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ARTIGO DE PESQUISA

A enfermagem e as condicoes de vida
da crianca dependente de tecnologia: um desafio
para o ato educativo problematizador

Sueli Resende Cunhat
Ivone Evangelista Cabral?®

Resumo

Retratamos o papel da enfermeira-educadora junto as familias de criangas dependentes de tecnologia no
domicilio; com base no cuidado acrianga centrado nafamilia, nateoriado bom senso de Gramsci enasidéias
forgas de Freire. O estudo multicaso nos permitiu apreender a realidade de vida do grupo durante a visita
domiciliar. As criancas emergentes da terapia intensiva pediétrica passam a viver no domicilio portando
artefato tecnol 6gi co devido agastrostomia, traqueostomia e colostomia. Conseqlientemente, seusfamiliares
precisam aprender i ntervengdes de enfermagem que ndo s8o do dominio do senso comum, além de confrontarem-
se com um grande esquema medicamentoso e efeitos colaterais. A enfermeira, entdo, intermedeia saberes
(cientifico e popular) que favorecem a superacéo de conceitos e préticas que ndo foram construidas no senso
comum.

Palavr as-chave: Crianca dependente detecnologia; Cuidado Domiciliar; Enfermagem pediétrica;

Abstract

Nursing and the technology-dependent child’s life conditions: A challenge to the problematizating
educative act

Based on the care to the child centered in the family and on Gramsci’s theory of common sense and Freire's
main ideas, we depict the nurse-educator’s role near the technology-dependent children’s families. The
multicase study allowed usto grasp the group’sliferealitu during the home visit. The children who leave the
pediatric intensive care unit stay at home using atechnological device due to gastrostomy, tracheostomy and
colostomy. As aresult, theirs families need to learn nursing interventions which do not belong to commom
sense, besides conping with agreat medication regimen and side effects. So, the nurseintermediatestwo kings
of knowledge (scientific and popular) theat help one to overcome concepts and practices theat were not
constructed basec on common sense.

K ey wor ds: Technol ogy-dependent child. Homecare. Pediatric nursing.
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Resumen

Enfermeria y las condiones de vida del nifio dependiente de tecnologia: Un desafio para €l acto

educativo problematizador.

Retratamosel papel delaenfermera-educadorajunto alasfamilias de nifios dependientes de tecnologia, en el

domicilio; con baseen el cuidado del nifio centrado enlafamilia, enlateoriadel buen sentido de Gransci y en

lasideasfuerzasde Freire. El estudio multicaso nos permiti6 aprehender arealidad de vidadel grupo durante

la visita domiciliaria. Os nifios egresados de la terapia intensiva pediatrica pasan a vivir en el domicilio

portando artefacto tecnol 6gico debido alagastrostomia, traqueotomiay col ostomia. Consecuentemente, sus

familiares precisan aprender intervenciones de enfermeriaque no son del dominio del sentido comin, ademas

de confrontarse con un gran esquemamedi camentoso e efectos col aterales. Laenfermera, entonces, intermedia

saberes (cientificoy popular) que favorecen lasuperacién de conceptosy préacticas que no fueron construidos

en el sentido comun.

Palabr as-claves: Nifio dependiente detecnologia; Cuidado domiciliario; Enfermeria pediétrica.

DEFINICAO E PROBLEMATICA

A tecnologia disponivel nas unidades de terapiain-
tensiva, especialmente nas décadas de 80 e 90, tem contri-
buido para 0 aumento do nimero de criangas que sobre-
vivem as doencas catastroficas ou a lesdes trauméticas,
mas que se tornam portadoras de disfungdes que exigem
grandes mudangas na qualidade de vida e exigem cuida-
dos especiais permanentes e imprescindiveis a sobrevi-
véncia. Esse grupo de criangas sdo as chamadas por
Fleming (1994) de dependentes detecnologia.

