocaram no direito de disciplinar a sociedade, ordenando a
sexualidade e os prazeres. As mulheres ficaria o cuidado com a salude e o bem-estar da
familia, condenando-se o trabalho extra-doméstico e as praticas abortivas. Assim, aos
homens se reservava a esfera publica, ficando sob sua responsabilidade o
desenvolvimento da civilizagdo urbana, através de sua agressividade e inteligéncia. Aqui
temos a ciéncia e a politica representadas pela medicina, que, como produtora de uma
'verdade' acerca dos papéis masculinos e femininos, esta embasada em questbes
organicistas, delimitando, a partir desse saber, os melhores rumos para a sociedade
(MATOS, 2003, p.116).

A reflexdo de género abarca necessariamente duas dimensdes: o género ndo €
apenas uma questao biolégica — € um produto social, apreendido, institucionalizado e
transmitido pelas geracdes; sendo algo construido socialmente (basta lembrarmos da
classica frase de Simone de Beuavoir, “n&o se nasce mulher, torna-se mulher”). Segundo,
este conceito traz consigo a nogdo de uma distribuicdo desigual de poder, que gera a

subalternizagdo da mulher na organizag¢ao da vida social.
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Um dos nomes “classicos” para discutir género é o de Joan Scott. O conceito, em
seu entender possui dois nucleos, como ja mencionados: “0 género é um elemento
constitutivo de relagdes sociais baseado nas diferengas percebidas entre os sexos, € o
género € uma forma primeira de significar as relagcdes de poder” (SCOTT, 1991, p. 14).

Nessas relagdes, a maternidade ocupa um lugar central. Em relagdo as
entrevistadas, nota-se que a condicdo de vida de algumas dessas mulheres € precaria, o
que compromete seriamente a sua saude e de sua familia; sdo maes, donas de casa e
cuidadoras em tempo integral. Percebe-se, contudo, no decorrer do desenvolvimento do
processo do cuidado que as mulheres adquirem empoderamento, ou seja, elas passam a
atuar de forma mais segura e confiante, o que pode ser nitidamente confirmado no olhar,
nos gestos, nas falas quando foram entrevistadas. Quando apontam possibilidades e
conquistas, adquiridas a partir de sua participacédo nas atividades de cuidado com um filho
dependente de tecnologia. Algumas citam as conquistas significativas que foram

adquiridas, como segue abaixo:

« Nivel individual — conhecimento de si mesma, de sua forca, de seus direitos
enquanto cidadas, potencializacdo e fortalecimento de auto-estima e auto-
reconhecimento;

« Relagdo com os espagos familiar, no lugar onde vivem e entorno - envolvimento
com tudo que se relaciona com a saude dos filhos.

« Ocupacgao dos espacgos publicos na busca da geragao de renda, vendendo roupas,
cosméticos, alimentos, etc.

O nascimento de crianga portadora de alguma deficiéncia € um problema que é
carregado de culpa atribuida social e culturalmente a familia, principalmente a mae,
gerando crise e negacao das expectativas, sendo necessario a adaptagcdo do filho
idealizado para o real, processo este desenvolvido de forma lenta e conflituosa, e que
pode ser vivenciada como um golpe. (FURLAN, FERRIANI, GOMES, 2003, p.765).

Nas enfermidades infantis, por exemplo, o papel da mae ou cuidadora & decisivo
sobre os cuidados de saude. Boltanski afirma que a maioria das doencas infantis é tida
como normais da idade e tratadas em casa, pela mae; quando 'mal curadas' ou quando o

conjunto dos sintomas se aproxima do que as mées consideram grave € que buscam o
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médico (BOLTANSKI, 1989). Na tentativa de compreender os diferentes tratamentos,
Boltanski descreve que as maes fazem duas operagcdes mentais, quando detectam algo
errado com as criangas: relacionam os sintomas percebidos com o rol de doencas
conhecidas ou relacionam a doenga com o rol de remédios indicados para curar a
referida doenca.

Assim, a medida que as maes vao passando por esse processo, elas vao definindo
e redefinindo as suas linhas de enfrentamento. Pode-se dizer que, impelida pelo dever
moral de cuidar do filho, elas fazem “de tudo” pela crianca. Dar protecdo, em suas
concepgdes, representa o conjunto de agdes que as méaes realizam com o filho, com o
proposito de amenizar-lhes o sofrimento. As maes acreditam que tem de estar ao lado dos
seus filhos passando tudo junto com eles. Por isso, elas se colocam na linha de frente,
buscando manter as suas emocgdes sob controle, fazendo tudo para defendé-lo de mais
sofrimento.

Nao é dificil supor a transformacao que se instala na vida de pessoas obrigadas a

enfrentar uma situacédo como a da doenca crbnica na infancia.

“Tive que aprender a aspirar, aprender a ter uma higiene que vocé nem imagina que tem
dentro de um hospital, fazer “fisioterapia” respiratdria motora... vocé acostuma a ficar com ela [filha]

em casa’. (HC, mae de GN)"*

As maes referiram alteragdes muito significativas em suas vidas, em todos os
sentidos. Tais mudangas se refletem no mundo do trabalho, que muitas sado obrigadas a

deixar, juntamente com os anseios e sonhos individuais.

“Parei a minha vida, parei de trabalhar, isolei-me dos amigos, da familia e a vida conjugal

ficou muito dificil, pois as brigas tornaram-se muito frequentes... ( HE - mae de WR).

A importancia do BPC nessas familias deve ser novamente ressaltada, pois para
muitas dessas mulheres o beneficio representa uma renda liquida e certa todo més, o que

geralmente nao fazia parte de seus cotidianos de vida:

z As frases dos entrevistados serdo destacadas para nao se confundir com as citagées da literatura

especializada.
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“eu tenho medo de trabalhar e perder o beneficio do meu filho...” ..ndo deveriam tirar da

crianca este beneficio nunca, eles ndo vao poder trabalhar, ndo véo ter renda...” HE — mée de WR.

O cuidar é atribuido historicamente a mulher/mae que, inserida num sistema
patriarcal-capitalista, tem sido relegada a um plano inferior. Como ja citado anteriormente,
o fardo da culpa presente no imaginario social e a concepgao secular de que quem cuida
€ a mulher faz com que a méae assuma toda a responsabilidade do cuidado dessa crianga,
impondo-lhe mudangas com as quais acaba se conformando de forma conflitiva. Sdo
tantas tarefas relacionadas ao cuidar dessa crianca, que a mae passa a ter problemas em

relacdo a sua propria vida nas esferas fisica, psiquica e social.

“ eu gostaria de ter um trabalho, sair mais vezes de casa, poder viajar, visitar amigos, mas sei
gue ndo posso mais fazer isso, quando minha filha era pequena e ndo dependia de aparelhos eu
vigjava (mesmo com uma certa dificuldade), mas hoje nédo saio de casa, s6 nas necessidades...

também néo gosto de ficar longe dela (filha)...” fala de HC méae de GN

“desde que meu filho nasceu néo voltei mais para o trabalho, lembra.. desde o berc¢ario,
depois a enfermaria e por ultimo o PADI, em nenhuma dessas situacfes eu tive como voltar a
trabalhar. Mas agora que meu filho ndo depende mais de aparelhos, fechou a gastro, a traqueo e ja
esta até na escola, vou trabalhar, até porque eu acho que o médico do INSS nédo vai dar mais o
beneficio, pois meu filho gracas a Deus esta 6timo, perfeito, uma crianca normal...” fala de LE mae
de CQ

Também sdo afetadas em seus papéis de esposas, amigas e mulheres, deixando
de lado sua sexualidade, seu lazer, sua vida, em funcdo da canalizacdo de todas as
energias e esforgos em diregdo a um objetivo unico que € cuidar do filho doente. A mulher
enfrenta tudo para cumprir o que define como sendo o seu dever de mae. Ela se entrega
a missao prioritaria de proteger, de poupar o filho de mais sofrimento, afastando-se as
vezes de tudo e de todos, da sua familia, de outros deveres. A mé&e sofre junto com o

filho, vivencia a dor de n&o poder fazer nada para impedir o sofrimento dele.

“O periodo mais dificil € quando nossos filhos estdo internados, no hospital parece que o
sofrimento é maior, muita gente mexendo, furando, espetando...é muito sofrimento para ela, e para
toda familia”. (HC- mée de GN)
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A sobrecarga fica caracterizada pelo fato de o familiar-cuidador se ver sem apoio e
permanentemente diante de situa¢des de enfrentamento, ocasionando queixas de ordem

objetiva e subjetiva, associadas ao cuidado realizado.

“Os familiares ajudam eventualmente fazendo companhia para minha filha, mas ndo aceitam

fazer nenhum procedimento(cuidado), todos tem medo de mexer nos aparelhos.( HC - 38a)”

Falar sobre o que é conviver com um filho dependente de tecnologia em AD
suscitou afirmativas parecidas: “Cuidar nao é facil”’; “Cuidar € uma experiéncia de
aprendizado constante”; “Cuidar muitas vezes traz stress”. Cuidar de seus filhos é

tida como a tarefa mais importante de suas vidas.

mae ja é sempre a responsavel pelo cuidado do filho, principalmente se esse filho for
doente/deficiente ndo da para deixar outra pessoa ser o cuidador, s6 a mae pode fazer...” fala de HC
mae de GN

“nao vejo diferenca em cuidar do meu filho com todo estes aparelhos, ele € um bebé e tenho
de cuidar-lo..., como cuidadora eu sou nota Mil, pois amo esta com meu filho e executo tudo

certinho, no horario correto e feliz por ele esta aqui...” fala de C mae KE.

Cuidar da crianga dependente de tecnologia em casa, em tempo integral, resulta
em esgotamento da familia, sobretudo da mae, quando ela tem que executar tudo
sozinha. O cuidado é de tal maneira especializada, que a mae nao sente seguranga para
deixar que outras pessoas o fagam, a menos que também tenham recebido treinamento
para tal. Em consequéncia, sente-se esgotada e sobrecarregada. Muitas vezes a mée nao
tem outra opcao, senao deixar de trabalhar para assumir todo o cuidado da crianga. Além
do ambiente familiar modificado, ocorrem também repercussdes na dindmica e na rotina
familiar. As atividades de cuidado e de vigilancia da crianga restringem o convivio € a

capacidade de passarem tempos juntos como casal ou com os outros filhos.

“Para poder conviver com minhas filhas, marido e demais familiares optei por ensina-los
a cuidar do KE e foi a melhor solugao; tenho uma irma que faz o cuidado como eu fago, meu

marido também ja esta bem treinado, e as meninas s6 deixo fazer cuidados simples e sob

supervisao”. (C - mae de KE).
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A familia e, em particular, as maes de criancas cronicamente enfermas carecem de
apoio emocional e de informagdo, necessitam compartilhar sentimentos pessoais e
precisam ser encorajadas em uma habilidade prépria delas: cuidar da crianca. E
importante para os familiares, principalmente o pai, que emerge como importante
elemento nesse processo, se inserido e capacitado para contribuir nas agdes que estao
ao seu alcance, visando manter e solidificar sua presenca nesta experiéncia pouco
compreendida, mas marcante na vida da crianga e de sua familia. Mas algumas mées nao
conseguem dividir esse espago de cuidado, ou o pai também nao deseja participar.

Na maioria das familias entrevistadas observa-se que a sobrecarga que recai sobre
os ombros da mae, como principal cuidadora da crianga portadora de um problema
cronico de saude, frequentemente faz com que a mée desenvolva estratégias para lidar
com 0s novos contextos e as novas exigéncias que a vida Ihe impde, 0 que, por sua vez,
representa um estimulo para que as mesmas se sintam mais capazes e sempre abertas
para a aprendizagem.

Como expresso nas falas aqui descritas e também no conjunto dos depoimentos
dos familiares evidencia-se o sofrimento, cansago e resignagao que a presenga de um
doente crénico e dependente coloca na vida familiar.

As entrevistadas afirmaram que ser cuidador significa afastamento da vida social e
estar bastante limitado ao ambiente doméstico, uma preocupacao de 24 horas por dia, é
uma obrigacdo que esta vinculada ao sentimento de gratiddo maternal/paternal e
principalmente pelo sentimento de religiosidade, de que todo sofrimento terreno dara
crédito a salvacao futura. Neste aspecto as mulheres parecem naturalizar seu destino,
percebendo com um dom de cuidar.

As evidéncias de uma extensa revisao realizada indicam que a sobrecarga fisica &
um aspecto presente na experiéncia da familia, ja que os pais que cuidam de crianga
dependente de tecnologia em casa, s&o expostos a privagao de sono, apresentam quadro
de insbnia, ansiedade e até depressao.

O cuidado de uma crianga dependente de tecnologia em casa costuma ocasionar
rearranjos na ambiéncia doméstica, a fim de acomodar os equipamentos necessarios,
muitas vezes dificultando o espago dos demais membros do grupo familiar. No entanto,

fornece tranquilidade ao paciente e sua familia, porque estdo fora do ambiente hospitalar,
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e todos informaram que sao felizes com a crianga em casa e com o retorno do convivio da
mae no ambiente domestico.

A tendéncia de familias que cuidam de criangas dependentes de tecnologia em
casa é de certo isolamento social, seja por dificuldade em arrumar pessoal qualificado
para cuidar de sua crianga nas auséncias, seja por dificuldades em encontrar transporte
adequado para a crianga e seus aparatos tecnoldgicos, ndo havendo mais tempo
disponivel para atividades sociais e de lazer.

No caso das criangas e familiares do PADI-IFF, esta situagdo tem sido amenizada,
pois 0 programa tem por objetivo oferecer cerca de pelo menos uns trés passeios anuais
(iniciativa da enfermeira e coordenadora do PADI), e estes eventos sao trabalhosos, mas
bastante gratificantes para os familiares e para toda equipe. Estes passeios tém por
finalidade mostrar que é possivel ter sociabilidade e qualidade de vida.

Os pais se referem a rotina de manter o filho em cuidado direto da mae. A opiniao
dos maridos ou companheiros reiteram sempre tal decisao ou conduta, na medida em que
0s mesmos consideram que "as criangas ficam melhor com as maes". Tal concepgao
reforca o ideario materno, historicamente construido, do papel da mée como sustentaculo
do lar e responsavel principal pelo cuidado e educacgéo da prole (RIBEIRO, 2004). Mais a
maioria dos pais informa participar assiduamente do processo do cuidado, sendo que um
deles se identificou como cuidador principal, mostrando alteragcdes na identidade

masculina.

“Quando chego do trabalho e estou em casa o cuidado do meu filho fica por minha conta,
faco questdo desse cuidado. (B - pai de WR)”

Para a familia, os cuidados prestados pelos familiares complementam o cuidado
profissional. Para a familia, os pais sdo as pessoas mais capacitadas para verificar e
providenciar para que as necessidades do filho sejam sempre atendidas, com cuidado,
apoio e atengao permanentes.

“Coube ao homem historicamente a nao participacdo em
qualquer situagdo do cuidado; ao contrario das mulheres, o
ambito da atuag&o masculina deu-se na esfera publica.” (LIRA
&LEAO, 2003, p. 88).
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Lira e Ledo (2003), fala que em contrapartida a construgdo social da infancia®?
ocorrida durante a histéria, mesmo apdés a descoberta da paternidade, a fungdo do
cuidado e a criacdo dos filhos permaneceram com as mulheres, pois os homens foram
cada vez mais afastados do universo infantii — um fenbmeno tdo evidente no sistema
educacional atual, em que praticamente s6 mulheres trabalham em creches, no ensino
pré-escolar e fundamental. O papel masculino seria de produzir e administrar riquezas,
garantindo o sustento familiar, além de garantir seguranga e valores morais.

Observa-se que a ajuda do pai nos cuidados a crianga € um fator bem presente em
algumas das familias do PADI e de nossos entrevistados, como pode ser observado nos

trechos a seguir:

"...Ajudo a dar banho... troco roupa....faco dormir....e as vezes fagco a dieta"."Dou remédio,

mas tenho muita pena se ele chora, sou fraco nas intervencdes que ele chore". (B - pai de WR)

Note-se que B é considerado por toda equipe do PADI como um pai cuidador, para
alguns profissionais da equipe ele € o cuidador principal, apesar de trabalhar fora, mas
como tem um comércio em frente de casa ele participa ativamente do processo de
cuidado de WR, e conta com a ajuda da mae e de duas cuidadoras formais que se
revezam.

Em dois casos, os pais mesmo um pouco alheios a situagao vivenciada na AD,
procuram apoiar a mulher, a qual expressa com maior clareza seu lado emocional atingido
e pode vir a se sentir incapaz de permanecer no papel de enfrentar tudo para cumprir o
que define como seu dever de mae: proteger o filho, o que por vezes gera frustragdo. Os
pais, mesmo as vezes mesmo fragilizados com certas circunstancias, tentam fornecer,
além da contribuicdo nos cuidados, o suporte emocional necessario a mae.

A figura paterna quando se faz presente, afirmando a importancia do pai na dificil
missdo de acompanhar o cuidado em saude do filho, junto com mae, € de grande

importancia.

"...ela[esposa] foi quem me treinou e explicou tudo que teria de fazer". ( PR - pai de KE).

“ LI

cuido do meu filho com maior carinho, ele quando ouve minha voz logo sorri...” “... chego
em casa a noite e ja sei que tenho o compromisso do cuidado com MR, pois as cuidadoras formais

s6 ficam durante o dia a noite somos eu e a mae, mas eu gosto de assumir esta tarefa...” (B — pai de

Ver Philippe Aries, Histdria social da crianga e da familia. RJ. Zahar.1976.
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WR)

Os trechos acima evidenciam que sempre se prioriza o cuidado das maes, sendo
essas consideradas as primeiras pessoas a perceberem que o filho ndo esta bem e a
tentar descobrir o que esta ocorrendo, além da constante busca de recursos para o
problema de seu filho.

Historicamente a figura paterna sempre foi mais ausente no cuidado com os filhos,
pois tradicionalmente a participagdo resume-se na idéia de: respeito, autoridade e mesmo
que ele se faca presente, ainda ndo |he sdo atribuidas fungdes tradicionalmente
"femininas" (como o cuidado), por isso as vezes nao recebem as informacgdes,
orientacdes e responsabilidades nos cuidados a crianca da mesma forma que a mae.
Sem contar que em alguns casos, € muito comum, logo apds o nascimento de um filho
com doenga cronica o marido abandonar a familia, sempre com a justificativa que foi
muito dificil ver o filho tdo doente, deixam a mae sozinha com a situag¢ao para vivenciar.

B, marido de HE confirmou os problemas conjugais, e afirmou que no caso deles o
cuidado intenso ao filho gerou uma separagao temporaria do casal. Para B foi, neste
momento que ele assumiu sozinho o cuidado do filho e entdo pode valorizar as
dificuldades da esposa, e hoje mantém cuidadoras formais para ajudar no cotidiano.

A analise dos relatos das maes buscou possibilitar a verificacdo direta na
correlagdo entre os sentimentos vivenciados e as dificuldades encontradas pelo grupo
familiar para interagir com suas criangas e lidar com essa nova condi¢cao familiar. Para
elas, o cuidado é concebido como algo solitario e centralizado na figura materna. O
auxilio, quando existe, provém principalmente do marido ou companheiro e, em alguns
casos, de outros membros da familia, tais como outros filhos, avés ou tias, mas a ajuda é
quase sempre eventual.

A habilidade da familia as vezes da mae, de lidar com a soliddo e o isolamento
implica aprender a visualizar alternativas para cuidar do filho doente e, ao mesmo tempo,
fazer arranjos na dindmica e na forma de organizagao a fim de manter a rotina familiar.
Lidar com a soliddo e o isolamento € uma competéncia gerada nas experiéncias onde um
familiar assume sozinho a responsabilidade de cuidar e de acompanhar a crianca doente
o tempo todo.

A solidao e o isolamento geram, na experiéncia do familiar, sobrecarga fisica e

emocional, mas também permite o aprendizado de habilidades para lidar com o tempo de
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espera e com o fato de sentir-se preso; para lidar com a distancia social dos outros
membros da familia; para lidar com as preocupagdes em manter a rotina familiar; e para
lidar com o afastamento de suas fung¢des sociais em geral.

Os arranjos na dinadmica familiar ttm como prioridade o atendimento das demandas
domiciliares, a manutencao da rotina dos demais membros da familia, como as atividades
escolares dos filhos e do trabalho do provedor familiar, ndo permitindo flexibilidade para o
atendimento das necessidades e fragilidades do familiar que fica responsavel por cuidar
da crianga doente no hospital.

O familiar, desse modo, aprende a lidar com a soliddo e o isolamento,
estabelecendo como meta e investindo todos os seus esfor¢cos no atendimento das
necessidades de cuidado a crianga hospitalizada, acreditando que pode acelerar a volta
da crianga para casa e desse modo reintegrar-se ao convivio familiar e social.

Identifica-se também, de forma importante, o sentimento de medo, tanto em
decorréncia do nao saber fazer (realizar) o cuidado, como também o receio em prestar
este cuidado percebido como dificil. "Ser m&e", nesses casos, envolve uma postura de
abnegacao (dadiva), doagédo, uma necessidade de dedicagédo plena e constante durante
as 24 horas do dia, deixando para segundo plano a preocupagao com relagao a si
mesma, e ao sofrimento experimentado por essas maes em fungao de sua relagdo com a
crianga. Também se constatou que a mae, normalmente, quem assume sozinha a rotina
dos retornos ambulatoriais, internagdes, cuidados, horario dos remédios e toda e qualquer
intercorréncias.

Reconhece-se os limites deste estudo, pois possibilita olhar apenas para um
pequeno fragmento do que significa a experiéncia da enfermidade e deste no contexto
familiar, porém acreditamos que este estudo possa contribuir na medida em que aponta
para a importancia de refletirmos, enquanto profissionais de saude, sobre o que se
entende por cuidado em saude, se as praticas hoje atendem as reais necessidades de
saude da populagdo, com vistas a alcangar a Integralidade da Atengao a Saude.

Assim, as novas praticas em saude, com base na Integralidade podem beneficiar
mais e muitas outras pessoas, ao possibilitar valorar as necessidades de saude das
pessoas, por meio do desenvolvimento de atitudes comprometidas com a vida humana e
com isso, alcangarem a resolutividade da atengdo em saude, evitando ou retardando as

suas complicagoes, ou trazendo solugdes nos momentos dificeis.
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CAPITULO Il - CUIDADOS NO DOMICILIO: CONFLITOS, NEGOCIAGOES,
SENTIMENTOS E EXPECTATIVAS

O capitulo em questdo demonstra, através das narrativas qual € o sentido da AD na
vida dos familiares do PADI-IFF. E o reconhecimento da natureza complexa destas
familias €& uma pré-condicdo para compreendermos seus posicionamentos, seus
sentimento, seus conflitos, suas expectativas e até suas contradicbes por vezes

insuperaveis.
3.1 — Cuidado no domicilio: conflitos e negociagoes

“Os seres humanos agem em relagao as coisas com base no
significado que elas tém para eles. Os significados das coisas
sao derivados da interagcdo social que o ser humano
estabelece com outras pessoas. V& os significados como
produtos sociais definidos na interagdo. Os significados sao
manipulados e modificados através de um processo
interpretativo, que o ser humano estabelece ao lidar com as
coisas e com a situacado em que ele se encontra”. (BLUMER,
1969, p.56).

O perfil do profissional para a pratica da assisténcia domiciliar € um importante
fator para o sucesso desta modalidade de atencdo em saude. Compreende-se que esse
profissional deve estar preparado para lidar com grupos heterogéneos, com o espago
domeéstico, incentivar a intersetorialidade e, portanto, ser capaz de dividir saberes e
poderes, considerar a complexidade do processo, principalmente ao criar agdes
multidisciplinares de promoc¢éo, reabilitagdo e prevencado. Os profissionais sao atores e

protagonistas do processo de transformacdo que € a assisténcia domiciliar.
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Por vezes, a pouca afinidade das equipes com os conceitos de saude e de AD,
distancia os profissionais das reais necessidades da populacéo assistida no domicilio, e a
atitude mais frequente é o encaminhamento para os servicos de ateng¢ao basica, a fim de
garantir atendimento nas situacbes emergenciais. Porém, a realidade dos servicos de
atengao basica ndo permite um seguimento adequado; em muitos casos, encontram-se
distantes, fisicamente, e subdimensionados em relagdo ao excesso de demanda. Tal
condicdo ocasiona a criacao involuntaria de um circulo vicioso de uma dependéncia
excessiva do atendimento da equipe do AD. Essa situacdo, por sua vez, é corroborada
com as dificuldades gerenciais e de investimento do poder publico, numa conjugagao que
dificulta e estimula a baixa resolutividade no processo de atencao.

A complexidade que envolve a vida cotidiana e o enfrentamento das doengas em
geral ndo faz parte da formagao do profissional de saude, e a diferenga substancial entre
os elementos que alimentam o raciocinio desses profissionais e os diversos grupos
populares proporciona grande dificuldade para que o profissional compreenda as atitudes
de seus pacientes e dos cuidadores, resultando muitas vezes em relagdes distanciadas e
preconceituosas.

A AD envolve varios atores sociais em uma rede complexa de relacdes, podendo
assim gerar situagcdes de conflitos de interesses e de valores entre esses atores. Este
capitulo descrevera aspectos problematicos e conflituosos que aborda questdes éticas em
relagdo a AD, a maior parte dela com enfoque centrado no cuidador. Discutem-se alguns
desses conflitos dentro de uma perspectiva de protecdo, concluindo pela necessidade de
elaborar um conteudo que considere os atores mais vulneraveis neste processo, ou seja,
o paciente, sua familia e o cuidador. Com isso, espera-se poder estar contribuindo para a
construcao de saberes e o aperfeicoamento dos diversos profissionais de AD na sua

relacdo com o cuidado no domicilio.

Para compreensao da realidade, faz-se necessario analisar a
realidade fisiolégica representada pelo mundo individual; a
realidade bioloégica representada pela infra-estrutura dos
organismos; a realidade fisica representada pela estrutura
material e espacial que envolve o individuo; a realidade
simbdlica, ponte que une o mundo cultural e social com a
realidade biolégica e psicologica; a realidade clinica
representada pelos contextos sociais influenciando as
alteracbes organicas e os cuidados clinicos necessarios
(KLEINMAN, 1980, p. 84 ).
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Os pacientes, que até pouco tempo atras eram tratados basicamente nos hospitais,
sdo agora transferidos/encaminhados para seus domicilios, onde continuardo seus
tratamentos, com programas de promogéo, reabilitagdo e de recuperagdo. Com o passar
do tempo esse novo processo pode causar situagdes conflituosas entre os diversos atores
envolvidos no cuidado em saude no domicilio: o paciente, a familia, os cuidadores e os
profissionais, envolvendo processos decisorios dificeis e gerando certa “crise” de
confianga. Segundo Schraiber (1997), denomina-se “crise” de confianga um sentimento
social de inseguranga quanto a adequacado moral e técnica da biomedicina. Chama
atencdo a progressiva incapacidade da assisténcia a saude se tornar ao mesmo tempo
racional e sensivel no atendimento das necessidades de saude das pessoas, e,
principalmente, no reconhecimento dos seus limites.

Existe uma concepgao amplamente difundida que o hospital € o lugar de
exceléncia para diagnostico e tratamento, favorecendo as internagées. Ja o domicilio é
um local onde o poder estabelecido pertence ao paciente ou aos membros daquela
familia, ndo sendo, portanto, territério “natural” de atuacao do profissional de saude, € um
espaco privado. No quesito cuidador principal, a mulher, costuma ser um dos atores
fundamentais no AD, representa, na atualidade, muitas vezes além do importante papel
de cuidadora nata o esteio financeiro familiar, o0 que pode comprometer sua atividade de
cuidadora e vice-versa, a atividade de cuidadora podendo muitas vezes interferir nas suas
questdes de emprego/trabalho.

Os resultados dos estudos definem que o ser humano nao s6 internaliza o meio
onde vive como também o exterioriza e que a socializagdo abrange a familia, o grupo
social, a educagao, a ocupagao, a religido, a classe social, etc. Assim, as diferengas entre
0s grupos sociais modificam a percepgao e a resposta ao mundo social, interferindo,
portanto, na forma de pensar e reagir as doencas e escolher as praticas de cuidados a
saude (KLEINMAN, 1980,p.84).

No tratamento domiciliar, os profissionais de saude que integram a equipe e que
presta atendimento domiciliar costumam levar diversos recursos do hospital —
equipamentos, cadeira de rodas, colchdes especiais e outros — além dos medicamentos
fornecidos pelas unidades de saude, para a casa do doente. Os programas de AD de

longa permanéncia (os que tratam de doengas crénicas) podem trazer beneficios para o
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paciente, a familia e para o cuidador, tais como aumento na satisfagdo com a qualidade
de vida e aumento na atencédo e na confianca em relagdo aos cuidados oferecidos ao
paciente.

O tratamento domiciliar oferece muitas vantagens tanto aos doentes quanto as
familias e, mesmo, aos profissionais. Assim, o paciente, quando esta em casa, nao corre
o risco de contrair uma infecgado hospitalar que poderia gerar tantos outros agravos a
saude do paciente. Além disso, ele fica menos dependente de médicos e enfermeiras, que
precisam dar atencdo a muitos pacientes por plantdo, dedicando pouco tempo a cada um.
Em casa, além do maior conforto, o doente recebera um atendimento de qualidade.
Também serdo melhores suas condi¢gdes psicoldgicas, o que pode acelerar o seu
processo de recuperagdo. Quanto aos beneficios para a familia, este conjunto de fatores
certamente dara a ela maior seguranga quanto ao tratamento do parente adoentado, o
que, por si sO, também auxilia em sua recuperacao.

Diante do exposto e voltando aos objetivos da AD, podemos constatar que: a
otimizagdo dos leitos e a reducdo de custos hospitalares, em nosso meio, € uma
necessidade premente e que o AD do tipo internagdo domiciliar parece estar se
mostrando como sendo uma alternativa viavel, sob este prisma; a reorganizacédo da rede
ambulatorial faz-se necessaria e o AD pode ser uma alternativa ja que,
comprovadamente, traz significativos beneficios ao usuario, ainda que com acréscimo nos
custos em determinadas situagdes; a reintegragdo do paciente em seu nucleo familiar; a
delicada relacdo entre o cuidador e a equipe mostra que a humanizacdo esta, muitas
vezes, por acontecer e que o domicilio e a proximidade da equipe de saude nao sao
exatamente garantias disto. (OSMO & CASTELLANOS, 2007 — acesso on-line).

Acreditamos que n&o é o domicilio e, portanto, ndo é necessariamente o local que
humaniza a relagao terapéutica, mas, sim, o interesse empatico que o profissional
desenvolve pelo paciente, por sua situagdo de saude e por seu contexto familiar.
Kleinman (1980) diz que para compreendermos estes sistemas é necessario interligar os
fatores culturais, politicos, socioecondmicos e histéricos de uma sociedade. Os Sistemas
de Cuidados a Saude sido ancorados nas relacdes interpessoais, onde tudo esta
conectado. Pacientes, profissionais da area da saude, doencga e tratamento constituem

parte deste contexto de cuidados.
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Assim sendo, € preciso ter um olhar critico sobre o AD, ponderando seus aspectos
positivos e negativos do ponto de vista da efetiva protecdo dos usuarios, tendo, em
particular, consciéncia de que, na pauta das definigdes e nos processos decisorios de sua
implantacdo, os principios éticos e bioéticos sejam de fato considerados.

Neste ambito, acredita-se que politicas que sejam efetivas pragmaticamente e
legitimas moralmente, de acordo com o ethos social vigente, isto €, que protejam de fato
0s agentes mais desamparados, sdo imprescindiveis para abarcarem as multiplas
questdes geradas pela AD. Considerando também que, do ponto de vista da
corroboracao, ou da refutacido, da pertinéncia de uma bioética da protecao aqui proposta,
seja necessario um maior numero de trabalhos qualificados, que busquem aprofundar a
discussao sobre os possiveis desdobramentos praticos da AD, contribuindo, com isto,
para o aperfeicoamento desse modelo terapéutico.

Essa “nova” pratica exige um profissional com visao integral do individuo, da familia
e da comunidade em que esta familia esta inserta. O profissional tem que dispor de um
repertorio que lhe permita assumir multiplos papéis: de educador, prestador de cuidados,
consultor, uma vez que esta sujeito a constantes solicitagdes e transformagbes de sua
pratica.

Ha déficit de profissionais de saude especializados para fornecerem assisténcia e
acompanhamento a crianga no domicilio. A existéncia de servicos de saude
especializados na crianga dependente de tecnologia € primordial, pois quando sai do
hospital, o vinculo com o servico as vezes & cortado, e s6 é retomado quando ocorre
alguma intercorréncias com a crianga. A familia quando busca algum servigco relacionado
a saude da crianga, percebe-se ndao sendo ouvida, ou que ndo € dada a devida
importancia as suas queixas. “Eu acho que deveria ter alguém politicamente
responsavel por estas criangas, que enxergasse as necessidades delas" (fala de HC
mae de GN), tirando-as da (in) visibilidade social.

Esta pesquisa buscou enfatizar alguns processos e caracteristicas mais
importantes da relagéo das familias com o sistema de saude formal, destacando-se: (a) a
presenca de um padrao proprio de comportamentos e idéias, moldado pela historia de
vida dos sujeitos e pelas caracteristicas da situacdo de adoecimento. (b) a adocao de
sistemas terapéuticos paralelos, na dependéncia de uma avaliacdo continua dos

resultados obtidos, sendo o sistema formal um dos ultimos recursos escolhidos, exceto

95



frente a problemas acidentais; (c) uma adequagao das prescricbes médicas as reais
condi¢cdes de vida da familia, implicando modificacbes delimitadas pelas caracteristicas e
pela disponibilidade de recursos no ambiente doméstico; (d) uma re-significagdo que
minore a angustia e propicie o agir; e (e) a presenga de conflitos na interface familia-
sistema de saude, na medida em que estdo envolvidos diferentes recursos e diferentes
sistemas de crengas e praticas.

Esta transicdo familia-sistema de saude revela-se uma area complexa,
compreendendo caracteristicas, fungdes diversas e muitas vezes aparentemente
conflitantes, por envolver sistemas variados de crengas e passagem dos cuidados de uma
instituicdo natural - a familia, para uma formal - o sistema profissional de saude e depois
retornando esses cuidados a familia através da AD.

O atendimento a esse segmento quando for especificamente de a AD deve®:

« Conhecer as experiéncias individuais, compreendendo os conhecimentos que
detenham acerca da doencga antes de iniciar qualquer processo educativo.

« O processo educativo deve ser capaz de instrumentaliza-los para lidar com o
cuidado e as possiveis mudancas em seu estilo de vida, preconizadas pelas ag¢des
terapéuticas recomendadas no domicilio; desenvolvendo a capacidade de decisao
e negociagao das mesmas.

« Atencao individualizada, percebendo-se cada sujeito como uma pessoa singular.
Partindo de uma avaliagdo geral, aprofundar nas suas necessidades. Durante o
diagndstico, profissionais e familiares juntos deve avaliar fatores de risco para o
cuidado, elaborando um plano de tratamento o mais préximo possivel da realidade
familiar.

« Ainstituicdo deve ser capaz de atender as necessidades desses sujeitos, de modo
que possa realizar as mudangas necessarias ao cuidado da saude dos que sao
acompanhados em AD: acesso aos profissionais especializados, a medicagao e o
desenvolvimento conjunto da habilidade para tomar decisdes.

« Cooperagao, coesao e comunicac¢ao da equipe de profissionais em AD. Cada um
em sua especialidade é um educador em potencial.

« Treinamento constante de toda equipe de modo a oferecer um atendimento de
qualidade. E preciso discutir formas de lidar com dificuldades dos familiares no
cuidado diario da sua saude de seu paciente.

« Criagdo de grupos de discussdo que propiciem um espago seguro para que 0S
familiares falem sobre suas experiéncias (dificuldade, expectativas) e descubram
que ndo estdo sozinhos com seus problemas. Os grupos contribuem para
desenvolver a capacidade de escuta e acolhimento do outro.

« Manter encontros regulares entre a equipe de profissionais para reavaliar os
resultados do trabalho acerca do atendimento oferecido. O registro das

2 Estes pontos foram construidos baseados em leituras de material sobre Assisténcia Domiciliar da

ABEMID, HOSPITAL.COM e LEGISLAGOES DA ANVISA
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informacdes possibilita a discussao e a criagcdo de normas e procedimentos do
servigo, identificando pontos frageis do préprio atendimento e buscar saidas para
elevar a qualidade do mesmo.

« Seria desejavel promover uma maior integracdo dos diferentes profissionais de
saude entre si e com a clientela, baseados numa relagcdo de parceria e
cumplicidade no enfrentamento da doenga.

« Maior esforgo, por parte dos profissionais de saude, em adequar o jargao cientifico
ao repertorio da clientela, de modo que esses sujeitos possam: compreender o
cuidado em saude; sentir-se acolhidos pela equipe de profissionais e, assim, ter a
evolucao do processo de cuidado no domicilio.

« Observar, analisar e adotar a perspectiva de género em abordagens futuras e
explorar as diferentes explicacdes e experiéncias de ambos 0s sexos.

Nesse sentido, refletiu-se junto aos entrevistados sobre o que poderia ser feito para
melhorar a assisténcia e o preparo para o cuidado domiciliar. A grande maioria das
participantes enfocou o aspecto psicolégico e social da assisténcia, como pontos
importantes e merecedores de uma abordagem mais rotineira, ja que esta situagao de
cuidado no domicilio de forma continua as vezes deixa os cuidadores desmotivados e as

vezes deprimidos.

“ eu acho muito importante no PADI, ter psicélogo, pois as vezes precisamos desabafar, as

vezes estamos tristes, as vezes temos insd6nias. HC mae de GN

Kleinmam (1980) afirma que, os principios simbdlicos influenciam os processos
psicolégicos, tais como, atencdo, cognicao, afeto, estado de consciéncia, percepcao,
memoria e motivagdo. O que ainda ndo se sabe é como a realidade simbdlica exerce
seus efeitos na realidade psicolégica. Muitas evidéncias sugerem o que ocorre, mas o que
acontece de verdade ¢ incerto.