Os dados sobre o0 grupo sdo coerentes com as pes-
quisas de Palfreys (1992) e Youngblut (1992), que desta-
caram o crescimento do nimero de casos de criangas que
recebem alta hospitalar portando traqueostomia,
gastrostomias e cateteres centrais, bem como outras tan-
tas que passam a viver dependentes de esquemas
terapéuticos nos domicilios, sob os cuidados de suas fa-
milias. Depara-se, entdo afamiliacom o que Cabral (1998)
chamade “umanova crianca’, 0 que leva a necessidade
deosfamiliares, em especial suamée, incorporarem sabe-
res e préticas alheias ao seu cotidiano e estilo de vida. A
casarecebe a crianga, seus artefatos, remédios e equipa-
mentos que se somam aos brinquedos e aos jogos da
vida da crianga. Todos tém um valor inestimavel paraa
sobrevivéncia, crescimento e desenvolvimento. Essas
tecnol ogias haconcepcdo de Holanda (1975, p.1360), de-
finem-se como um conjunto de conhecimentos cientifi-

cos, aplicados a determinada atividade, para a preserva-
¢&o do nivel de salde desse cliente.

Obviamente, a“convivéncid’ cotidianacom taisequi-
pamentostem reflexos em suareinser¢do no seio dafami-
liae de outros grupos com quem interagem. Criancas de-
pendentes de tecnologia, demandam uma série de novos
cuidados, que sdo do dominio dos profissionais de sal-
de, paraassegurar as condi¢des minimas de qualidade de
vida. Entretanto, desconhecemos a existéncia de progra-
mas institucionais, ou outras iniciativas publicas, para o
acompanhamento e suporte as familias, que passam a
enfrentar dificuldades de natureza variada, quando do
retorno dessacriangaao domicilio. O resultado imediato e
|6gico sereflete no nimero acentuado de reinternagdes e
naperplexidade dosfamiliares paralidar comanovaredli-
dade, quando n&o ocorre arejeicéo (explicitaou velada)
dacrianca.

Outro ponto de extremarel evanciapara se compreen-
der amagnitude do problemaencontra-seem Cabral (1994,
p. 201) eCabra e Tyrrell (1995, pp. 189-195) ediz respeito
a0 estilo de cuidar das mées, resultante da heranca cultu-
ral, no universo do senso comum. No contexto da enfer-
magem, aherangacultural do cuidado acriancafoi defen-
dida como préticade lidar e cuidar da crianga que foram
aprendidas no meio familiar e social do grupo a que per-
tencem, e aguelas préaticas transmitidas através de gera-
¢Oes. Entretanto, no caso das necessidades de criancas
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dependentes de uso diuturno de equipamentos
tecnol dgicos, esse conhecimento construido muitas ve-
zeséinsuficienteeineficaz. Trata-se, pois, deexperiéncia
inédita, que exige dosfamiliaresaincorporagao de novos
conhecimentos para melhor compreender e desenvolver
os cuidados no domicilio. Nesse sentido, delimitamos
como objeto deste estudo a apreensdo da realidade de
vidadasfamiliasdecriancasdependentesdetecnologia,
umavez que entendemos haver necessidade de conhecer
as condigdes de vida das familias dessas criangas, e atre-
lar esse conhecimento a implementagdo de uma prética
educativaindividual e problematizadora, maisconcernente
com as demandas de aprendi zagem dafamilia-educanda.

NOSSOS PRESSUPOSTOS

Convém ressaltar que aindana UTIP, quando acrian-
caapresenta algum tipo de seqiiel a, é oferecido afamilia
um treinamento estritamente técnico einformativo acerca
dos cuidados que deverao ser prestados no domicilio (as-
piracBes detragueostomia, limpezade canula, administra-
¢&o de dietas por gastrostomia, medicacoes, terapéutica
inalat6ria e medidas anti-refluxo) paraassegurar aquali-
dade de vida da crianca. Na rotina da unidade, essas in-
formagdes sdo de responsabilidade da enfermeira, por
serem atividades pertinentes aos cuidados de enferma-
gem.

Porém, nesses contatos, aenfermeiratem privilegiado
0s modelos tradicionais, transmitindo o0 “seu” conheci-
mento como Unico, monoalitico e superior. Tem-se repro-
duzido no hospital o processo que Freire (1977, p.14) de-
signou como “educacdo bancéria’, que revitaliza a
“cultura do siléncio”, porque, nesse tipo de relacéo, o
outro ndo tem voz, ndo tem vida, ndo tem historia; ele se
torna um depdsito de informagfes, como um recipiente
vazio a ser preenchido. Pautada numarelagdo que pres-
creve, deposita e domestica, a educagdo para a salde,
utilizada em nossa prética, ndo atinge propositos ef etiva-
mente educativos. Esse fazer mecanicista, opera-
cionalizado por meio dos “discursos-depdsitos’, parece
realizar umaespéciede“transfusdo”, naqual apalavrado
educador é o “sangue salvador” e as familias sdo
seres passivos e docels, que devem ir recebendo aquela
“transfusdo” alienante, totalmente dissociada de sua
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realidade e necessidades. A educacéo bancariamantém e
reforca os paradoxos, numa situagdo em que o educador
age como se soubesse tudo; assim, exerce o monopdlio
dafala, escolhe osmeios, define as prioridades. O educa-
dor é o sujeito e os educandos sdo simples objetos do
processo.

Outro agravante diz respeito a disténcia entre o hos-
pital, a equipe de salde e a realidade da populagéo. Por
exemplo, nainstituicdo em que realizamos a pesquisa e
via de regra nas demais instituicBes hospitalares, a des-
peito do aumento do nimero de sobreviventes de cirurgi-
as com sequelas, ndo ha qualquer tipo de acompanha-
mento, ou suportedomiciliar paraasfamiliasaposadlta, a
nao ser 0 acompanhamento ambul atorial. Além disso, ndo
sdo habituais programas de investigacao e de diagnosti-
co das condi¢des de vidadaclientelaparaverificar avia-
bilidade de incorporac&o das orientaces e cuidados, no
domicilio. O treinamento restringe-se a unidade, funda-
menta-se nas condi¢Bes ali existentes e é considerado
concluido quando acriancarecebe dtaeafamiliaretorna
aolar.

No nosso entendimento, para contrapor a essa ver-
tente verticalizada de educagéo, a partir das condi¢des
idealizadas pelaenfermeira-treinadora, apresentamosuma
aternativa de educacdo humanizante que parte das con-
dicBes concretas de vida dos educandos; enquanto a
enfermeiraassume um papel de educadoracomprometida
com a posi¢do de homem incluido no mundo em perma-
nente transformag&o, como concebido por Freire (1983).
O conhecimento cientifico, na perspectiva humanizante,
deveser Util etransformador, abrir caminhos, mediati zados
pelapalavra, enfermeiro efamilia, como criadoresde no-
vas realidades. Nesse caso, considera-se “apriori” que a
familia é detentora de um saber, uma visdo de mundo,
construidos pela sua praxis, no senso comum, que deve
ser valorizado, considerado e respeitado. Cabe lembrar a
complexidade dos desafios dafamiliaparamanter acrian-
¢ano domicilio, garantindo-lhe a qualidade de vida. Por
outro lado, as reinternagdes frequentes além de compro-
meter o crescimento e desenvolvimento dacrianca, eleva
0 custo hospitalar e reduz o nimero de vagag/leito dispo-
nivel.

Nesse sentido, os trabal hadores de salide devem bus-
car novos caminhos para 0 atendimento a populagao;
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guestionando e superando o tradicional e desgastado
model o biomédico e cartesiano que tornaafamiliadepen-
dente do sistema de servicos. Pesquisadores de enferma-
gem tém adotado postura de vanguarda nessa discuss&o,
ao apontar novos caminhos. Nessa perspectiva, Elsen
(1994, p. 72) indicaafamiliacomo unidade de cuidado do
profissional, ao afirmar que: A familia funciona como
unidade basica de salde para seus membros, o que leva
a enfermagem a enfrentar um novo desafio: o de cuidar
de quem cuida.