A capacitagdo permanente, de todos profissionais para a interacao terapéutica
domiciliar, remete a necessidade de trabalhar habilidades perceptivas e educativas, de
modo a dotar a equipe de saude de um arsenal de competéncias que Ihe permitam
compreender e agir de forma mais eficiente na construgdo de uma interagéo efetiva, bem
como na consolidacao de uma aprendizagem significativa para o cuidado domiciliar e a
reducdo dos niveis de dependéncia por parte da clientela de maes das criancas
atendidas. Os profissionais de saude em sua formacao profissional/técnica foram pouco
preparados para cuidar e ensinar a cuidar de criangas complexas, dando a eles um

suporte social e emocional para melhor desenvolvimento do trabalho no domicilio.
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Em alguns relatos percebe-se também um sentimento de cumplicidade entre
familiares/maes/cuidadoras e a equipe - cumplicidade construida por meio do sofrimento
compartilhado, e pela superagao diaria dos limites fisicos e psiquicos impostos pelo
cuidado domiciliar. Desse modo, cada etapa vencida ou superada, cada pequena
aquisicao, cada aprendizado, cada momento unico, se traduz em elemento consolidador

dos lagos afetivos desse bindmio, e em vitéria capaz de alavancar um préximo passo.

“muitas vezes o que nos da forga sdo os profissionais do PADI, que sempre tem uma palavra

amiga, uma orientagado, um apoio. C mae de KE

Ao se manifestarem sobre o significado de ser made de uma crianga cronica,
durante o processo das entrevistas, verifica-se que os relatos das participantes voltam-se

novamente para a questao da dedicagao total ao filho - da entrega (dadiva).

“ a principal atividade de minha vida é cuidar da minha filha” HC méae GN

“ eu cuido do meu filho o tempo todo, é a coisa mais importante do meu dia a dia. C mae KE

Das habilidades e mecanismos desenvolvidos para enfrentar todas as situagdes
impostas pela condicdo dos filhos, sdo apontados: a paciéncia, a coragem e a forga
interior para superar as incertezas quanto ao futuro. Quase todos os familiares
evidenciam experiéncias vividas como um grande aprendizado pessoal, relatando como
consequéncia direta dessa vivéncia o fortalecimento e o crescimento pessoal, enquanto

seres humanos.

“ ...hoje eu sinto que sou forte, que posso resolver qualquer coisa em relagao aos direitos da
minha filha” fala de HC mae de GN.

“ hoje eu vejo tudo que vivi com meu filho, e nem acredito no como consegui, fui e sou muito

forte, mas é muito bom saber que ele nao precisa mais de aparelhos é uma crianga normal. LE mae
de CQ

Uma mae se referiu a experiéncia como dificil, frente aos momentos de incerteza e

a falta de respostas ou perspectivas quanto a condigdo e duragdo de vida da crianga.
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Sentimentos pesados como este, caracterizam o 6nus de um contexto psicossocial e
socioecondmico, marcado por situagdes de reinternagdes dolorosas, e por um diagnostico
cronico.

Os relatos mostram-se impregnados de experiéncias e sensagodes: tempestades de
incertezas e de duvidas, caracterizados pelo medo do desconhecido na fase inicial,
passando pelo receio da morte (presente ao longo de quase toda a trajetdria), e o
sentimento de vitéria e fortalecimento ao suplantarem os tantos obstaculos apresentados

nesse caminho tortuoso.

“ quando meu filho estava internado, sem ter previsdo de ir para casa, perdi a minha mae,

nesta época tive muito medo, me senti sem forgas. LE mae de CQ

Assim, levadas a uma reflexdo acerca de tudo o que deixaram para tras, as
participantes conseguem reconhecer a capacidade adquirida de aprender, de questionar e
de também executar atividades nunca antes imaginadas... O que, em ultima analise,
constitui uma vivéncia impar e especial, como também sao seus filhos.

Outro aspecto da prevencao quando cuidamos de CDT é a tentativa de evitar a
deterioragdo dos vinculos familiares. Observa-se frequentemente que além da crianga
"adoecem" também seus pais e as vezes os irmaos. A “culpa” € do mecanismo imposto
por esta nova estrutura que abala todo contexto familiar. E doloroso e até insuportavel
para duas pessoas conviverem, se uma delas pensa que a outra é responsavel pela
doenga do filho, ou inversamente é sentida pela outra como o culpado do aparecimento
da enfermidade, e esses processos de “culpas” sempre aparecem no discurso. As maes
nao falam claramente que se sentem culpadas, mas sempre se procura um culpado para
nossas dores, e as mulheres por serem responsaveis pela concepgédo e nascimento dos

filhos logo buscam esta culpa para si.

A producdo de sentidos gerada pela heterogeneidade
discursiva — as varias vozes — concebe a monofonia ou a
polifonia. O texto ou discurso monofénico pode ser entendido
como aqueles que possuem varias vozes, portadoras de
posicdes ideoldgicas independentes, mas que acabam
expressando uma ideologia dominante. A polifonia acontece
quando cada personagem se manifesta com a propria voz,
expressando seu pensamento individual (BAKHTIN, 1981, p.
03)
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Isto posto, merece primazia na atencéo a familia o respeito a diversidade de seus
arranjos, as peculiaridades étnicas e socioculturais, bem como as questdes advindas do
deslocamento dos papéis sociais atribuidos tradicionalmente a mulher e ao homem.

Cuidar de uma crianga dependente de tecnologia impde a familia uma dificuldade
legitima para encontrar recursos disponiveis na comunidade. A familia que ja cuida, ou
que pretende cuidar da crianga dependente de tecnologia em casa, depara-se com
inumeras dificuldades nesse momento de transi¢cdo da saida do hospital para casa, no
sentido de prover o ambiente com os recursos que a crianga precisa no dia-a-dia.

S&o materiais que vao desde os mais basicos até os mais especificos. Alguns, ndo
sdo encontrados com facilidade o que pode resultar em risco de atrasos frequentes na
aquisicdo. Muitos equipamentos necessarios para o atendimento a crianca, como
concentradores, balas de oxigénio, aspiradores, e cadeiras de transporte feitas sob
medida para a crianga, possuem custo elevado para as familias (equipamentos que sao
adquiridos através de agdes judiciais). Outro ponto crucial no retorno ao domicilio € a
conta de luz, os valores das contas ao final de cada més é astronémico, pois os aparelhos
ficam ligados 24hs e ainda tem o consumo normal da casa( as despesas familiares com
uma crianga em atendimento domiciliar € um ponto complicador deste processo).

Com esta reflexao dos limites e possibilidades, portanto, vislumbra-se construir um
caminho interdisciplinar, no processo de apreensdo pratica e subjetiva do cuidado
domiciliar, buscando identificar limites e tentando supera-los no cotidiano, mais ou menos
do modo como, poeticamente, anuncia Fernando Sabino, quando ele dizia: “da queda um
passo de danga, do medo uma escada, do sono uma ponte, da procura um encontro”.

Todo nosso discurso até o presente capitulo pode parecer demasiadamente
tedrico, mas toda uma configuragao de praticas se desenha a partir do enfrentamento
tedrico-politico que, n&o obstante, deve ser feito mesmo no terreno das praticas
cotidianas. Volta-se, assim, através do entrelacamento da vasta teoria com a pratica
cotidiana, as escolhas politicas que a incorporagdao da Assisténcia Domiciliar nos

demanda no contexto da atualidade.

3.2 — Cuidados no Domicilio: sentimentos e expectativas
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No olhar de Manoel de Barros®* - numa citacéo longa:

“Para entender nés temos dois caminhos: o da sensibilidade que é o entendimento do
corpo; e o da inteligéncia que é o entendimento do espirito. (...) Poesia ndo é para
compreender, mas para incorporar.

A poesia invariavelmente nos convoca a ler a vida sob uma outra perspectiva, a
entender o vivido com um novo enfoque, a perceber os sentidos e significados da
realidade que nos rodeia no que ha de mais comum, fragil e humano, mas também no
que ha de mais grandioso, estruturado e diverso do natural. Falar, pensar e agir de
forma poética ndo se traduz em negagdo da realidade, ciéncia, conhecimento e vida
pratica; mas se revela na busca de um olhar complementar e mais humano para a
realidade que nos cerca; realidade as vezes bruta e “sem poesia” para seus atores.
Para Oswald de Andrade: “Hé& poesia na dor, na flor, no beija-flor, no elevador”. Assim, a
Poética do cuidar se traduz, aqui, em atividade pratica humana e “humanizada” por
seus sujeitos. Nenhuma experiéncia, na area da saude, nos traz tdo préximos do
humano do que a atencdo domiciliar, seja porque assimilamos os espagos privados
como fonte subsidiaria de conhecimento para nossa pratica cotidiana, seja porque
aprendemos a neles transitar, respeitando-se os valores, costumes e regras a nos,
profissionais, impostas por seus moradores. No transitar cotidiano entre o espago
publico e o privado, entre a instituicao e o lar, entre o individual e coletivo, convivemos,
com os limites e possibilidades que tal atividade nos impbe. E é nesse exercicio
cotidiano que percebemos os diferentes perfis de clientela a ser atendida, as diversas
acOes ja consagradas e as que buscam seu lugar de direito, e os também diferentes
niveis de atengao que compde hoje os modelos de cuidado em domicilio: a visita, a
assisténcia e a internagdo domiciliar (ANVISA, 2006). Nesses diferentes niveis as
acbes especificas ora se complementam ora se excluem em um continuum de
cuidados: a prevengdo das doengas e o reconhecimento da comunidade como agente
promotor da saude; a esperanga da reabilitacdo e o gerenciamento de casos crbénicos
em domicilio; o atendimento a pacientes graves, a garantia de uma morte digna e o
amparo aqueles que ficam. Seja como agéo principal, seja como atuagao complementar
o cuidado em domicilio, nos dias atuais, se firma como um diferencial na atengado ao
cliente, podendo ser um demarcador de sucesso ou fracasso no tratamento, dada a sua
auséncia ou presenca em determinadas situagdes. Unir o conhecimento cientifico a
experiéncia adquirida pelo “simples” fato de viver e conviver, e associar saber a
sentimentos. “A ciéncia pode classificar e nhomear os 6rgdos de um sabia, mas néo
pode medir os seus encantos”. (BARROS, 2008).

Utilizando as palavras contidas neste texto de Manoel de Barros, usadas no 8°
Congresso Interdisciplinar em Assisténcia Domiciliar (CIAD), conclui-se esta dissertagcao
discorrendo sobre as narrativas familiares e o sentido, sentimento, expectativas, desejos,
e outros tantos sentimentos que envolvem os familiares de criangas em AD. Esta
dissertagao teve por objetivo discutir a assisténcia domiciliar, sua importancia, os efeitos e

o papel dos familiares dentro desse processo, mas principalmente o sentimento de viver

2 Este texto foi o tema de abertura do CIAD (Congresso Interdisciplinar em Assisténcia Domiciliar)

em 2008 e a abordagem principal de todo evento. O texto na integra encontra-se no Anexo C.
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com uma crianga dependente de tecnologia. O trabalho de AD faz todo o sentido, ja que,
com a reconstrugcao da doenga enquanto um fendbmeno complexo e existencial, a familia
€ incluida no processo de cuidado com um papel de extrema importancia no
acompanhamento do paciente/crianga que sofre, ja que varias relagdes séo estabelecidas
no convivio familiar, e essas relagdes € que vao construir lugares, formas de agir e
sentimentos dentro da AD no cotidiano domiciliar.

No tangente a apresentacédo dos discursos colhidos no processo de entrevista e a
partir dos discursos individuais, foi possivel construir categorias tematicas bastante
amplas, que atendem ao objetivo geral previamente proposto e determinado por esta
pesquisa (conhecer o sentido/sentimento das familias ao conviver com o cuidado da
crianga dependente de tecnologia no domicilio).

Assim, por entender-se a construgcao do discurso e da representacdo em dois
niveis de consideracdo do problema, o descritivo e o interpretativo, a apresentagcao dos
resultados do processo de analise dos discursos se deu por meio de trés divisbes
tematicas, a saber: "As dificuldades da familia da crianga com doenca crénica ao realizar
cuidados complexos"; "Enfrentamentos e desafios para a consolidacdo do cuidado
domiciliar" e "Os sentimentos e percepcdes de ser familiar/cuidador ante a convivéncia
com a crianga dependente de tecnologia no domicilio".

Com a construcdo da relacdo do cuidado domiciliar de criangas com doenca
crbnica, a familia se sente, cada vez mais, incluida no processo de tratamento por ter o
instrumental necessario para lidar com uma doenga da crianca — entrando em acao a
chamada dadiva® do cuidado. Além disso, com as primeiras construgdes dos saberes
acerca do cuidado, do desenvolvimento infantil e da etiologia de algumas doencas, a
familia passa, também, a se sentir responsavel pelo cuidado em saude do paciente.

A andlise dos relatos das possibilitou verificar a correlacido direta entre os
sentimentos vivenciados e as dificuldades encontradas para interagir com seus filhos
nesta situacdo de cuidado domiciliar e lidar com a condicdo de dependéncia de
tecnologia. O cuidado em AD é concebido como algo solitario e centralizado na figura

materna, e as maes demonstram todo seu sentimento.

% Cf. O ensaio sobre a dadiva, de Marcel Mauss. O autor fala da dadiva/amor doacao/amor

agape/amor pelo amor; que muito representa o amor de mée.
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“ eu ndo tenho alguém que realmente faga todo o processo do cuidado com minha filha como
eu fago, sempre que preciso sair tenho que adiantar varios procedimentos para quem ficar cuidando

tenha pouco a fazer, que exerga mais a fungao de acompanhante”. HC mae de GN

Toda forma de sentimento € importante, o sentimento do medo, o sentimento da
dor, o sentimento da duvida, o sentimento do novo, tanto em decorréncia do ndo saber
fazer (realizar) o cuidado, como também o receio em prestar o cuidado no domicilio,
percebido como algo dificil. Essa duradoura emogao causada pela dor, pelo sentimento
de uma certa perda e, acima de tudo, pelo medo de viver esta nova vida. "Ser mée",
nesses casos, envolve uma postura de abnegacédo, doagéo, dadiva, uma necessidade de
dedicacao plena e constante durante as 24 horas do dia, deixando para segundo plano a
preocupacao com relagdo a si mesma, e ao sofrimento experimentado por essas maes

em funcao de sua relagdo com a crianga.

“desde o nascimento do meu filho, ndo tenho outra preocupacdo maior que o cuidado

permanente que ele precisa, penso no bem estar dele dia e noite” C mae KE

As pessoas vivem o mundo e suas historias a cada momento, € nesse viver
existencial experimentam sentimentos de tristeza e alegria, os quais expressam através
de sua linguagem, descobrindo assim, em seu proprio viver, o ser das coisas e do mundo
ao seu redor. Alguns familiares demonstram que o cuidado também se manifesta por
meio da linguagem, pois 0os mesmos exprimem o desejo de compreender sua situagao
pelo dialogo, bem como compartilhar seu pensar com outras pessoas.

Em suas concepgdes, o cuidado deve expressar um viver harmdnico, em que cada
ser compartilha seu pensamento e sentimento num processo de reciprocidade, em que o
falar e o escutar surgem como forma de cuidar. Ao investigarmos a percepg¢ao da familia
sobre seu integrante doente e o cuidado no domicilio, foi por nés observados que a
familia & vista como “um grupo de pessoas que se queixam”. Percebemos que as
‘queixas” contribuem para aproximacdo de seus integrantes, da equipe de saude e
através dos cuidados que sao dispensados para minimizar as queixas, surgem momentos

de integragao.

103



“ muitas vezes ja fiquei muito nervosa com toda esta situagdo, meu casamento foi abalado

por esta situacao e por outras coisas também, mas hoje esta um pouco melhor.” HE mae WR

“quando nosso casamento ficou abalado, fiquei sozinho com o cuidado do nosso filho, sé
assim percebi como é dificil esta dedicagao, e principalmente com outras obrigagcdes domésticas.
Hoje respeito e entendo as queixas da minha mulher; amamos nosso filho mas cuidar direito da
trabalho. B pai de WR

Nao se pode esquecer que junto aos momentos tensos e estafantes, os familiares
mergulham numa gama de emogdes que vao de pequenas alegrias ao intenso desanimo.
O cuidador ndo se d4 um tempo e nem a autorizacdo para extravasar essa dor contida. E
uma constante luta interna para nao perder a esperancga de realizar os seus sonhos e os
do outro, além de uma angustiante percepcdo das préprias limitagbes e de sua
impoténcia. Um estado de exaustdo por vezes, comeg¢a a tomar conta. Ainda que
acompanhado da culpa, surgem os sentimentos de raiva e cansago. Passa a lembrar que,
sem perceber, se afastou do convivio dos amigos, dos momentos de lazer, e que esta
diante da impoténcia. Nessa hora a depressao se instala. Esses sdo momentos que o

cuidador precisa de cuidados, para trabalhar seus sentimentos.

“tem época que fico mais triste, deprimida, nervosa e até com insénia; acho monoétono o dia
adia.” HC mae de JN

“estou desanimada, agora que meu filho saiu da dependéncia do cuidado domiciliar, ja esta
bem e sé precisa de ir as consultas ambulatoriais agendadas e estd na escola, quero arrumar

emprego, ter meu trabalho, ter meu dinheiro, viver a vida.” LE mae de CQ

As alteracbes no mundo da familia sdo entendidas como espago micro-social de
pertencimento, cuidados e sociabilidade. Na contemporaneidade a familia muitas vezes
reduzida e seus membros que assumiram varias obrigac¢des fora do lar estdo com muitas
dificuldades de cuidar de seus membros dependentes de cuidado.

Durante o processo da doenca os familiares se deparam com muitos sentimentos
como a duvidas, angustias, medos entre outros, mas todos estes sentimentos estao
relacionados a sensacgédo de incapacidade de agdo diante de uma doenga grave que

acomete o seu membro mais desprotegido, o filho. Ndo ha uma condi¢éo ideal ou certa
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para iniciar e fundamentar o trabalho com familia de criangas portadoras de doenca
cronica. Sempre havera o que sensibilizar, investigar e instrumentalizar esta discusséao.

As condi¢cbes pessoais dos familiares sdo um desafio para quem se dispde a
conduzir a AD no caminho de aprender e construir um cuidado diferenciado. Precisa-se de
um ambiente acolhedor, em que as forgas e fragilidades sejam consideradas como os
elementos basicos, o ponto de partida para a constru¢édo de uma histéria com o cuidado
em familia. A familia precisa ser cuidada para interiorizar suas experiéncias e transforma-
la em acbes de cuidado em relacdo ao outro. Cuidar se aprende cuidando, mas também
sendo cuidado, recebendo atencgao, sabendo que seu sentimento é importante. Por isso,
um fato importante que existe no PADI-IFF é a preocupacgao da equipe de ter um ou mais
profissionais da area da psicoldgica. O programa tem hoje uma psicologa voluntaria e um
psiquiatra no trabalho de assessoria aos casos emergenciais e também fortalecendo a
equipe.

A familia € uma rede complexa de relacbes e emocgdes pela qual perpassam
sentimentos e comportamentos sendo a simples descricdo de seus elementos,
insuficiente para transmitir a riqueza e complexidade relacional de sua estrutura.

Realizar os cuidados nem sempre é facil para a familia, que se percebe muitas
vezes como que exercendo um duplo papel, o de especialista e o de familia. Todas as
maes/familiares relatam como é continuo e intenso cuidado dessas criangas dependentes
de equipamentos. Trata-se de uma rotina que inclui aspirar, lavar, limpar, fazer as dietas,

dar o banho, medicar no horario certo, etc.

“quando meu filho veio para casa, ndo conseguia descansar, me desligar, tranqiiilizar; estava
sempre em alerta. Com o tempo me senti mais segura e hoje executo todos os processos com

tranqiiilidade e com empenho total e ja faz parte de minha rotina doméstica.” C mae de KE

A familia sabe que os procedimentos nao sdo isentos de risco, afinal esta
manejando dispositivos relacionados a alimentagéo e respiragao, entre outros. Para tanto,
ela quer obter todo o conhecimento especifico que a auxilie a manipular cada vez mais
adequadamente o aparato tecnoldgico indispensavel a crianga e a melhorar a condigao da
crianga. Trata-se de um cuidado especializado em tempo integral. E como ja é conhecido,

estes cuidados sdo realizados em sua maioria normalmente pela mae, que além dos
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cuidados em saude que incorpora no seu cotidiano ainda mantém todas as demais

atribuicbes domésticas e de cuidado em geral dentro da familia.

“ hoje executo os procedimentos tao tranquila que ja ensinei toda familia, e principalmente

minha irma que cuida dele tao bem quanto eu.” C mae de KE

Denotam que ao se inteirar do tratamento da crianca e consequentemente
aprender a ter dominio do cuidar sédo principios para autonomia no cuidado a crianga com
doenga crbnica (CDT), fazendo a familia perceber que é possivel conviver com a doenca,

com a crianga no domicilio.

“ eu nao troco o meu cuidado em casa por nenhuma equipe do hospital. Eu com certeza sou
a melhor cuidadora de minha filha, pois além de saber executar o que os profissionais fazem, o meu
cuidado tem um detalhe a mais que é o meu amor pela minha filha, por isso reluto muito quando a

proposta é de interna-la.” HC mae GN

Para algumas familias, os cuidados prestados pelos pais complementam o cuidado
profissional. Para outras familias, os pais sdo as pessoas mais capacitadas para verificar
e providenciar para que as necessidades do filho sejam sempre atendidas, com cuidado,
zelo, apoio, atencdo e afeto de forma permanente.

Nesse sentido, nota-se que os familiares, apesar de fazer diferenciacdo entre o
cuidado domiciliar e o hospitalar, informa ter sempre recebido uma assisténcia bastante
satisfatoria no hospital, mas ainda assim a op¢ao de cuidado € pela assisténcia em sua
residéncia, pois o lar oferece conforto, identidade, liberdade e apoio familiar que lhe é
necessario neste processo de cuidado de uma patologia crdénica da infancia, conforme
mostra os discursos colhidos nas entrevistas.

Face tal realidade, cabe a nos acolher a emergéncia e o sentido do evento,
enquanto um acontecimento discursivo, ou seja, um conjunto de enunciados que
interpreta um determinado evento, no caso, a assisténcia domiciliar. Trata-se nao do fato
em si ocorrido na histéria de vida desses familiares ou dessas mulheres/méaes, mas do
sentido a ele atribuido, que ira se manifestar na discursividade. Assim sendo, “a realidade
€ constituida pela e na trama da discursividade”, pois, é através da simbolizacdo que a

realidade passa a ter/fazer sentido.
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Isso implica se buscar como acontece o funcionamento discursivo sobre a doenca
e o cuidado, conforme enunciam os familiares, funcionamento este que, nas palavras de
Orlandi(1983), consiste na “atividade estruturante de um discurso determinado, por um
falante determinado, para um interlocutor determinado, com finalidades especificas.” Em
tal definicao, dois aspectos merecem destaque: por um lado, a presenca da interlocucao
com um dado imprescindivel no funcionamento discursivo e, por outro, a énfase no que é
“‘determinado”.

De que trata este “determinado”? Conforme Orlandi trata de “formacgdes
imaginarias, de representagdes, ou seja, da posicdo dos sujeitos no discurso”, o que
necessariamente remete para a nogado de interlocugcdo, que se constréi através do
funcionamento discursivo. E na discursividade que o acontecimento adquire sentido e, em
se tratando de entender a doenca como relacionada com acontecimentos ancorados na
estrutura do cuidado, na légica significante, se refere ao processo de subjetivagao, fruto
do entrelagamento do: Real-Simbdlico-Imaginario.

Observe-se no contexto, o sentido que € atribuido ao item doenga crdnica,
associado a duas idéias fundamentais: uma, relacionando a doenca propriamente e a
outra,o teor interpelativo, através do apelo dirigido a um outro imaginario e impessoal que
envolve o cuidado. Revel (2005), afirma que o discurso designa um conjunto de
enunciados que podem pertencer a campos diferentes, mas que obedecem, apesar de
tudo, a regras de funcionamento comuns. Essas regras ndo sdo somente linguisticas ou
formais, mas representam certo numero de decisdes historicamente determinadas. A
‘ordem do discurso” prépria a um periodo particular possui uma funcdo normativa e
reguladora e coloca em funcionamento mecanismos de organizagédo do real por meio de
producao de saberes, de estratégias e de praticas.

Neste sentido, o estudo utilizou a abordagem da narrativa/discurso sobre
adoecimento, cuidado e assisténcia domiciliar e a nogao de competéncia narrativa como
ferramentas de analise, isto €, como referéncia para compreender o modo de pensar dos
familiares. Mas, por outro lado, o uso destas referéncias guardava, também, a intencdo de
explorar formas de ampliar a discurso e de indicar perspectivas para a construcdo de um
saber e de uma pratica que seja mais proxima da perspectiva da integralidade e do
sistema de cuidado em saude. A integralidade nesse contexto vem sendo discutida como

um principio e pratica produtora de relagdes, signos e significados, sendo um termo plural,
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ético e democratico, se constituem em praticas eficazes, produz efeitos de polifonia, ou
seja, a sua implementacgao é resultado do embate de muitas vozes sociais. Ja o sistema
de cuidado em saude € um modelo conceitual utilizado por pesquisadores para identificar
como as pessoas e/ou meio social pensam sobre o cuidado a saude: opinides, decisoes,
expectativas e avaliagdes (KLEINMAN, 1980).

Com estes objetivos, e com muitos desejos implicitos, esta dissertacdo se
desenvolveu em torno de duas abordagens que, por vezes s&o paralelas, outras vezes se
cruzam ou mesmo se tornam contiguas. Uma delas foi a que buscou, na linguagem, na
informag&o, na comunicagdo, na narrativa/discurso e nas abordagens do campo das
ciéncias sociais, identificar caminhos e propostas tedricas que descortinassem o0s
elementos constituintes do cuidado e contribuissem para repensar os saberes e as
praticas em atengdo em saude. A outra abordagem do trabalho foi a de valorizar as novas
experiéncias em atendimento domiciliar, buscando nas narrativas dos familiares
identificarem a forma como articulam o seu modo de pensar e agir, os diferentes saberes
que envolvem o convivio com criangas dependentes de tecnologia em AD, isto &, a
sabedoria pratica, os saberes dialdgicos e o conhecimento.

E importante — embora sejam identificados os diferentes sistemas de cuidado a
saude (com foco especifico em AD) — reconhecer que diante da multiplicidade de recursos
possiveis que cada pessoa direciona suas escolhas, as quais nem sempre se apresentam
de modo articulado e coerente.

Ao levar a crianca para casa, a familia assume a responsabilidade de executar
procedimentos técnicos muitas vezes complexos, compativeis com uma qualificagcao
profissional, a co-responsabilizacdo do cuidado € concreta. Ansiosa por ter sua crianga de
volta em casa e por estar familiarizada com os procedimentos realizados no ambiente
hospitalar, a familia acredita sentir-se segura para realiza-los em casa.

Ndo se pode esquecer que a crianga, até entdo cuidada por uma unidade
hospitalar, com a AD passa a receber cuidado dos profissionais de saude em casa e os
familiares passam a ser os cuidadores principais, 0 que gera estresse e inseguranga na
familia em relagdo ao seu cuidado e ao cuidado prestado pela equipe. No momento em
que as familias sao orientadas e capacitadas para cuidar, supostamente tornam-se aptas
para executar e supervisionar os cuidados. Nesse momento, conflitos poderdo emergir

naturalmente. O modo diferenciado de agir das pessoas fica evidente no cotidiano da AD,
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influenciado por um pensar inerente a cada individuo que pode gerar conflitos no ambito
das relagoes.

As necessidades da crianga compreendem cuidados essenciais destinados ao seu
bem-estar e até mesmo a sua sobrevivéncia, e incluem desde um banho, até o manejo de
dispositivos e equipamentos relacionados a ventilagao, dietas e medicalizacdo. Todo o
cuidado envolve a aquisicdo de habilidades para julgamentos complexos relativos a
monitorizacdo da condicdo da crianca e para tomada de decisdes sobre intervencgdes,

adequacao de medicamentos e busca de auxilio profissional na hora e no momento certo.

“ Depois de tanto tempo internada junto com meu filho, comecei a fazer todos os
procedimentos( as vezes fazia os procedimentos melhor que as enfermeiras), este periodo serviu

para me dar seguranca quando levei KE para casa.” fala de C mae de KE.

Quando questionado sobre o primeiro contato com os profissionais do PADI no
momento da alta para casa em AD, foi quase unanime que a enfermagem é apontado
como o profissional com quem os pais mantiveram o primeiro dialogo, seguido dos

demais profissionais da equipe.

“ No IFF, depois de muito tempo de internagao e sem saber como ia ser o futuro com um filho
dependente de aparelhos, conheci a Sr? V — enfermeira, que apresentou a possibilidade do PADI, e

parecia um sonho”. fala B pai de WR.

Os familiares, ao compartilhar dessa experiéncia juntamente com o filho, revelam a
existéncia de cuidado e encorajamento, construido - com a equipe do PADI - através de
uma relagao alicergada na compreensao, confianga e coragem. Dessa forma, apresentam
a capacidade de perceber o contexto, além daquilo que é exposto verbalmente, fato que é

possivel observar nos discursos:

“Eu fui treinada pela equipe para saber usar todos os aparelhos, mas o mais importante foi
aprender a confiar na equipe do PADI, e hoje ndo sei o que seria da minha familia sem esta equipe”.
fala de HE mae de WR.

Alguns discursos refletem o estado de preocupacdo e angustia vivido pelo
familiares no periodo de internacdo, em que o medo foi um dos principais fatores

geradores de ansiedade. Neste sentido, o cuidado em casa, tras um sentido de protecao
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e segurancga para o filho e para a familia. Esta presenca possibilita uma relagao de
estimulos agradaveis, tornando o ambiente de cuidado em um ambiente menos
agressivo, mais acolhedor e com total identidade e liberdade. Portanto, o familiar e a
crianga vivenciam juntos o cuidado em saude, o que contribui para o fortalecimento de
lacos afetivos, de compreensao, amor e cuidado.

Muitas vezes os pais sentem-se culpados pelo sofrimento pelo qual a crianga esta
passando, principalmente quando acontecem as internagdes. Relatam ser dificil saber
que o filho tem uma doencga incuravel e que a qualquer momento pode voltar para o
hospital. Em fungdo da doencga e dessa instabilidade ha mudancgas na dinamica familiar,

como descrito abaixo:

"...Minhas filhas precisam entender que preciso cuidar do irmado que esta doente..."."...Sinto
mal, pois parece que abandonei tudo, marido, as criangas, pois passo a maior parte do tempo no

hospital...".“...Por isso, foi tdo bom ir para casa, é o PADI que permite essa chance...” C mae de KE.

Acredita-se que, através de estimulos agradaveis o familiar € capaz de participar
de todos os processos que vivencia, organizando-os de forma a viver experiéncias
positivas, uma vez que se percebe cuidado e encorajado no enfrentamento de novas

situacoes.

“ Os passeios realizados pelo PADI, tras muito animo para todos da familia; como também é

muito bom compartilhar nossas histérias com familias que vivem a mesma situag¢ao..” HE mae WR.

O Cuidado é entendido quando valores como sensibilidade, sinceridade,
reciprocidade, paciéncia, interesse, acolhimento, envolvimento, entre outros, devem ser
cultivados e respeitados, caracterizando-se pela presenga comprometida. No que tange
ao periodo de permanéncia da crianga no ambiente hospitalar, em todos os relatos houve
certa unanimidade em apontar diversas dificuldades relatadas, dizem respeito,
primeiramente, ao sofrimento da mae em ficar aprisionada em um sistema de convivio
com regras pré-determinadas sem chance de ter vida propria, e depois o de presenciar e
compartilhar o sofrimento constante do filho, pontuado principalmente pelos
procedimentos dolorosos e invasivos impostos pelo tratamento, bem como pelo tempo de

espera até a definicdo do processo terapéutico a ser adotado, gerando ansiedade e
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medo.

“... estar no hospital dia e noite, dormindo mal, tomando banho em um banheiro coletivo,
comendo em horarios programados, enfim tendo uma vida que nao escolhi, mas Nao pensava em
mim. O dificil, o desesperador era ver o sofrimento da minha filha( mexida, furada, picada, o tempo

todo)...” Nao gosto nem de pensar em reinternar GN, é sofrimento demais...” fala de HC mae.

No processo das entrevistas a maioria dos pais informou que a assisténcia
prestada e a qualidade do servigo sdo boas/excelentes, segundo eles, a exceléncia é
atingida em virtude do atendimento dos técnicos do PADI, com as orientagcdes e
esclarecimentos a familia acerca do que acontece com a crianca, mas que o IFF deixa a
desejar quando nao oferece uma ambulancia para o transporte das criancas nas

situacdes de emergéncias, como o observado na fala a seguir:

“...ndo consigo entender como um hospital como Fernandes Figueira, ndo tem um servigo de

ambulancia, deixando as familias do PADI a mercé do SAMU...” fala de HC mae de GN.

Os dados colhidos demonstram que os pais, em sua maioria, sentem-se
amparados pelo servigo prestado pelo PADI e pela unidade IFF. Algumas familiares
chegaram a se emocionar ao relatar a importancia da atengcédo dada pelos profissionais,

como observado no trecho abaixo:

"... fico extremamente emocionado ao falar do IFF... nem parece hospital publico... desde o
pessoal da limpeza, da nutricdo, auxiliares de enfermagem, enfermeiras, assistentes sociais,
médicos... em todos os segmentos ndés fomos acolhidos... esse carinho, esse cuidado ameniza o
sofrimento da gente".” o pessoal do PADI entdao é um verdadeiro sonho, parece que é nossa
familia...” B pai de WR

E importante ressaltar na fala acima, que os familiares buscam compreender os
aspectos da evolugdo da doencga e da hospitalizacdo valorizando a equipe profissional
pela rede de apoio no enfrentamento do adoecer de um ente querido.

Sobre como se deu o inicio do processo do cuidado direto aos filhos, os familiares
responderam que sofreram com a crianga, vivenciaram certa dor ao tomar parte no

processo do cuidado, e tiveram muito receio em nao possuir competéncias necessarias. A
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vivéncia, experiéncia do novo, com a dor e o medo do desconhecido fica evidente em

algumas falas, tais como:

bt [13

“ tenho que alimenta-lo, fazer o curativo...ndo adianta eu ficar com medo”. “...Sentia muita

dificuldade em alimentar meu filho, no inicio da gastrostomia”. fala de C mae KE

"...A experiéncia diaria me ensinou. minha filha tinha gastrostomia, traqueostomia e dependia

de aparelhos, tinha que fazer sozinha tudo, ndao podia contar com ninguém”. fala de HC mae de GN.

Pode-se dizer que um trabalho primordial da assisténcia domiciliar € buscar a
capacitacao permanente das familias para que estas possam utilizar recursos proprios, a
fim de resolverem os problemas, ja que é s6 a partir da capacitagao que a familia pode se
sentir segura e confiante para lidar com os problemas suscitados com o cotidiano do
cuidado domiciliar, evitando as internagdes recorrentes.

A noticia da alta hospitalar para ingressar no PADI é, em geral, algo pelo qual a
familia anseia mais do que tudo. No entanto, no contexto da cronicidade, a alta suscita
uma série de outras preocupacdes. Uma das maes referiu ter sentido muito o medo
quando saiu de alta pela primeira vez, somente uma das maes relatou ter ficado muito

feliz, porém preocupada.

“...foi dificil. Tinha medo de nao dar conta, ficava o tempo todo vigiando meu filho. Medo de

que acontecesse alguma coisa...” fala C mae de KE.

Todas as maes relataram ter recebido orientacbes por ocasido da alta, porém o
nivel de complexidade de muitos procedimentos dificultava, a principio, a compreensao
das informacgdes. Assim, embora os cuidados tecnolégicos fagam parte do cotidiano do
acompanhamento da mae/familiares no processo hospitalar, todo e qualquer tipo de
procedimento representa algo muito novo e abstrato para a populacdo leiga, da qual
provém a grande parte dos usuarios do sistema de saude.

Na maioria dos servigcos € mesmo entre os profissionais de saude, ndo existe uma
preocupacdo ou consciéncia sobre as diferencas na capacidade das mées para
assimilagcdo das orientacbes, de forma que, durante a hospitalizacdo da crianca, os
profissionais costumam delegar a mae desde atividades mais simples até as atividades

mais complexas, com pouca orientacdo e supervisao necessaria.
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Considera-se a necessidade do estabelecimento de uma relagdo de empatia, com
abertura por parte dos profissionais, no sentido de buscar perceber e receber de forma
compreensiva as possiveis dificuldades dos familiares, trabalhando-as de modo paciente
e eficaz. H4 que se investir num processo de ensino-aprendizagem sistematizado,
buscando trabalhar desde as nog¢des mais basicas do cuidado, como a identificagdo e a
manipulacdo de materiais, até a execugdo das diversas etapas que compdem uma
técnica, com a observancia dos cuidados de anti-sepsia, bem como o conforto e o bem-
estar do paciente. A AD é um processo que tem de priorizar a integragdo, bom
entendimento e supervisdo do processo do cuidado.

A importancia do cuidado domiciliar foi enfatizado pelos familiares ao relatar em
suas falas que, apesar de terem vivenciado um bom atendimento hospitalar, prefere a AD,
pois o PADI permitiu o retorno ao aconchego de sua casa, onde encontra 0 sossego e 0
repouso que necessita, a individualidade, a identidade, o convivio familiar, o envolvimento
com todas as questbes sociais que surgem no cotidiano doméstico, ao contrario do
processo de tratamento no ambiente hospitalar que oferece um certa prisdo e

afastamento total da vida familiar e social.

“... cuido muito bem de minha filha e tento ndo deixar complicar nenhuma situacao, logo que
surge algo diferente fago contato com a equipe do PADI, procuro intervir logo para nao ter risco de

internacéo, é horrivel viver presa no ambiente hospitalar...” fala de HC mae de GN.

Neste depoimento, evidencia-se que o estar-no-hospital gera um grande cansago
emocional nos familiares (principalmente para mae), surgindo a necessidade de ficar no
seu lar, onde encontra a paz, liberdade e o apoio psicologico e social que é fundamental

em seu processo de cuidado dos filhos.