A prética do cuidado centrado na familia, principal-
mente na pediatria, requer da enfermeira atitude de mu-
danca no modelo assistencial, priorizando as relacfes e
outros aspectos familiares, como centro davidadacrian-
cae, por isso, precisa contemplé-la como pega chave no
seu plano de cuidados. E aindaimprescindivel reconhe-
cer que o cuidado centrado nafamiliaabrange umadiver-
sidade de estruturasfamiliares, origens culturais, mudan-
cas, forcas e necessidades, como também exige o
desenvolvimento de novas habilidades, que sdo essenci-
ais para viabilizar a prética deste cuidado (AHMANN;
1994, pp.113-117).

NOSSO CAMINHAR -AVISITA DOMICILIAR
NO ESTUDO DE CASO

Optamos pela pesquisa qualitativa como abordagem
de aproximagao com arealidade das familias de criangas
dependentes de tecnologia e pelo método do estudo de
caso multicaso como ferramenta de pesqguisa para enten-
der o modo de existénciados sujeitos dapesquisa. A visi-
ta domiciliar foi a estratégia considerada por nés como
mais adequada para penetrar no mundo concreto das fa-
milias-educandas. As casas das familias se constituiram
No cenario para a pesquisa e no locus de aprendizagem,
as situacOes problemas apresentadas foram codificadas
em temas geradores da educacéo e descodificadas nain-
tervencao educativaindividual daenfermeira-educadora.

Alias, é interessante salientar que a visitadomiciliar
desde sempre vem fazendo parte da historia da enferma-
gem, pois encontramos registros em Nightingale (1989,
p.38), daado¢ado desse recurso paraidentificacéo dos pro-
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blemas que requerem uma intervencéo da enfermagem,;
diz-nos ela: Naquela elegante residéncia , tive oportu-
nidade de constatar, no verdo, trés casos de infeccao,
um de flebite, dois de tuberculose: todos produto imedi-
ato de ar contaminado.

Segundo Hood (1995; p. 267) no final do século X1X,
nos Estados Unidos, o foco desse servico ndo era apenas
aassi sténciade salide, mastambém aorientacdo aos mem-
bros da familia no que se refere a conceitos de higiene e
limpeza. Nesse sentido, pode-se afirmar que asenfermei-
ras visitadoras foram as pioneiras no atendimento as ne-
cessidades de sallde da populagéo e no desencadear dos
servigos de salide comunitaria.

No Brasil, o atendimento domiciliar teveinicio em me-
ados de 1923, sob a égide dasalide publica, épocaem que
aassisténcia de enfermagem era prestada rotineiramente
nos domicilios, principalmente a recém-nascidos e
tuberculosos (CASTRO: 1977, p.12). Haviaumadistingdo
entre asvisitasde “cuidados’ e asvisitasde “instrucdo”,
com forte preocupacdo no cuidado do ambiente, através
demedidasde controle efiscalizacdo daobservancia, pelos
familiares, das orientagdes higiénico-sanitérias. A partir
dofinal dadécadade 40, aenfermagem domiciliar vai per-
dendo espaco e forga. Essas atividades perderam o reco-
nhecimento de sua relevancia, mediante a inversdo de
model os assistenciais, com o desprestigio das atividades
de salde publica, substituida pela medicina hospitalar,
centrada no diagnastico e tratamento da doenca.

1. O casodePédentreasinimerasletrasdoA., B.,
C.,D...—Umexemplonarealidade

Assim, paraefeitoilustrativo, apresentamos neste ar-
tigo um dos quatro casos abordados na dissertacéo de
mestrado “ A enfermeirae afamiliadacriancadependente
de tecnologia: a intermediacéo de saberes’® . O contato
face-a-face, no ambiente dos atores sociais favoreceu a
nossa aproximagdo com afamiliade P&, através de situa-
¢Oes de interag&o-participacdo, proporcionando oportu-
nidade impar de conhecer arealidade local, o lugar onde
as pessoas viviam, as condi¢des de vida, seu cotidiano...
O Caso de Pé trouxe a tona a complexidade clinica do

3 A dissertagdo de mestrado foi defendida em marco de 1997 e encontra-se disponivel na Biblioteca Setorial da Pés-graduagdo da

Escola de Enfermagem Anna Nery/UFRJ.
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dependente de tecnologia e a discussdo sobre as condi-
¢Oes de vida dessa crianca.