“ sentia muita falta da minha casa, das minhas filhas, e poder deitar em uma cama...” C maé
de KE

Sobre 0 que muda na vida de ser cuidador na vivéncia da cronicidade, os familiares

se colocaram bem a vontade.
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“ Se eu tivesse que dar uma nota de 0 a 10 para o meu cuidado diario co meu filho eu daria
11(onze), pois realizo este cuidado com o amor e o zelo de uma méae, e com a dedicagdao e empenho

de um profissional da saude”. fala C mae KE

“ eu sou uma excelente cuidadora, minha filha é extremamente bem cuidada por mim”... “ ...

ndo deixo ninguém mexer em seus equipamentos, so eu...” fala de HC mae de GN

Este estudo evidenciou que entre os recursos necessarios a consolidacdo dos
cuidados domiciliares, por meio de uma rede de apoio e suporte as familias, é de
fundamental importancia destacar o papel dos servicos de saude ambulatorial,
representada pelas Unidades Basicas de Saude, e em especial pelas equipes de saude
da familia (Programa de Saude da Familia). As maes referiram nao dispor de qualquer
servico de apoio ou suporte na regido em que reside. Esse fato é revelador da
importancia da rede de integracdo da assisténcia no SUS (Sistema Unico de Saude) ser
trabalhada, bem como de buscar meios para a consolidagdo de um sistema de referéncia
e contra-referéncia realmente efetivo. A existéncia de dificuldades na realizacdo dos
cuidados na rede de saude foi apontada por todos os familiares, dificuldades estas em
geral relacionadas a execugdo dos procedimentos de carater complexo, e sempre falam
que paciente do IFF sé pode ser avaliado no IFF. E esta queixa é frequente nas familias

atendidas pelo IFF em qualquer linha ambulatorial, sempre ouvimos estes comentarios.

O familiar enfrenta toda a trajetéria adversa na busca incessante em cumprir o que
define como sendo o seu dever no processo do cuidado domiciliar: a prioridade de amar,
zelar, proteger e poupar a crianga de todo e qualquer sofrimento. Para isso, espera contar

com a orientacao e apoio da equipe do PADI-IFF constantemente.

3.3 - Estudo de Caso: a Familia de GN

Os resultados aqui apresentados nos levaram a apreender a experiéncia
vivenciada por HC diante dos diferentes mecanismos e sistemas de cuidados de sua filha,
GN.

HC é méae de GN. Ela é separada e mora com dois filhos, configurando assim um

arranjo familiar do tipo matrifocal. Os dois filhos de HC s&o frutos de seu casamento. HC
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assume sozinha as responsabilidades do cotidiano doméstico e econdmico, uma vez que
nao conta com a participacdo do pai de seus filhos no processo do cuidado € nem no
sustento da familia. Apesar da sobrecarga, HC ndo conta com uma rede de apoio social
efetiva. Por opgéo, ndo recorre a seus familiares, apesar de suas irmas oferecerem ficar
com GN em caso de necessidade, HC, porém alega que percebe o receio dos familiares
ao ficarem com GN. Por vezes eles s6 ficam de companhia ja que sentem medo e
inseguranga em manusear os equipamentos que GN é dependente.

O pai de GN nao participa assiduamente de sua vida, pois ja constituiu nova familia
e reside em outro municipio, € pescador e nao possui meios de auxiliar mais
precisamente no sustento da filha (ajuda de forma eventual e por pressdo de HC; HC
também cobra deste pai as visitas aos filhos). A mae além dos cuidados domésticos (casa
sempre limpa e arrumada) e do intenso cuidado com GN (que € totalmente acamada e
dependente de tecnologia) divide seu tempo de forma que possa ainda exercer atividade
informal que melhore os rendimentos domésticos (vende roupas intimas, cosméticos,
sacolé, churrasquinho, e qualquer atividade que possa desenvolver sem se afastar do
ambiente doméstico); todo o investimento de HC é para garantir uma melhor qualidade de
vida para JN e seu irmao mais novo.

Mas conhecamos um pouco mais de GN. Esta nasceu prematura, parto normal, em
25/12/88, saindo com a mae de alta apds o nascimento. Com 11 dias fora internada no
IFF para investigacdo de um quadro de Cianose e Microcefalia. Teve o diagndstico de
Encefalopatia Crénica n&o progressiva, Sindrome de S. L. Gastaut (tipo raro de epilepsia)
e atraso Psicomotor. Com este quadro GN foi sempre acompanhada ambulatorialmente
pela equipe da Neurologia. Com onze anos apresentou complicagbes com internagodes, e
em 2000 foi indicado e realizado Gastrostomia. JN com a evolugao de sua histdria clinica,
passou a ser assistida pelo PADI-IFF a partir de maio/2001, quando passou a depender
de Oxigénoterapia continua, depende de ventilagdo mecanica BIPAP. E
Traqueostomizada e totalmente acamada desde seu ingresso no programa de assisténcia
domiciliar do IFF.

GN, hoje com vinte anos, reside em casa simples, mas muito acolhedora, vive com
a mae e o irmao de 12 anos. Seu estado atual de saude pode ser considerado grave e
demanda cuidados complexos; mas o sucesso de sua evolugcdo se da por conta do total

empenho, agilidade, presteza, zelo, afeto e do amor incondicional de HC, que se dedica
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totalmente a sua filha, ndo deixando passar nenhum detalhe no processo do cuidado. GN
€ muito clarinha, de pele fina, totalmente acamada; mas mesmo assim ndo apresenta
nenhuma marca de “escaras” no corpo. Esta sempre limpa e bem cuidada, sua mae
sempre se dirige a GN com muito zelo e carinho, conversa com a filha, abraga, danca,
brinca e demonstra o quanto sua presenca é importante, apesar de GN pouco interagir
com O meio.

HC é uma mulher jovem (38 anos), bonita, muito simpatica, alegre, vaidosa, e
busca viver sua vida pessoal com certa sociabilidade (dentro dos limites impostos pelo
processo de cuidado continuo de GN), sua inser¢cdo no mundo € extremamente
favorecida pelo acesso On-Line, ou seja, através da internet, dos sites de
relacionamentos (MSN E ORKUT) que HC se comunica com a sociedade. Hoje HC vem
tentando refazer sua vida pessoal e afetiva, esta namorando, mas devido sua situacéo de
mae e cuidadora em tempo integral o relacionamento apresenta certos agravos, que
deixa por vezes RC bastante deprimida.

O cuidado de GN gera um isolamento social por falta de tempo e de condi¢des
familiares em participar de eventos sociais, ou pelo proprio circulo de parentes e amigos
que desconhecem a patologia da crianga, 0 que gera um receio destes em se aproximar e
oferecer algum apoio. "De vez em quando alguns parentes vém nos visitar".

HC é uma mée dinamica, questionadora, bem informada e busca garantir para GN
todos os direitos sociais, tudo que GN necessitou em seu processo de atendimento em
saude a mae lutou até conseguir; em seu cuidado domiciliar HC montou toda uma rede de
protecao social para GN, a mae ja tem definido quem pode contar nas situagdes criticas
no circulo familiar/rede de parentesco, na vizinhanga, na igreja enfim na comunidade. HC
buscou a todos os direitos mesmo que tivesse que partir para uma agéo judicial.

HC é uma_cuidadora empenhada, atenta e em aprendizagem constante. Os
principais cuidados diarios com GN sao: cuidados gerais diarios com higiene corporal
(banho normal, higiene intima, bucal e ocular); cuidado com a parte alimentar (cuidado
com a gastrostomia - manipulagcdo e curativos, administracdo da dieta e dos
medicamentos); cuidado com a parte respiratdria (cuidado com a traqueostomia- higiene,
aspiragoes, fixagdes, curativos); limpeza e descontaminagcado dos acessorios ventilatérios,
cuidados e manipulagdo com equipamentos tecnoldgicos (concentrador de oxigénio,

aspirador, nebulizador, cilindros de oxigénio e BiPAP).
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HC tem muita atitude quanto as situagdes de urgéncias de GN e tenta até o ultimo
momento intervir junto com a equipe do PADI para nao internar a filha, que efetivamente
nao se reinterna desde agosto de 2007, sendo que sua histéria clinica mostra pouca
internagéo (ndo internou em 2003 nem 2005), ou seja, em seus oito anos no PADI quatro
destes sem internagao, o que é um sucesso do processo do cuidado e com certeza muito
deste sucesso se deve ao empenho de HC. E mesmo assim, os poucos episédios de
reinternacédo foram de curta permanéncia.

O cuidado com GN é um processo continuo, repetitivo e desgastante fisicamente e
emocionalmente, com todos os cuidados acima descritos, 0 manuseio constante da filha
que é pesada (a mae faz manobras constantes para nao deixar GN ter escaras) e o
controle constante dos medicamentos.

HC é bem organizada e bem adaptada em seu cargo de cuidadora unica de GN,
mas devido ao grande esforgo fisico e emocional HC tem apresentado um quadro
depressivo, com insbnias e alteragao de humor. HC tem uma carga emocional pesada e
ainda tem um filho de 12 anos para dar ateng¢ao e cuidado. HC relaciona seus problemas
de saude a extensa carga de trabalho que tem para criar os filhos, ja que ndo pode contar
com o pai dos filhos e ndo recorre ao apoio da rede social informal (parentes, vizinhos,
amigos), podendo-se considerar esse mecanismo de sobrevivéncia, um fator de risco
para saude da mae e de todos da familia. O recurso ao sistema de protecéo social formal
é visto de forma negativa, ndo sendo uma rede que essa mulher busque contatar com
confianca.

HC apesar de ter claramente o conhecimento do grave quadro clinico da filha, ndo
consegue discutir o assunto “Morte”, algumas vezes ela fala rapidamente, outras vezes
ignora tal possibilidade. Nas poucas vezes que falou sobre o assunto foi para dizer que
quando a filha tiver agravado ainda mais seu quadro clinico, vai optar por manté-la
internada, pois ndo deseja que GN venha a 6bito no domicilio; mas HC esta ciente que
talvez ndo dé tempo de remover a filha para o hospital, e que existe a possibilidade do
obito ser de forma rapida e até dormindo.

A pergunta norteadora desta pesquisa é como se da o convivio com uma crianca
dependente de tecnologia em cuidado domiciliar, HC nos respondeu com muita
tranquilidade que sua vida € dentro do possivel bastante normal, cuida da casa, dos

filhos, busca renda extra fazendo pequenos “bicos”, gosta de musica, gosta de
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computador (especialmente de acessar internet), namora quando pode, fica triste, fica
alegre, sai de casa s6 nas necessidades, enfim HC considera sua vida normal como de
qualquer outra mé&e, apenas com um pouco mais de compromissos e responsabilidades
com o cuidado da filha. HC se cuida, é vaidosa e tem vontade de viver, se diz uma
excelente cuidadora, e afirma que nao é mais infeliz que ninguém, e que viver com a filha
dependente de aparelho é um fato com o qual acredita que tem que conviver. E finaliza
nossa entrevista dizendo que o cuidado com a filha no domicilio faz parte de sua vida, e a
unica coisa que nao gostaria de retornar € o periodo de internag¢des longas, prefere 100%
em cuidar da filha em casa, e que agradece a Deus por existir um programa feito o PADI.

Assim, este estudo de caso pretendeu conhecer e demonstrar o cotidiano familiar
de GN e suas interfaces com o processo de adoecimento e o seu cuidado domiciliar, em
uma perspectiva que envolve aspectos historicos, dindmica familiar, etapas do
desenvolvimento e rede de suporte. Notou-se que o contato familiar exige
intencionalidade de interacdo e identificacdo de suas concepgdes culturais acerca do
cuidado, assim como de suas expectativas, possibilidades e limitagdes.

A escolha do caso de GN é porque € uma familia que esta no PADI, praticamente
desde seu inicio, GN tem 8 anos no programa, e pode ser considerado um caso de
sucesso em AD, pois tem pouca histéria de reinternacgdes, e esta familia apesar de suas
caréncias socio-econdémicas tem um cotidiano bem tranquilo, esta mae/cuidadora é
dindmica e atuante, esclarecida quanto aos seus direitos e aos direitos da filha.

Neste sentido, o cuidado exercido HC, certamente é de grande importancia, uma
vez que € na familia que o doente encontra afetividade, carinho e amor. Junto dos
familiares, via de regra, o paciente sentem-se mais seguro e protegido. Concordamos que
a familia, de uma maneira geral, € quem arca a responsabilidade de continuar controlando
e cuidando da saude de seus membros, independente da faixa etaria dos mesmos. Mas
entende-se também a responsabilidade do Estado em prover da melhor forma possivel a

protecao social a essas criangas e jovens, bem como as suas familias.
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CONSIDERAGOES FINAIS — A CONSTRUGAO DE UM CAMINHO

vozes a mais

vVOZes a menos

a maquina em nés que gera provérbios
€ a mesma que faz poemas,

somas com vida prépria

que podem mais que podemos

(Paulo Leminski)

Ao produzir este estudo ndo houve a intengédo de se construir um “mapa” que
mostrasse exatamente os territérios percorridos e as trajetérias demarcadas, mas buscou-
se apontar, nos caminhos trilhados, algumas “pegadas” que mostrem por onde anda os
pesquisadores, a fim de que disponham de algumas “pistas” para construirem seus
préprios caminhos, ao se interessarem por discutir a AD no futuro.

O primeiro passo desta caminhada foi conhecer a realidade de se viver com uma
criangca dependente de tecnologia, a sua estrutura e a forma de organizagdo em AD. O
reconhecimento do tema aconteceu por meio de leitura, diagnostico a fim de identificar os
equipamentos e recursos sociais existentes na composicdo desta modalidade. O intuito
foi estudar a convivéncia familiar com as CDT n&o como uma coisa natural passivel de
ser desvendada, mas vendo como um objeto em constru¢do, com suas condigbes e
contradigbes. A intengdo foi de tragar o caminho do relato do pensamento familiar de
forma que facilitasse a compreensdo, utilizando de ferramentas para esculpir a
subjetividade sem esvazia-la de seus atributos contextuais. O caminho usado foi partir

das historias de vida/narrativas
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O nascimento de uma crianga com patologias graves que leve a
dependéncia de equipamentos tecnoldgicos, € um desses acontecimentos
inesperados que pde a prova pais, maes, irmaos e demais familiares. O que
convidou-nos a buscar caminhos e a entender que o desafio é de todos
(familiares, amigos, profissionais de saude e gestores de saude). A familia é o
primeiro nucleo social a ser intensamente “afetado”, o primeiro a buscar ajuda
e 0 unico a ficar com as consequéncias para toda vida.

As pessoas e as familias constroem seus proprios caminhos para
enfrentar as exigéncias e/ou consequéncias da condigdo crbénica. Na
assisténcia a saude, estao envolvidos o saber do profissional, os saberes das
pessoas que vivem a situagdo e daqueles que estdo proximos a elas. As
atividades de cuidado a saude que incluem a doencga, a resposta a doencga, a
experiéncia da pessoa e seu tratamento e as instituigdes sociais relacionadas,
estdo conectadas em todas as sociedades, constituindo um sistema cultural
especial: o Sistema de Cuidado a Saude. Este é constituido por trés
subsistemas: Familiar, Profissional e Popular. O itinerario terapéutico nesta
modalidade inclui uma sequéncia de decisbes e negociagdes entre varias
pessoas e grupos com interpretacbes divergentes sobre a identificagcéo, e
representacdo da doenga e a escolha da terapia apropriada no cuidado
domiciliar.

Considera-se que os sistemas de pensamento sobre uma doenca
servem efetivamente para guiar as agdes das pessoas, mas pode também se
observar que esses sistemas nao sao reelaborados apenas segundo o
contexto de uma época e de uma sociedade, mas também conforme uma
dindmica interna, prépria de cada situagao particular, e retraduzidas por cada
individuo. A forma pela qual os individuos de uma dada sociedade situam-se
em relacdo a doenga, ou como a percebem, & tema reconhecido como de
fundamental importdncia para o estudo social das doencgas, das
representacdes e das formas de lidar com elas. Desde tempos remotos, a
humanidade teve de enfrentar a doenca como parte de seu cotidiano,
desenvolvendo, para tanto, estratégias diversas. Alguns desafios atuais
apresentam-se no campo da Saude: compreender as familias, considerando-se

a especificidade e a diversidade dos contextos culturais onde estao inseridas e
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prestar-lhes assisténcia condizente com esses contextos e sua dindmica
propria.

Tomar a familia como objeto de investigac&o e intervengao requer como
ponto de partida, focalizar seus modos de organizagéo e funcionamento, nos
aspectos mais cotidianos de sua existéncia, tem de se considerar o modo de
compreensao e representacao das questdes ligadas ao bindmio saude-doenca
e as formas culturais especificas de sua organizagéo social. Ao tomar a familia
como ponto central de nossa pesquisa, o objetivo claro foi o de ouvir e divulgar
0 que essas familias tém a dizer, fazendo uma descricdo densa de todas
narrativas de forma que se permita articular o sujeito e o contexto social.

A producdo de sentidos, segundo o proprio Bakhtin (1997), é
potencialmente infinita na medida em que “ndo ha uma palavra que seja a
primeira ou a ultima, e ndo ha limites para o contexto dialégico (este se perde
num passado ilimitado e num futuro ilimitado)”. Para um entendimento
reciproco entre locutores, entretanto, deve-se levar em consideragcdo os
géneros do discurso, ja que “todos os nossos enunciados tém formas
relativamente estaveis e definitivas de construgdo do todo” (BAKHTIN, 1999b,
p.78). Os sentidos referem-se a uma construgdo social, por meio da quais as
pessoas constroem os termos a partir dos quais compreendem e lidam com as
situagdes e fendbmenos de sua vida (BAKHTIN, 1999b). Assim, os sentidos sédo
produzidos nas diversas praticas dialdgicas, possibilitando entender
pensamentos, padrdes sociais e posicionamentos de pessoas, como também
descobrir/ construir formas de agao para dissolugao de problemas.

Por sua vez, o contexto da AD foi escolhido por ser um espaco rico para
a produgao de sentidos acerca da familia, justificado, dentre outros aspectos,
por sua finalidade de instaurar essa nova pratica de cuidar e promover a saude
das familias, considerando-as em todos os seus espacos de vida.

Este trabalho resulta, também, da pesquisa que buscou construir
sentidos acerca dos familiares de criangas dependentes de tecnologia (CDT) e
dos cuidados dirigidos a eles, cuja produgao se apresenta nesta dissertagao de
mestrado. Foram analisados os trechos de conversas referentes as narrativas
familiares.

A importancia deste trabalho estd em fomentar a reflexdo dos

profissionais de saude a acerca da familia que convive com a CDT em AD,
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entendendo que refletir sobre a propria pratica € um meio de transforma-la;
construir sentidos que possam servir de ferramentas aos profissionais que
oferecem ou desejam oferecer suporte aos familiares no cuidado dirigido as
criancas em AD; e subsidiar reflexdes acerca do tema Familia e Assisténcia
Domiciliar, tdo necessarias nos dias atuais, uma vez que a ajuda as familias é
algo imprescindivel e urgente dentro do processo deste “novo” modelo de
atencéo.

Assim todas as vozes que se fazem ouvir nos discursos sédo (e devem
ser) respeitadas enquanto vozes sociais e histéricas, portadoras de posturas
socio-ideolégicas que nao coincidem necessariamente com as da
pesquisadora, mas estdo sendo interpretados por ela. Nesta pesquisa apropria-
se das palavras do outro, com a intengdo sécio-ideolodgica que estas palavras
contém e as utiliza para atingir os objetivos da pesquisa, sem manifestar-se
nelas, mas servindo-se delas para refratar as suas intengdes (que é de dar voz
e vez a estas familias que estdo convivendo com seus filhos em AD).

Por isso o(a) leitor(a) desta dissertacdo ndo encontrou propriamente um
personagem/familiar principal, mas as cosmovisao e as referéncias de todos
sobre si e sobre o processo configurados nesta histéria da qual faz parte. A
historia de vida desses familiares se torna, entdo, ndo uma biografia, mas um
ponto de vista sobre o mundo do conviver com AD, pois incorpora o proprio
dinamismo da vida, do humano, do mundo e interage com as histérias de vida

de tantos outros.

“Em cada época, em cada circulo social, em cada
micromundo familiar, de amigos e conhecidos, de
colegas, em que o homem cresce e vive, sempre
existem enunciados investidos de autoridade que
ddo o tom, como as obras da arte, ciéncia,
jornalismo politico, nas quais as pessoas se
baseiam, as quais elas citam, imitam,
seguem.(...)Eis porque a experiéncia discursiva
individual de qualquer pessoa se forma e se
desenvolve em wuma interagdo constante e
continua com os enunciados individuais dos
outros”. (BAKHTIN, 2003, p. 294).

Apos toda discussao foi possivel observar as conexdes estabelecidas

entre o pensamento deles. A abundéancia de temas e matizes trabalhados pelo
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tedrico russo Bakhtin tem uma linha norteadora dentro da proposta de
entender os sentidos. A concepg¢ao de linguagem sociointeracionista, na qual
a linguagem se elabora mediante a interagdo com o outro pensando na
repercussao de cada enunciado, fundamenta a unidade teérica do pensamento
bakhtiniano, mas também aparece nos pensamentos de Morin e Foucault,
oferecendo um vasto e importante campo tedrico, que permitiu refletir as
narrativas familiares dentro de concepcgdes tedricas fundamentais quando se
quer desvelar o sentido e o sentimento dos discursos (objeto de nossa
pesquisa).

E por meio desta pesquisa, foi possivel mostrar como as posicoes
discursivas contribuem para (re) construir a identidade social dos familiares da
CDT e como estdo posicionadas no mundo social. Nesse jogo estrutural dos
sentidos, por conseguinte, busca-se a interpretacdo de a uma realidade sem
sentido imanente, que possibilite a criagdo constante de novas formas de agir
e viver.

A luz desta visdo bakhtiniana de linguagem, entende-se que os
familiares ndo sao, no sentido metafisico, apenas homens e mulheres, mas
sdo sim constituidos de um grupo vivendo dentro de uma visdo hermenéutica
de vida. Em outras palavras, (re) construiu-se o ser soécio-historicamente, isto
€, por meio da interacdo que se estabelece com o outro frente a uma dada
realidade, entdo, isso significa que podemos, a partir dessa perspectiva,
sempre atribuir novos sentidos e uma nova liberdade ao modo como
interpretamos essa nova realidade(AD).

O conjunto de signos de um determinado grupo social forma o que
Bakhtin chama de universo de signos. E todo signo, além dessa dupla
materialidade, no sentido fisico-material e o sentido sécio-histérico, ainda
recebe um ‘ponto de vista’, pois representa a realidade a partir de um lugar
valorativo, revelando-a como verdadeira ou falsa, boa ou ma, positiva ou
negativa. O ponto de vista, o lugar valorativo e a situacdo sdao sempre
determinados historicamente. O lugar de constituicdo desses pontos de vista é
na comunicagao incessante que se da nos grupos organizados ao redor de
todas as esferas das atividades humanas. E o campo privilegiado de
comunicagao continua se da na interagdo verbal, o que constitui a linguagem

como o lugar mais claro e completo da materializagao do fendbmeno ideolégico.
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A representacdo do mundo é melhor expressa por palavras, pois que nao
precisa de outro meio para ser produzida a nao ser o proprio ser humano em

presenca de outro ser humano.

O presente estudo possibilitou evidenciar que o cuidado com a crianga
implica necessariamente considerar este tipo de paciente na perspectiva de
sua vinculagdo com a figura da mé&e ou cuidadora, em que o bem-estar de um
afeta diretamente a condicdo do outro, e onde o bem assistir a crianga
perpassa a orientacdo e o envolvimento pleno da mée no processo. Assim,
identificar o ser mae cuidadora da crianga crbnica, desvelando seus
sentimentos e opinides, caracterizando suas dificuldades e os processos
utilizados pelas mesmas para o enfrentamento das situagdes no cotidiano
permitem um diagnostico mais preciso do contexto assistencial em saude.

Para repensar o sistema de saude e a assisténcia mais plena a
clientelas especiais/CDT, torna-se imprescindivel uma postura de analise critica
acerca das deficiéncias atuais do sistema de saude. Os relatos dessas maes
levam a concluir que se, por um lado, a tecnologia e o desenvolvimento
técnico-cientifico propiciaram condi¢cdes para o alargamento das possibilidades
de sobrevida desses cidadaos, por outro lado, as competéncias ndo avangam
muito para além do tecnicismo, deixando um abismo a ser preenchido com
habilidades educativo-pedagdgicas e relacionais que déem conta de um fazer
profissional mais completo e adequado

O momento de alta dessas criangas, quando acontece, € singular na
vida do paciente e de sua familia. No entanto, em boa parte dos servigos de
saude, essa mesma mae € pouco ouvida e compreendida em suas
dificuldades, o que implica a necessidade de revermos as praticas assistenciais
de modo a identificar os principais obstaculos vividos por esses familiares, que
tem dificuldades de serem inseridos na rede basica de saude e se debatem
entre o desejo de ter os filhos em casa e cotidiano doméstico préximo e os
problemas advindos dessa escolha que sao vividos contraditoriamente.

No nosso entender, os agravos que se enquadram como condigao
cronica tem sido atendidos pelos sistemas de saude de maneira fragmentaria,
principalmente nos seus momentos de agudizagdo; ndo obstante, na sua vida

cotidiana, as pessoas que vivenciam a condi¢cdo crdnica, bem como suas
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familias, necessitam desenvolver estratégias para conviver com ela de maneira
mais ou menos permanente, visto que a sua ocorréncia acarreta mudangas
drasticas em todas as dimensdes de sua vida.

Por sua vez, os servigos de saude devem estar organizados para assistir
€ apoiar estas pessoas e suas familias em suas multiplas necessidades, e os
profissionais de saude precisam estar capacitados para acolhé-los de maneira
eficiente na busca por solugao para seus problemas.

E importante ainda salientar que a internacdo domiciliar, como um
modelo de politica publica, devera ser parte de uma estrutura integrada de
saude. Poderao constituir-se como um elo entre os dois niveis essenciais do
sistema, o hospital e a atencao primaria. Esta é criticada pela sua incapacidade
de reduzir as urgéncias hospitalares e as procuras desnecessarias pelo
hospital. Aqueles, por sua vez, sao criticados por apresentar um modelo vertical
e centrado na enfermidade do paciente, sem a devida integracdo socio-
sanitaria. Conclui-se que a internagdao domiciliar enquanto alternativa a
hospitalizagdo tradicional encerra uma possibilidade de ser um elo para a
integracdo dos niveis sanitarios, desde que essa familia seja respeitada em
sua integralidade.

A assisténcia a ser prestada a familia, visando ajuda-la, da melhor forma
possivel, no desempenho de sua tarefa de cuidar, inclui colaborar com o
paciente e sua respectiva familia, para que possam alcancgar independéncia e
poder administrar os cuidados necessarios a situagao vivida. O profissional de
saude se defronta com duas realidades ao tratar um paciente em assisténcia
domiciliar: o olhar da ciéncia (atuagao técnica) que vé apenas a doenga e esta
fica sob uma perspectiva mais distante e objetiva, mas ha também que se
considerar que existe uma face subjetiva nesse processo de cuidado, onde
deve se reconhece que ha, além da doenca, do paciente, um ser humano,
sensivel que vive num contexto familiar e social, que tem de estar também
sadio e integrado. Portanto, ao tentar tratar apenas do carater individual da
doenca e do doente, a equipe se esbarra na sua prépria dimensdo humana. O
trabalho com familia representa a possibilidade de ampliar nosso préprio
mundo e a propria humanidade.

No seu convivio com as familias e criangas em AD, a equipe passa por

um processo dindmico de reflexdes constantes, inerentes ao seu pensar e agir.
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Mostra-se, aqui, ao planejar e executar o cuidado, no entrelacamento das
relacbes entre a triade crianga, familia e equipe, um processo complexo,
carregado de percepgdes e sentimentos particulares.

Assim, estar com a familia em tempos dificeis para ela, € um apelo ao
humanismo possivel em cada profissional de saude que atende no contexto
domiciliar. A exposi¢cao dessa idéia se alicerca na crenga em que a presenga
do humano nas angustias e perplexidades que o ato de intervir no processo
saude-doenca acarreta, torna possivel fazer emergir coeréncia onde
aparentemente reinaria o caos, transformar em momento de crescimento os
conflitos do dinamismo do sofrimento da familia face a crise experienciada pela
doenca. Isto é cuidar em familia e da familia, este caminho € sem duvida um
imenso desafio.

O trabalho de insercdo da mae/cuidadora, no processo do cuidado, deve
iniciar-se de forma lenta e gradativa e ir progredindo em conformidade ao seu
processo de aprendizagem e na medida em que suas duvidas vao sendo
sanadas. Assim, os cuidados aprendidos durante a internagcdo hospitalar
poderao ser executados por essas cuidadoras em casa. Desse modo, as maes
tornam-se aptas a realizacado desse cuidado de forma pratica e eficiente, o que
pode ser um fator determinante na prevengao das reinternagdes freqlientes
dessas criangas, fato este que redunda tanto em prejuizos emocionais quanto
financeiros. Questionar esse espagco como um espaco das mulheres constitui-
se como importante fator para transformacéao das relagdes de género na saude.
O importante € que esse espago seja um espagco em que essas mulheres,
esses cuidadores compreendam como importante.

Também revela as inter-relacbes complexas e delicadas na triade
crianga, familia e equipe, as limitagdes, as atribuicbes, condutas, a troca de
informacdes, a orientagdo ao familiar e, especialmente, o conhecimento que
possui e que deve compartilhar, compreender, perceber e respeitar as agdes e
inter-relacbes que ocorrem no dia-a-dia do cuidado dessa crianga por sua
familia na AD. A compreensdao da experiéncia das familias de criancas
dependentes de tecnologia permitiu apreender histérias de luta e de sofrimento
da familia, diante de um evento que pode invadir a vida de qualquer familia e
com o qual é dificil lidar. O tempo de internagdo prolongada apresenta-se de

modo bastante sofrido na fala desses familiares — € isso que faz com a AD
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adquira um significado positivo, apesar das dificuldades que também
representa para a vida familiar.

Este estudo revelou que além desse, outros temas devem também ser
objeto de consideracdo no sentido de facilitar a criagdo de um contexto
favoravel ao cuidado da crianga dependente de tecnologia e também a
promog¢ao de todo o sistema familiar que também sofre a interferéncia da
condicdo da saude e de cuidados da crianga.

A realidade destas familias em nosso pais e em seus diferentes cenarios
soOcio-econdmicos necessita ser mais amplamente pesquisada. O processo de
trabalho com familias de criangas dependentes de tecnologia configura-se
como uma modalidade complexa de intervencdo em saude e necessita ser
embasado em resultados de pesquisa. Assim como, as politicas publicas e
sociais aplicadas a assisténcia no domicilio, necessitam ser propostas ou re-
examinadas a luz dos resultados das pesquisas.

Durante as entrevistas realizadas, foi possivel perceber um olhar de
leve tristeza e a0 mesmo tempo de esperanga. Em seus depoimentos, os
familiares transmitiram sentimentos de toda ordem, tristeza, angustia diante da
doenca e de seu tratamento indeterminado. Enfim, vivenciamos que a decisao
quanto a escolha do melhor local para o tratamento do filho cabe aos familiares
em conjunto com a equipe de saude, visando a sua melhora biopsicossocial,
pois cuidar ndo € buscar a cura, mas, principalmente, procurar entender o
doente em suas necessidades assistenciais prioritarias e especificas no seu
convivio com a enfermidade, ou seja, estar-com ele como uma forma auténtica.
Sobre isto houve uma sensibilizacdo muito proxima que essas palavras
valorizam o Ser em sua existéncia.

Finalizando, este trabalho, ao adotar discurso/narrativas como
metodologia de analise, demonstrou-se a forca do método, seu poder ao
motivar os familiares a entrarem na discussao do tema, expor suas opinides e
defender seus argumentos. Confirmou-se a idéia que os discursos
enriqueceriam o sentido de cuidado como processo social cotidiano e nao
meramente institucional. Isso se torna particularmente relevante tendo em vista
que a construgdo da identidade, o (re) conhecimento do outro como moral e
politicamente igual, implica a participagado na troca comunicativa para que cada

um tenha a oportunidade de expor a si mesmo racionalmente e conquistar o
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respeito.

Nas narrativas, as opinides sao vistas enquanto construgcbes em
transformacdo, como produto de um processo dinamico de interacao e debate.
Deste modo, a aplicagdo dessa metodologia ao estudo da recepgéo nao se
restringe a busca de uma interpretacdo, mas privilegia a processualidade
intersubjetiva que a origina bem como a incorporagao que sera feita dessas
mensagens nos processos publicos de construgao identitarias, da produgao e
ampliagdo de entendimentos sobre o mundo da AD e a realidade vivida por
esses familiares, e na reflexao sobre a pratica.

Percebe-se que a rede de conversagdes cotidianas que envolvem os
familiares, por vezes, ultrapassa o espaco privado do lar, englobando espagos
politicos de reflexdo sobre a experiéncia vivida desses familiares. Afinal, as
pessoas transitam por diferentes espagos que marcam sua trajetoria rotineira
de interagao e conversacao.

As narrativas revelam que as representagdes contidas no ambiente
domiciliar, ndo podem ser automaticamente transpostas para os contextos de
vida de todos os participantes do modelo de atencdo em saude domiciliar. E
claro que o “espaco do cuidado” € marcado pelo desequilibrio de poderes entre
algumas instancias (poder médico pode ser um exemplo), sendo que os
familiares identificam as reinternacbées como obstaculo a visibilidade do lado
positivo da AD.
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ANEXO A

ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA FAMILIAR/CUIDADOR.

1 — Como recebeu a noticia de que seu filho(a) seria dependente de
tecnologia.

2 — Como conheceu o Programa de Assisténcia Domiciliar, PADI-IFF.

3 — O que considerou importante ao ser incluida no PADI-IFF.

4 — Recebeu orientagdes e treinamento ao ser incluida no PAD-IFF.

5 — Como foi o retorno para o domicilio.

6 — Teve dificuldade na construcido do processo do cuidado.

7 — Em seu grupo familiar e de convivio existe apoio/ajuda no cuidado do

seu filho.

8 — Quem mora neste domicilio e quem cumpre as tarefas domésticas.

9 — Tem ajuda de cuidador Formal(contratado).

10 — Como é o convivio com a equipe do PADI-IFF.

11 — Como é sua vida social e de trabalho/renda.

12 — Os relacionamentos familiares, sao influénciados pela AD.

13 — Deseja acrescentar algum dado que nao fez parte deste roteiro.

Pesquisa dos dados iniciais: (Prontuarios e Fichas Sociais).

1 — Identificagao.

2 — Situacao sécio-econémica.
3 — Grau de Instrucéo.

4 — Moradia/Ambiéncia.

5 — Tempo de Inclusdo no PADI.
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ANEXO B

PORTARIA N° 2.529 DE 19 DE OUTUBRO DE 2006.
Institui a Internagdo Domiciliar no ambito do
SUS.
O MINISTRO DE ESTADO DA SAUDE, no uso de suas atribuicdes,

Considerando o disposto no art. 198 da Constituicido Federal de
1988, que estabelece as acgbes e servigos publicos que integram uma rede
regionalizada e hierarquizada que constituem o Sistema Unico de Saude -
SUS;

Considerando o art. 7° da Lei n° 8.080/90, dos principios e diretrizes
do SUS, de universalidade do acesso, integralidade da atengcdo e
descentralizacao politico-administrativa com direcdo unica em cada esfera de
governo;

Considerando a Lei n° 10.424, de 15 de abril de 2002, que
estabelece no ambito do SUS a Assisténcia e a Internagdo Hospitalar;

Considerando o art. 15, inciso 1V, da Lei n® 10.741, de 1° de outubro
de 2003, que institui o Estatuto do ldoso;

Considerando a Resolug&o de Diretoria Colegiada da ANVISA — RDC
11, de 26 de janeiro de 2006, que dispbe sobre o Regulamento Técnico de
Funcionamento de Servicos que prestam Atencao Domiciliar;

Considerando a Portaria n°® 399/GM, de 22 de fevereiro de 2006, que
divulga o Pacto pela Saude 2006 — Consolidagcdo do SUS e aprova as
Diretrizes Operacionais do referido Pacto;

Considerando a Portaria n°® 699/GM, de 30 de marco de 2006, que
Regulamenta as Diretrizes Operacionais dos Pactos pela Vida e de Gestao;

Considerando a Humanizagdo como Politica transversal na Rede
SUS expressa no documento base para gestores e trabalhadores do SUS /
Ministério da Saude, Secretaria de Atencado a Saude - 3° ed. - Brasilia: Editora
do Ministério da Saude, 2006;

Considerando a incorporagéao tecnologica de carater substitutivo a
intervencdo hospitalar; Considerando que a atengdo domiciliar integra duas

modalidades especificas, a assisténcia domiciliar e a internagao domiciliar; e
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Considerando que a assisténcia domiciliar no dmbito do Sistema
Unico de Saude - SUS é desenvolvida por profissionais da atencéo basica e/ou
da atengao especializada,

RESOLVE:

Art. 1° Instituir a Internagdo Domiciliar no ambito do Sistema Unico
de Saude - SUS.

Art. 2° Definir como Internagdo Domiciliar, no ambito do SUS, o
conjunto de atividades prestadas no domicilio a pessoas clinicamente estaveis
que exijam intensidade de cuidados acima das modalidades ambulatoriais, mas
que possam ser mantidas em casa, por equipe exclusiva para este fim.

Art. 3° Definir que os Servicos de Internacdo Domiciliar sao
compostos de:

| - Equipes Multiprofissionais de Internagdo Domiciliar, compostas, no
minimo, por médico, enfermeiro e técnico ou auxiliar de enfermagem; e

Il - Equipes Matriciais de Apoio, podendo ser compartilhadas por
varias equipes ou servigos de Internagao Domiciliar, ou mesmo com a rede de
servicos de saude, composta por outros profissionais de nivel superior, levando
em consideracao o perfil da atengao a ser prestada e os protocolos firmados.