Quem éPé&?

P&, menino de lano e 7 meses, tem uma familia
constituida pelo pai, mée e quatro irmaos (11, 9, 4 e 2
anos) O pai é porteiro deum edificio nazonasul erecebe
um sal&rio mensal de R$ 165,00 reais. A mae é“dolar”.
Ambos declararam-se protestantes praticantes. Com di-
agnostico médico de pneumopatia crénica, apresenta
hiper-reatividade de vias éreas e refluxo gastroesof agico,
corrigido com fundoplicatura de estdbmago e
gastrostomia. Na primeira vez que ficou hospitalizado,
permaneceu sete meses, sendo quatro na UTIP, onde
precisou de ventilagdo mecanica por trés meses. Apos
essa experiéncia, precisou ser reinternado mais quatro
vezes, devido a pneumonia e broncoespasmo. Todas as
internac@es tiveram duragéo superior a 20 dias (tempo
enfermaria/tempo UTIP) Naalta, recebeu instrucdesver-
bais das enfermeiras e médicos sobre como lidar com a
criancano pos-terapiaintensiva, incluindo um esguema
terapéutico complexo.

A familia de P& como podemos constatar, tera que
lidar com agastrostomiae ahiper-reatividade de vias aé-
reas. A demandade cuidados, que derivadas gastrostomia,
engloba alimpeza do estoma, limpeza externa da sonda,
afericdo do residuo gastrico, manuseio de seringa de ali-
mentacdo, preparo da alimentacdo liquida, ofertada ali-
mentacdo por gavagem, lavagem do circuito interno da
sonda, posicionamento de Pé durante a gavagem. Asso-
ciado aisso, ha ainda os cuidados referentes ao controle
da hiper-reatividade de vias aéreas, como: limpeza
ambiental, selecdo de vestuario e roupade camacompati-
vel com o estado de P&, observanciaaos alimentos seleci-
onados, administragdo de medicamentos broncodila-
tadores por viaoral einalatéria, nebulizagdo, complexos
vitaminicos, antibi6ticos etc. Todos esses cuidados sdo
novos paraas familias, jaque ndo pertencem ao estilo de
cuidar delasno senso comum. Se por um lado atecnologia
daUTI permitiu a sobrevida de P&., por outro, gerou um
grande desafio para ele e sua familia, que precisam
incoporar ao seu fazer cotidiano novas préticas e saberes
gue procedem do conhecimento cientifico e ndo fazem
parte da heranca cultural .

Nesse sentido passaremos a descrever a visita ao
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domicilio dafamiliaquevivianafaveladaRocinha, zona
sul do Rio de Janeiro

Ondedevive?

O percurso até chegar aresidénciadafamiliade PE sO
pode ser feito apé. O morro € extremamentealto, asruelas
estreitas subdividem-se em novasruelas. Haviamuitascri-
ancas e adultos nas ruas, andando ou sentadas as portas
das casas. Vérias pessoas, entre elas algumas criangas,
carregavam latas d’ agua, que buscavam em umatorneira
localizadana&readeasfalto, entradadafavela, noinicio da
rua principal. De um lado e outro da rua, encontram-se
muitas biroscas (denominacéo local aos pequenos
mercadinhos). As casas s80 baixas, com pequenas janelas,
parecem até casas de bonecas... O mau cheiro é penetrante,
agua de esgoto corre pelas escadas de acesso a parte mais
dta.. A vistadacidade, la de cima, € magnifical Visum-
bram-setodas as bel ezas naturais do Rio de Janeiro: o mar
azul, a Lagoa Rodrigo de Freitas, o Corcovado, o Pao de
AcUcar, um verdadeiro cartéo postal! Os bairros nobres e
as casas opulentas também se destacam no panorama....
Aindano acesso arual, haum Colégio Americano, SO para
filhos de diplomatas, 0 nimero de carrosimportados éim-
pressionante, assim como o quantitativo de segurancas
particulares. O contraste é chocante!

Nacaminhadaatéatingir aresidénciadafamiliade Pé,
fomos observando tudo atentamente. O que chama aten-
¢do aprimeiravistasdo asprecarias condicdesdevida, as
restricdes no acesso aos servigos urbanos bésicos. O
caminho arduo apenas emoldurava um cenéario marcado
por evidente situacdo de pobreza e vulnerabilidade. Para
um profissional de salde, sfo gritantes as situagoes de
risco eminente para as condi¢cdes de salide da popul agéo.
N&o haviarede de esgoto, nem tratamento de agua e de-
tritos. A maioriadas casas passavaumaidéadeinsal ubri-
dade, ventilag8o precéria, o que se explica pelas condi-
¢Bes socioecondmicas da populacdo. Ali, diante de
nossos olhos, abria-se uma cortina reveladora da situa-
¢80 de pobreza e exclusdo de umaparcelasignificativada
populacdo, acentuada pela desigualdade social que mar-
ca claramente a vida cotidiana dessas pessoas.

A triste constatacéo é daigual dade naprecariedade e
na miséria, nos salérios insuficientes, nas moradias ina-
dequadas, na auséncia do poder plblico e na luta pela
sobrevivéncia. Nesse contexto, sdo evidentes os reflexos
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de um sistema socia que estabelece mecanismos para
perpetuar arede de reproducéo, subalternidade e confor-
mismo. Mas, por outro lado, sdo essas condi¢des adver-
sas e as contradices que as permeiam que contém as
centelhas da conscientizag&o e da resisténcia. Nessa li-
nha de pensamento, ressaltamos o papel social do enfer-
meiro, @ mesmo tempo em gue vemos com tristeza que
nem sempre correspondemaos a alturado mesmo...

Na verdade, essa aproximagdo com o cenario onde
vive a familia de Pé teve um elevado valor educativo e
representou um avango paraum aprofundamento dacom-
preensdo do contexto e desmitificacdo deidéase precon-
ceitos que por vezes se apresentam como verdades abso-
lutas, sem qualquer conhecimento da realidade. Quando
muito, se fundamenta em interpretacfes contaminadas
ideol ogicamente e veiculadas pela midia. Nesse sentido,
poder-se-ia destacar, entre outras abordagens, as que
salientam aincompeténcia, ou descompromisso das fami-
lias, principal mente no que serefere ao cuidar de criangas
dependentes de tecnologia para a sobrevivéncia, ou em
outras situacBes de enfermidade. Esse contato serviu para
reiterar nossa posi¢do contréria ao discurso
desgualificador dos pais, definidos como pessoas “sem
cultura’, para cuidar de seus filhos e até mesmo evitar a
concepcao, como se ouve frequientemente, quando dis-
cutimos problemas de salide ou de doenga da populagéo
marginalizadasocialmente.

Voltando acaminhada. A localizag8o dacasafoi dificil,
apesar de termos seguido algumasreferéncias dadas pela
familia. A numerac&o das casas ndo segue qualquer or-
dem, e, em muitos casos, Smplesmenteinexiste. Mas, com
algumas orientagdes, finalmente encontramos a casa de
P&, que passamos a descrever...

A casatem umasalagrande, onde estdo umacoémoda,
0 berco de P&, umacamade solteiro e um colch&o de casal
(recostado a parede), um sofé pequeno, um carrinho de
bebé, umaestante com televisdo, um réadio gravador eum
ventilador grande. A salaé delaje e muito baixa, tem uma
pequena janela; por isso, é pouco argjada e com baixa
luminosidade. Hatambém cozinhae banheiro, dereduzi-
das dimensdes. Os medicamentos de PE ocupam umadas
partes internas da estante e o nebulizador fica sobre a
mesinha, ao lado do sofa. A infra-estrutura é deficiente, o
abastecimento é feito por uma caixa d’'agua. A falta de
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agua é muito freqliente, o fornecimento de luz também é
irregular, devido a sobrecarga e a0 niUmero de "gatos’
(ligagBes diretas aosterminais darede el étrica, semrel 6-
gio-medidor).