Art. 4° Definir que uma Equipe Multiprofissional de Internagao
Domiciliar esteja referida a uma populagcdo minima de 100.000 (cem mil)
habitantes.

Paragrafo unico. Os municipios poderdo habilitar uma equipe por
grupo populacional de referéncia de 100.000 (cem mil) habitantes.

Art. 5° Definir como meta a média de 30 (trinta) internagdes/més por
equipe, com média de permanéncia de até 30 (trinta) dias.

Art. 6° Definir que os Servigos de Internagdo Domiciliar garantam
retaguarda no periodo da noite e finais de semana para as pessoas sob
cuidado das equipes.

Art. 7° Estabelecer, de acordo com os Anexos | e Il a esta Portaria o
roteiro e as condicbes minimas para credenciamento dos Servigos de
Internacdo Domiciliar que deverao ser explicitadas na elaboracdo dos
programas locais de internagao domiciliar.

Art. 8° Estabelecer como prioridade de eleigdo os seguintes grupos

populacionais:
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| - idoso;
Il - portadores de doencgas crénico-degenerativas agudizadas;

Il - portadores de patologias que necessitem de cuidados paliativos;

IV - portadores de incapacidade funcional, proviséria ou
permanente.
Paragrafo unico. Outras prioridades, além das definidas, poderéo

ser estabelecidas localmente.

Art. 9° Definir a exclusdo de usuarios, dada a complexidade do
modelo proposto:

| - com necessidade de ventilagdo mecanica;

Il - com necessidade de monitorizacado continua;

lIl - com necessidade de enfermagem intensiva;

IV - com necessidade de propedéutica complementar com demanda
potencial de realizagdo de varios procedimentos diagndsticos em sequéncia
com urgéncia:

V - em uso de medicacdo complexa com efeitos colaterais
potencialmente graves, ou de dificil administragéo;

VI - com necessidade de tratamento cirurgico em carater de
urgéncia; e

VIl - que nao tenham cuidador continuo identificado.

Paragrafo unico. Outros critérios de exclusdo definidas pelos
protocolos locais.

Art. 10. Estabelecer que os servicos que preencherem os requisitos
constantes nesta Portaria passem a dispor das condigdes necessarias para se
integrarem ao Sistema Unico de Saude e receberem a remuneragdo por equipe
em funcionamento, de acordo com os tetos financeiros previstos pelo Ministério
da Saude para os estados, o Distrito Federal e os municipios.

Art. 11. Estabelecer recursos no montante de R$ 20.000,00 (vinte mil
reais) por equipe, por més, a serem incorporados aos limites financeiros anuais

dos estados, do Distrito Federal ou dos municipios.
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Paragrafo unico. Nao serdao admitidas superposi¢des de equipes em
uma mesma base territorial ou populacional.

Art. 12. |Instituir incentivo financeiro para implementagdo e
funcionamento das equipes de internagado domiciliar em parcela unica, no valor
de R$ 50.000,00 (cinglienta mil reais) por equipe.

Art. 13. Estabelecer que os recursos or¢amentarios, objeto desta
Portaria, corram por conta do orgamento do Ministério da Saude, devendo
onerar o Programa de Trabalho 10.302.1220.8585-0035

Atencao a Saude da Populacdo nos Municipios Habilitados em Gestao
Plena do Sistema e nos Estados Habilitados em Gestao Plena Avancgada.

Art. 14. Cabera a Secretaria de Atencdo a Saude (SAS/MS) a
regulamentagdo desta Portaria, bem como a adogdo das medidas necessarias
ao fiel cumprimento do que nela esta disposto.

Art. 15. Esta Portaria entra em vigor na data da sua publicagéo,.

Ar. 16. Fica revogada a Portaria n® 2.416/GM, de 23 de marco de 1998,
publicada no Diario Oficial n® 58, de 26 de margo de 1998, pagina 106, Secao
1.

JOSE AGENOR ALVARES DA SILVA
ANEXO |
INTERNACAO DOMICILIAR NO AMBITO DO SUS
INTRODUCAO

A historia recente da crise do modelo de atencdo hospitalar
brasileiro representa um momento impar de oportunidades de se enfrentar
corajosamente alguns temas pertinentes ao uso de tecnologias que permitam o
aprimoramento do cuidado ofertado aos usuarios do sistema de saude, bem
como a discusséo

de alternativas que permitam agregar, dentro de uma razao
comunicativa, integralidade na rede de servigcos de saude.

O ponto de partida da discussdo que sera aqui colocada é a
intercessao entre o mundo das necessidades de saude da populagdao e os
modelos assistenciais conformados pela gestao do Sistema

Unico de Saude em todos os seus niveis, desde a formulacdo da politica
publica para a saude, até a gestdo de equipamentos sanitarios de diversas

naturezas.
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Esse encontro, a despeito dos avancos conquistados pelo
movimento de reforma sanitaria no Brasil, ainda se da de forma tensa e
conflituosa, particularmente nos aspectos de inadequacdo entre oferta e
necessidade, entre estrutura de custos e financiamento possivel, entre
tecnologia existente e empregada e finalmente entre as diretrizes de um
modelo assistencial ofertante e um universo de demandas, aparentemente
insoluvel.

Reconhecer a importancia da atengao hospitalar significa respeitar a
condicdo humana que, em sua expressao individual, sofre, sente e busca
saidas para os problemas que enfrenta (Heller, 2000), e, numa abordagem do
cotidiano, o hospital responde a certo grupo de problemas que exigem, para o
atendimento das necessidades de saude, grande intensidade e densidade de
uso de tecnologias cuidadoras. Porém, esta mesma questdo coloca ao
individuo e a coletividade riscos adicionais desnecessarios, caso sua utilizagao
se dé de forma inadequada.

A expansdo em movimento paradoxal do Sistema Unico de Saude, que
ao mesmo tempo reforcava o modelo médico tradicional (Campos, 1992),
hegemonicamente centrado em procedimentos (Merhy,

2002), e gerava novas experiéncias e fazeres de organizacdo da
atengao (Campos, 1992), talvez seja uma referéncia para a discussao proposta
para a internacdo domiciliar no ambito do SUS.

Incorporar tecnologias ao Sistema Unico de Saude diz respeito & gestdo
e a disponibilizacdo de suas diversas conformagdes. Por vezes, o olhar
privilegiado da gestdo do sistema concentra-se nas tecnologias duras, ou seja,
naquelas pertinentes aos equipamentos diagnosticos e terapéuticos, bem como
nos dispositivos que proporcionam reabilitacdo funcional como Oorteses e
proteses, além de protocolos ou diretrizes clinicas e assistenciais. Esse
processo complexo envolve também a disseminagdo e o uso de tecnologias
leve-duras ou leves, respectivamente: as relacionadas com os saberes
organizados e sistematizados pelos diversos grupos profissionais, dado o
aspecto normalizador das escolas de saude em seus varios niveis de
formagao; e aquelas tecnologias derivadas das intersegdes entre profissionais

de saude e seus usuarios, ou seja, o desenvolvimento do campo relacional, tais
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como abordagens humanizadas e acolhedoras no intimo do mundo das
necessidades de saude (Merhy, 2002).

Nesse sentido, independentemente de ndo haver uma politica
formal ampla de financiamento de praticas assistenciais que busquem
processos de desospitalizagdo, inUmeras instituicbes de saude buscam a
construcdo e a operagdao de praticas voltadas a uma assisténcia com
intensidades variaveis de cuidados, tendo como caracteristica comum realizar
a intervencgéo terapéutica no interior do domicilio do usuario.

A analise dessas experiéncias demonstra a existéncia de pelo
menos quatro grupos de objetivos n&o tao distintos, que estabelecem o centro
de seus eixos de atuagao sobre:

- desospitalizagdo de eventos desnecessarios gerados por falta de
suporte ou por questdes vinculadas ao processo de exclusdo social que
terminam por produzir internagdes hospitalares por falta de melhor alternativa;

- processos de “alta precoce”, demonstrando um forte viés de busca
da garantia de economicidade do processo hospitalar ao se empreender uma
troca entre o 6nus do cuidado sob internagdo hospitalar, pela garantia de
cuidados e insumos minimos com economia da hotelaria e disponibilizacdo de
recursos escassos, tais como os leitos de clinica médica;

- busca de periodos maiores livres de intercorréncias hospitalares
em pacientes cronicos, com historico de reinternagdes recorrentes; e

- processo terapéutico humanizado de reducdo do sofrimento em
situagado de cuidados paliativos, onde o alivio da dor e, porque nao dizer, uma
boa morte € o objeto do processo de trabalho em saude.

O mundo das necessidades dos usuarios vem a exigir respostas por
parte dos equipamentos de saude que contemplem oportunidade de conquista.
Boas condicbes de vida, acesso as tecnologias que diminuam o sofrimento e
prolonguem a vida, reconhecimento de necessidades especiais dadas pela
singularidade das pessoas, criagdo de vinculo e responsabilidade por parte de
profissionais e equipes cuidadoras e recuperag¢ao, a maior possivel autonomia
para andar a propria vida (Cecilio e Matsumoto, 2002; Merhy, 2003) sao
algumas delas. Esta interagdo ou intervencdo é terapéutica “é uma parte
essencial da clinica” e “ndo se trata, portanto, de uma preocupacido tao-

somente humanizadora, mas também de estabelecimento de uma técnica que
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qualifique o trabalho em saude” (Campos, 2003, p.68). E sobre este eixo
analitico privilegiado que se propde que ocorra o processo de incorporagao
desta nova modalidade assistencial em carater ampliado.

Este mesmo olhar pode propiciar, através da autonomia que as equipes
de trabalho constroem no seu dia-a-dia, a transversalizacdo entre os saberes
proprios dos diversos grupos de trabalhadores, garantindo a acéao
transdisciplinar indispensavel para a constru¢do dos projetos terapéuticos
individuais.

Assim, a reforma sanitaria se estende, segundo Jorge (2002), para
dentro das trincheiras da micropolitica.

De acordo com Campos (2002) propdée um novo formato de equipes de
saude, valorizando os campos e nucleos de saberes de diferentes
profissionais, médicos e ndo médicos, e constituindo projetos terapéuticos,
reinventam suas praticas e constroem novas possibilidades de fazer, de forma
vinculada, a defesa da vida.

Existem experiéncias bem-sucedidas em diversos paises no que
toca ao desenvolvimento de modalidades dentro da atengao domiciliar
(Mendes, 2000), porém, conforme Lugarinho (2004), no cenario de escassez
moderada e enorme exclusao social, ha que se levar em conta a existéncia de
multiplas formas de se produzir iniquidades no sistema de saude. Portanto,
este € um dos filtros obrigatorios para a analise acerca das experiéncias em
andamento e a larga implantagdo da modalidade de internagao domiciliar.

Enfim, para discutir a internagdo domiciliar, foi necessario debrucar-
se sobre as experiéncias diversas, e elaborar as mediacbes teodricas que
permitiram compreender o0 processo brasileiro de implantacdo desta
modalidade. Por outro lado, também fez-se necessario levantar aspectos
epidemioldgicos que contribuissem para a definicao de clientelas diferenciadas.
Singularizar usuarios em distintos espagos sociais, econémicos, demograficos
e culturais, assim como o leque de possibilidades, em termos de politicas
publicas de saude que permitisse uma extensao franca e segura de cobertura a
estes, que sejam dependentes de certa intensidade de cuidados, e nem
necessitem de internagdo hospitalar nem sejam objetos imediatos dos

equipamentos tipicos da atencao basica.
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Estender cobertura dentro da modalidade da internacdo domiciliar, dada
tantas diversidades de projetos e estrutura de custos, exigiu uma abordagem
técnico-cientifica, particularmente para uma modelagem do projeto com estudo
de custos e de repercussdes sobre o0s usuarios assistidos e sobre a
racionalidade e integralidade do Sistema Unico de Sautde.

Algumas das questdes que mereceram uma proximidade de olhar para a
construcdo de uma politica de inclusdo em larga escala nesta modalidade
assistencial sao:

- niveis de intervencao terapéutica e intensidade de cuidados realizados
de forma segura nos ambientes domiciliares;

- critérios de inclusdo e excluséo;

- critérios de ingresso e de saida;

- diretrizes assistenciais para garantia de padronizagédo e qualidade, nas
diversas alternativas de enfrentamento de agravos e doengas prevalentes; e

- eleigao de grupos prioritarios.

Algumas experiéncias ja em curso, diversas e dispersas por varias
unidades do Pais, foram articuladas como resposta a demanda de estruturacao
desta modalidade assistencial como propostas de intervencéo.

A partir do olhar sobre 0 mundo das necessidades de saude, bem
como das capacidades de enfrentamento em intervengdes cuidadoras, pbde
ser observado o surgimento de propostas que diferem em termos da vinculagéo
territorial, intensidade de cuidados, selecdo de usuarios, bem como critérios de

inclusado e exclusao.

Por outro lado, ficaram claros alguns marcos conceituais, que podem
contribuir para a organizagao desta formulacdo de politica. Dar resposta as
necessidades de acesso a estas tecnologias de saude, para através de
relacbes vinculantes e vinculadas, minorar a experiéncia do sofrimento
humano, restituir autonomia e se for a melhor alternativa, permitir que o
processo de morte aconteca de forma humanizada (Merhy, 2003).

VINCULACAO TERRITORIAL
A vinculagao territorial € utilizada, via de regra, mais como critério de
possibilidade de inclusdo (ou de exclusdo) do que com referéncia para

articulacdo com a rede de servicos de saude nas experiéncias relatadas, no
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que diz respeito a oferta da definigdo de territério de abrangéncia. Uma
excegao marcante diz respeito a experiéncia do Municipio de Belo Horizonte,
onde o critério territorial, diferente das demais experiéncias publicas ou
privadas, territorializa o cuidado na rede de servicos de saude e nao
simplesmente pelo eixo da performance operacional, dentro de uma
abordagem unicamente instrumental.

No caso da experiéncia mineira, esta nasce vinculada de forma bilateral,
ou seja, numa interface entre as redes hospitalar e basica, fortemente
vinculada ao Programa Saude da Familia, particularmente nas areas onde
existe maior densidade desta modalidade de producgao de trabalho de saude.

A vinculagao territorial deve acompanhar a trama estabelecida pela
organizagdo da rede de servigos, com particular atengdo aos equipamentos

destinados ao enfrentamento das questdes de urgéncia e emergéncia.

INTENSIDADE DE CUIDADOS

Entre as experiéncias hoje existentes no Brasil, apresentam-se
diversas formas de producdo do trabalho em saude no domicilio. A atuacao
cuidadora varia desde a visitacdo domiciliar a pacientes cronicos, até o
estabelecimento em domicilios de um aparato médico-hospitalar de grande
intensidade e densidade de cuidados. No primeiro caso, busca-se a
manutengéo prolongada dos intervalos intercriticos e a consequente quebra do
eixo internagao-reinternagdo-morte e, no segundo, estes cuidados podem
incluir o manejo de protese respiratoria e projetos terapéuticos que incluem
infusdo continua e controles de fluxos e farmacos que exigem avaliagdo com

grande preciséo.

Entre os extremos, varias experiéncias buscaram o estabelecimento de
um projeto de interveng&o na saude dos usuarios que necessitem de cuidados
mais intensos, mas que nao sao eletivos de internagao propriamente dita.

O que esta politica propde, define como objeto da discussédo a
atengao dirigida aos usuarios que apresentam incapacidade funcional com
limitacdo de autonomia eventual ou permanente, que ndo demandam atencao

em regime hospitalar em seus episodios de adoecimento.
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CRITERIOS DE INCLUSAO

As experiéncias de atencdo domiciliar até entdo vém ocorrendo a
margem de uma definigdo de politica publica de saude. Assim, as selegbes de
usuarios, bem como os critérios de inclusdo e exclusdo, foram sendo definidos
de acordo com as légicas internas pertinentes a cada local. Diante disso,
observa-se uma grande diversidade nestes critérios, chegando ao extremo de
certo critério ser de inclusdo em um programa e de exclusdo em outro, tal qual
a moradia precaria e os territérios envolvidos.

Existe um consenso em torno da aplicagao terapéutica, ou seja, é
uma modalidade construida para viabilizar projetos terapéuticos e ndo apenas
projetos de assisténcia social, no sentido do resgate de condigbes de cidadania
etc. Por outro lado, existe uma perspectiva, quando se relaciona e interage com
a rede de servicos de saude, de promover a desospitalizacdo do que nao
deveria ser hospitalizado, e o €& por outras questdbes nao relacionadas
diretamente ao projeto terapéutico individual, tais como garantia da
continuidade de uso de medicacdo, disponibilidade de material médico

hospitalar etc.

INSERCAO NA REDE E INTEGRACAO COM O SISTEMA DE SAUDE

Com vistas a formulagdo de um projeto de implantagdo da politica com
insercdo na rede de servicos de saude, as equipes de Internacdo Domiciliar
deverao estar formalmente inseridas na rede do SUS e com ela estabelecer
mecanismos claros de co-responsabilizagdo pelos cuidados prestados. Assim,
a solicitacdo de inclusdo no programa pode partir das unidades de atencéo
basica de referéncia, pelas unidades de

atengado a urgéncias ou pelas equipes de assisténcia hospitalar para as
equipes, sendo que a inclusao devera ser de responsabilidade da Equipe de

Internagédo Domiciliar.

Quando os usuarios estiverem em condi¢des de alta do programa, essa
responsabilidade sera transferida a esfera pertinente, ou seja, a atencao
basica. Caso haja agravamentos sujeitos a intervencao terapéutica de maior
intensidade e densidade de cuidados, estes poderdo, de acordo com a

necessidade, ser transferidos para a sua unidade hospitalar.
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Um componente da rede de servicos de saude importante € o Servigo
de Atendimento Movel de Urgéncia - SAMU, tendo em vista que qualquer
pessoa incluida em um programa de internagdo domiciliar deve poder contar
com uma retaguarda absolutamente precisa, para o atendimento as situag¢des
de urgéncia e emergéncia, eventos esperados em parcela da populagao sob
esta cobertura assistencial.

A Internacdo Domiciliar deve ser uma modalidade assistencial inserida
nos sistemas locais de saude do SUS. Assim, integra as a¢des da rede basica,
urgéncia e emergéncia e area hospitalar. Numa abordagem do espacgo-
territorio, pressupondo o domicilio como local de atuagado, referencia-se a
territorialidade da rede basica, podendo transcendé-la. A equipe de internagao
domiciliar pode ser acionada pelo hospital de referéncia, pela rede basica, pela
central de regulagao e pelos servigos de urgéncia e emergéncia.

Em caso de necessidade de referéncias por parte das equipes ou dos
cuidadores dos usuarios da internagdo domiciliar, estes contardo com o
sistema pré-hospitalar mével e com os hospitais de referéncia.

Trata-se de uma necessidade eletiva que deve ser referida a rede basica
ou aos organismos regulatérios do sistema de saude, tal qual as centrais de
marcacgao, entre outros.

A vinculagao simultanea do usuario em hospital de referéncia, da equipe
de internagao domiciliar, da equipe de atencao basica e do SAMU, na rede de
protecao social, composta pelos diversos mecanismos de garantia de protecao
as pessoas em situagcao de vulnerabilidade e risco social, € pertinente para a
garantia do fluxo de referéncia, para amalgamar esse conjunto de vinculos
entre si.

A proposta de Internagcdo Domiciliar pode atuar como “costura” entre o
nivel hospitalar e a atengao basica, fortalecendo o sistema e, particularmente, o
PSF, onde couber. Para éxito nessa intencéo, faz-se necessario reconhecer os
limites das competéncias e resolubilidades verificadas na atencdo basica, na
internacdo domiciliar e na atencao hospitalar. Esses limites sao estabelecidos
pela complexidade dos casos, da capacitagcdo dos trabalhadores de saude, de
capacidade de ac&o multiprofissional, do dominio de tecnologias e das

caracteristicas dos processos de gestao dos cuidados.
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O estabelecimento de responsabilidade compartilhada entre niveis
distintos da rede de servigos de saude torna-se imprescindivel a fim de garantir
a continuidade indispensavel ao atendimento das necessidades de grupos
particularmente vulneraveis. Compartilhar responsabilidades entre
equipamentos e equipes faz sentido, por ser elemento constitutivo do conceito
de estacdo na linha de cuidados. Essa possibilidade ocupada pela internagao
domiciliar confere integralidade no ambito da rede de servigos, referente aos

usuarios portadores de incapacidade funcional em processos de adoecimento.

BUSCA DE AUTONOMIA

As modalidades de atencdo domiciliar compreendem ag¢des de
promogao, prevencgao e reabilitagao.

Ocorrem no domicilio e compreendem os niveis de cuidados de atencao
primaria, secundaria e terciaria.

No caso especifico da internagao domiciliar, esta deve atingir o conjunto
de usuarios possivel, que possa beneficiar-se de cuidados no domicilio, que
nao possua autonomia para deslocar-se e que possa ser desospitalizado sem
risco.

A busca de autonomia para “andar a prépria vida”, como discute Cecilio
& Matsumoto (2002) e Merhy (2003), deve servir de guia central para qualquer
projeto de internagdo domiciliar. Em situagdes de internagdo hospitalar, ainda
que se mantenha a vida, muitas vezes esta € mantida sob restricdo da
autonomia. Assegurar processos de ganho continuo de possibilidades de
“andar a prépria vida” € no ambito da proposta um eixo central.

Nesse eixo, para além da dimensdo cuidadora, a producdo de
autonomia para o usuario tem importancia singular, seja na incluséo social e
seu reconhecimento enquanto cidadao, seja enquanto sujeito do seu territorio.
A hospitalizagdo, mesmo que temporaria priva o sujeito do seu territério
identificante, quando alongada por auséncia de alternativas que respondam as
variadas necessidades desse sujeito e acaba por subsumir sua condigdo de
cidadao portador de direitos. A cidadania € também o direito de permanecer no

lugar, no seu territorio, o direito a seu espago de memoria.(Véras,1987).

152



Todo esse processo, em sua variada composig¢ao tecnolégica, acaba por
provocar no campo relacional uma certa inovagéao, resultado da mediagéo das
autonomias dos usuarios e das equipes. Entrar no territério do outro € ter
permissdo para compartilhar sua identidade. A possibilidade de ser mais ou
menos cidadao depende de sua localizagdo no territorio. (Santos, 1987:81)
Nesse sentido, as equipes de internagdo domiciliar exercem sua autonomia a
medida que, sem abdicar da produgdo do cuidado, encontram caminhos que
permitam ndo s6 sua entrada no territério do usuario, mas também que esse
territério entre na vida da equipe de forma transformadora. Ha uma ruptura da
hierarquia formal e institucional do leito hospitalar onde ha uma verdadeira
sujeicdo do corpo do outro, possibilitando uma nova ordem horizontalizada. E
uma forma de poder sem centro, exercida horizontalmente através dos seus
proprios sujeitos a comegar pelo corpo humano(...) (Santos,2001)

Projetos individuais de ganho de autonomia sao primordiais para superar
um forte risco, relativo a transferéncia pura e simples de uma situagao semi-
asilar do espago hospitalar para o espacgo domiciliar.

Assim, o esforgo institucional ndo poderia se dar apenas no sentido da
economia de recursos, buscando relagdes de reducdo de custos do sistema,
cronificando situagdes de cuidados, sem que haja um projeto de uso de
tecnologias que permitam melhorar a autonomia dos usuarios. Uma nota
importante diz respeito ao foco da acio terapéutica que, nesse caso, nao
deveria ser apenas o usuario acamado, mas também sua rede de vinculos
afetivos e sociais, que também necessita de maior autonomia para andar a
vida. Isso coloca uma questdo fundamental: para a analise do processo de
desospitalizagdo, deve também ser levada em conta capacidade e desejos
existentes na rede pessoal de vinculos do usuario e mesmo a possibilidade

desses requisitos poder ser elaborada junto a equipe de internagao domiciliar.

ESPACO DE DIALOGO ENTRE SABERES
Os diversos saberes que habitam o campo da saude estabelecem
relagdes hierarquicas entre si e produzem instituicbes marcadas por saberes-
poder, manifestos em relagdes tensas e conflituosas, onde o poder técnico

especifico de um grupo é dado pela capacidade de impor interesses
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particulares a si as definigbes gerais e sentimento de pertenga do hospital

como um todo (Carapinheiro, 1998).

A organizagdo do trabalho e consequente produgdo de cuidados no
ambiente hospitalar sdo marcadas por varias questdes, sendo duas de
relevancia para a discuss&o aqui colocada. Em primeiro lugar a oposicao entre
um modelo médico e outro asilar, que coexistem nos hospitais, delimitando a
forma e intensidade do uso de saberes e tecnologias, bem como o objeto
institucional, em torno da busca da cura e do amparo respectivamente (Ib.). A
questdo seguinte diz respeito a oposicao entre comando e execugao na
organizagdo (divisdo) do trabalho. Existe uma oposicdo entre trabalho
intelectual de diagnostico e terapéutica e aquele pertinente a execucdo de
prescricdes medicas, hierarquizando funcionalmente pela atribuicdo de critérios
de qualificacao técnica, a qual corresponde um sistema de estratificacdo social
do pessoal do servico (Ib., p. 111). Sdo produzidas relagdes produtivas
marcadas por uma estrutura de dominacao/subordinacdo, que se coloca no
lugar de cooperacéo e dialogo entre saberes distintos (Ib.).

Construir uma alternativa produtiva, baseada no protagonismo dos
atores detentores dos diversos saberes da saude e dos usuarios e sua rede de
vinculos, pressupde intenso dialogo e autonomia das equipes, acolhimento e
permeabilidade de canais de escuta, bem como criagdo de vinculos. Poder
construir projetos terapéuticos singularizados, com ganhos de autonomia e

liberdade para o usuario e sua rede de vinculos € o resultado esperado.

SINGULARIDADES

Pensar a internacdo domiciliar como modelo Unico nao parece
adequado, pois qualquer projeto para ela, deve ter em conta as condi¢des
locais, tais como questdes habitacionais, sociais, culturais, possibilidades de
formacado de equipes, estrutura e funcionamento da rede basica, decisdo do
gestor e tecnologia disponivel para realizagado de cuidados, entre outras.(...) a
pluralidade humana, precisa da mediagcao do dialogo e da argumentagéao. Fica
excluida, portanto, qualquer generalizagdo que unifique a pluralidade dos que
sofrem negligenciando sua singularidade e sua
individualidade.(Szasz,1994:306).
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Assim, a singularidade a ser observada, além daquela circunscrita ao
usuario, também ¢é a referente aos espacos-territério onde se dardo tais
praticas. Pressupde-se, portanto, a construgcado de projetos loco- regionais de
internagdo domiciliar, que ainda que preservem diretrizes de carater macro-
regionais ou nacionais, seja resultado da intercessdo destas com a leitura do
espaco-territério especifico onde ira se desenvolver.

Devem ser considerados aspectos referentes as representacoes
sociais do adoecimento e dos lugares de seu enfrentamento (Mendes, 2000),
tendo em vista que este lugar pode diferir entre diferentes culturas e mesmo a
experiéncia da morte ocorrida no espag¢o domiciliar ou no hospitalar, tem niveis
heterogéneos de aceitagdo nas culturas dos diversos povos que habitam o

Brasil.

EQUIPES

O cuidador é um ator relevante para a efetivagcao da atencao domiciliar e
deve ser considerado um elemento importante na articulagdo e no
agenciamento de recursos e esforgos para a consecugdo dos projetos
terapéuticos formulados.

Quanto a equipe técnica necessaria para a implantagdo dessa
modalidade assistencial, ainda que nao exista um consenso sobre a
intensidade de sua participagdo, puderam ser estabelecidos alguns saberes
profissionais indispensaveis para a efetivagcdo dos cuidados domiciliares. O
desenho dessas intensidades devera ser feito pelos programas locais,
guardadas as caracteristicas e disponibilidades loco-regionais.

O nucleo minimo das equipes podera ser constituido por médicos,
enfermeiros, auxiliares ou técnicos de enfermagem, que deverdo apresentar
vinculagao exclusiva com o programa. Outros profissionais poderao (e deverao)
ser inseridos da mesma forma ou em carater de compartilhamento com outros
programas assistenciais a critério do projeto loco-regional. De certa forma, para
que se possa apresentar uma pratica segura, faz-se necessario o
estabelecimento de uma equipe matricial de suporte com profissionais de
servigo social, fisioterapia, fonoaudiologia, psicologia, terapia ocupacional e

nutrigao.
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A capacitacdo da equipe deve considerar o deslocamento do ambiente
protegido (hospital, servico de saude etc.) para o domicilio. Isso demanda um
processo especial, ja que normalmente as tecnologias necessarias nao sao
abordadas nas escolas da area da saude e podem ser desconhecidos pelas
equipes.

Para a implantacdo da modalidade assistencial faz-se necessario
desenvolver padrées de equipamentos e insumos, que devem estar
disponiveis, bem como consentir diretrizes assistenciais e protocolos
terapéuticos bem firmados para garantia da seguranga operacional que seja
efetiva para a defesa da vida.

Para a producdo dessas capacidades técnicas, sera importante a
articulacédo entre a proposta de implantacdo do modelo com a implementacao
dos Pdlos de Educagao Permanente, inserindo nestes a area de internacao
domiciliar.

CAPACIDADE

Tendo em vista uma capacidade estimada de atendimento simultaneo de
30 internacbes por equipe, com média de permanéncia em internacao
domiciliar de 30 dias, poderia ser estimado o atendimento médio de 360
pessoas por ano. Em calculos extremamente iniciais, estima-se uma ocorréncia
de incapacidade funcional importante em 230 pessoas por 100.000 habitantes,
0 que corroboraria a proposicao inicial de financiamento de uma equipe para
esta base populacional.

A capacidade pode ser potencializada com a inclusdao de um maior
numero de profissionais de enfermagem, o que possibilita, dentro do plano
terapéutico considerando a intensidade de cuidados e a intervengéo exigida,
ampliar a inclusao de pessoas sob cuidado da equipe.

Essa estimativa € apenas uma referéncia, pois para avaliar capacidade,
€ importante considerar o objeto da intervengado definido loco-regionalmente,
bem como as condi¢cdes de acesso. No Brasil, podem ser observadas enormes
diversidades entre as calhas dos rios amazénicos e os aglomerados urbanos
com complexos habitacionais de grande densidade populacional e com
questdes socio-culturais, relativas a violéncia, a estrutura de comunicacéao e a

densidade de servicos de saude entre outras. Particularizar a capacidade é
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importante tendo em vista ser impossivel generalizar essa definigdo, quando se
observam as condi¢des objetivas de circulagdo e acesso.

Nesse sentido, ao se pensar a inclusdo dessa modalidade no Sistema
Unico de Saude, que fuja ao modelo urbano e mais, metropolitano, e que
atenda aos principios constitucionais de equidade e universalidade, esta deve
ser marcada pela flexibilizagdo dos conceitos de produtividade e
economicidade, gerados pelas experiéncias com altos niveis de escala.

CONCLUSAO

Nesse momento em que o Pais se debruga sobre a necessidade de
reforma da atengdo hospitalar, a proposta de instalacdo da modalidade de
internacdo domiciliar pode vir a contribuir de forma decisiva para o re-
ordenamento interno da rede de servigos de saude, bem como das novas
definicbes de papéis que se fazem necessarias.

A necessidade de reposicionamento missional de hospitais €&
colocada por diversos autores, particularmente dentro do conceito de crise, tais
como os hospitais universitarios, como discutem muito bem Lima (2004), Jorge
(2002) e Vasconcelos (2003).

Em relacdo aos hospitais em geral, Vasconcelos (2003) problematiza
particularmente a relagdo com o conjunto da rede de servigos de saude e a
busca de integralidade. Cecilio & Merhy (2003), discutem a capacidade de
promover integralidade nas linhas de cuidado comportando-se como uma
“estacao” e conferindo carater de movimento e dindmica para o processo de
relacionamento. Cecilio (2000), discute a formulagcdo de projetos institucionais
para além do cimento simbdlico de reduzir o sofrimento e impedir a morte,
respeitando e colocando em didlogo os diferentes projetos que habitam as
instituicbes hospitalares. Recentemente, Loépez (2004) em relagdo aos
hospitais de pequeno porte, estabelece como centralidade a producédo de
relacionamento com a rede de servigos de saude, particularmente no caso da
atencao basica, na busca de resolubilidade e redefinicdo missional.

Essa discussdao remete a capacidade que esta nova modalidade
apresenta de tencionar o modelo produtivo da saude pautado sobre

procedimentos, operando uma possibilidade de novos devires na atencao
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hospitalar, dados pela possibilidade de uma nova interagao e responsabilizagao
frente a usuarios singularizados em territérios especificos.

A formulacdo de uma modalidade de assisténcia que objetiva a
internagdo em regime domiciliar, mais do que promover atengdo humanizada
aos usuarios torna-se, por ser elemento de ligagdo, uma pega potencialmente
importante para a construgao de relacionamentos na rede.

A construcio de portas de saida na rede, que produzam, mesmo que
apenas no longo e médio prazos desinstitucionalizagdo com ganhos crescentes
de autonomia, pode ser uma aposta coerente com o desenho de uma reforma
da atencdo hospitalar. Esta pode ser pautada pela divulgacdo do sistema de
saude, onde o interesse dos usuarios, na busca de sua autonomia e felicidade,
sejam os motores do processo de promogao e produgao de cuidados (Merhy,
2002).

Assim, a internacdo domiciliar deve estar articulada ao processo de
reforma da atencdo hospitalar no Brasil e como tal contribuir para o
atendimento das necessidades de saude da populagcdo e, portanto, ser

instrumento da defesa da vida individual e coletiva.

ANEXO I

ROTEIRO TECNICO PARA ELABORACAO DO PROJETO DE
IMPLANTACAO DA
INTERNACAO DOMICILIAR

Para credenciamento e implantagdo do Programa Local de Internagao
Domiciliar, além de atender aos critérios definidos para habilitacdo quanto a
populagcdo minima de 100.000 habitantes, a existéncia de programa formal de
atencdo pré-hospitalar, e A assinatura do TERMO DE COMPROMISSO DE
GESTAO no ambito do Pacto pela Saude 2006, o Gestor devera apresentar a
Coordenacédo Geral de Atencdo Hospitalar/DAE/SAS/MS, projeto de
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implantagcao da Internacdo Domiciliar, aprovado pelo Conselho Municipal de
Saude e a Comissao Intergestores Bipartite - CIB.

O projeto de implantacéo, que é a explicitagdo do programa assistencial
para a modalidade, devera conter:

» Diagndstico Situacional Simplificado do Municipio com destaque
para os grupos populacionais abrangidos pelas prioridades indicadas no art. 9°
da Portaria;

* Objetivos do Projeto;

* Caracteristicas Técnicas do Modelo Assistencial Proposto;

* Plano Operativo Anual com Metas Qualitativas, Quantitativas e
Impactos Esperados; e

* Proposta Local de Acompanhamento, Monitoramento e Avaliagao.

1. Diagndstico Situacional Simplificado do Municipio

Caracterizagdao do municipio a partir de dados so6cio demograficos, da
descricdo dos servicos de saude existentes, e do perfil epidemiolégico
municipal ou regional, com problematizagao e justificativas para implantagao da
politica.

2. Objetivos do Projeto.

Apresentacio clara das pretensdes da gestao do sistema, traduzidos
em impactos esperados dos pontos de vista da defesa da vida, da defesa do
SUS e da gestéo do Sistema.

3. Caracteristicas Técnicas do Modelo Assistencial Proposto.

3.1 Quantidade de Servicos de Internacdo Domiciliar e Equipes
Multiprofissionais de Internagdo Domiciliar.

3.2 Quadro de Pessoal dos Servigcos de Internagdo Domiciliar, contendo
0s nomes e registros profissionais dos trabalhadores.

3.3 Equipes Matriciais de Suporte, contendo nomes, registros
profissionais e unidades de lotacdo, em caso de compartilhamento com a rede
de servicos de saude.

3.4 Protocolo de disponibilizardo de carga horaria e vinculagdo dos
membros das equipes matriciais.

3.5 Equipamentos, segundo tipos e quantidades, disponibilizados para

as equipes.
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3.6 Unidades Hospitalares onde os Servicos de Internacdo Domiciliar
estdo vinculados.

3.7 Unidades de Atencéo Basica e de Especialidades e de Diagndstico
Complementar de referéncia formal dos Servicos de Internagdo Domiciliar.

3.8 Unidades de Urgéncia e Emergéncia de referéncia formal dos
Servigos de Internacao Domiciliar.

3.9 Proposta de relacionamento com a atenc¢ao pré-hospitalar (SAMU).

3.10 Modelo de Prontuario (preferencialmente deve ser unico e referente
a unidade de vinculagao dos Servigos de Internagdo Domiciliar).

3.11 Critérios Técnicos de Inclusdo de usuarios no programa e
mecanismos de garantia de acesso.

3.12 Protocolos Assistenciais.

3.13 Mecanismos de articulacdo com a rede de protegdo social do
municipio ou do estado.

3.14 Modelo de apuragao e analise de custos proposto.

4. Plano Operativo Anual com Metas Qualitativas, Quantitativas e
Impactos Esperados.

5. O Plano Operativo deve apresentar de forma clara a intencdo da
Gestao do Sistema, bem como as estratégias escolhidas para a sua execugao.
Tais metas deverdo apresentar o desempenho esperado em producéo fisica de
trabalho de saude, bem como os padrdes de qualidade que se espera
observar. Para tanto deverdo ser apresentados os indicadores qualitativos e
quantitativos que estimarao o cumprimento destas intengdes.

6. Proposta Local de Avaliagao e Acompanhamento

A proposta de avaliagdo e acompanhamento deve ser local, porém o
conjunto minimo de indicadores estabelecido pela RDC n° 11 da ANVISA, de
26 de janeiro de 2006, é referéncia obrigatéria para manutencdo de um
conjunto minimo de informagdes acerca dos servigos. Deverdo ser emitidas
AlH, no codigo para cémputo de processos terapéuticos na modalidade, sem
valor de ressarcimento, uma vez que o financiamento sera por transferéncia

global, fundo-a-fundo.

Indicadores minimos estabelecidos pela RDC 11 da ANVISA de
26/01/2006.
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