As condi¢des dessa habitag&o ndo sdo muito diferen-
tes darealidade das outras casas que observel pelo cami-
nho. Porém, nesse caso, ha de se considerar que os pro-
blemas basicos de infra-estrutura ocasionam sérios
transtornos & manutencéo do plano terapéutico de PE,
gue inclui nebulizacOes seriadas, preparo e conservacéo
da alimentag@o para gastrostomia, que, por sua vez, re-
querem o uso do liquidificador, parafacilitar aadministra-
¢&o via sonda e ndo obstrui-la. Na verdade, esse proble-
mafoi abordado pelamée do menino, logo que chegamos
asua casa.

“N&o arrepara a bagunca. E que esta faltando dguae
luz hatrésdias. I sso aqui € muito comum; € um transtorno
danado, devido as nebulizagdes do PE, que sfo de seis
em seishoras’ (V.D . 1/ Caso PE)

A nebulizag8o é o procedimento indispensavel no
controle da hiper-reatividade de vias aéreas que faz parte
da vida de Pé, pois através dela é veiculado o
broncodilatador. A conduta terapéutica de 6 em 6 horas
garante a perviedade das vias aéreas e sua capacidade
respiratoria. A faltad' dguadificultaahigiene ambiental,
do vestuario, a higienizagéo dos alimentos e do material
usado nanebulizagdo, bem como prejudicao preparo dos
alimentos.

A complexidade do diagnostico clinico da crianca
dependente de tecnologia por si SO ja representa um
grande desafio, pois, quando de sua alta do setor
terciario, deixa de contar com equipamentos e recursos
de toda ordem para dar suporte ao tratamento especi-
alizado necessario. No domicilio, é preciso fazer gjustes,
adaptacdes e transformagdes no estilo de vida. O saber
gue da suporte a prética de cuidar é constantemente
posto aprovaereformul ado aluz dos desafiosimpostos
pelo ambiente adverso. A faltad’ dgua, ainterrupcéo da
luz elétrica, a distancia entre a residéncia e o hospital
somam-se aos obstacul os ja existentes e complexificao
cuidar complexo. Quando busca ajuda, encontra mais
desafios a superar:

“Agora, vocéimaginaque level ele no hospital aqui
perto e ndo quiseram nebulizar, porque ndo pode ocupar
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um leito deemergénciapraisso...Como éfinal de semana,
0 posto ndo abre... me mandaram |& pro Figueira e ele
acabou se internando s6 por conta da nebulizacgo...”

Com o depoimento damée de P&, ficamosaquestionar
se uma crianga dependente de tecnologia também tem
gue ser dependente de uma sO instituicdo, no caso, 0
Ingtituto Fernandes Figueira. Tanto aEmergénciacomo o
Posto de Satide precisam incluir essas criangas com ne-
cessidades especiais, com estado de salide fragil, que
sd0 vulneraveis aos agravos ambientais, em sua politica
de atendimento

Conviver com aalteracao daimagem do corpo de Péé
mais um desafio que toma parte nas condi¢des de vida,
como podemos observar no relato a seguir:

“Vou colocar umacamisetanele, paratampar agastro,
porqgue se saio com ele aqui ho Morro, ficatodo mundo
olhando e perguntando: - O que € isso na barriga dele?
Tem gente que falase atripadeletadefora...”

Outro ponto digno de reflex&o rel aciona-se ao conhe-
cimento e ao preparo (intelectual, emocional e psicol 6gi-
co) que afamilia detém (ou n&o) para prestar tais cuida-
dos. Também nesse caso, os resultados sugerem um
distanciamento acentuado e 6bvio no padréo de conheci-
mento e na familiaridade do grupo de profissionais, em
confronto com asdificuldades dosfamiliares paraaceitar
elidar com astecnologias e com as criangas del as depen-
dentes.

Ao confidenciar seus desafios relacionados a estru-
turabésica e suas dificuldades em lidar com atecnologia
deque Pééusuério, gradativamente vai se estabel ecendo
um nexo de cumplicidade entre a familia-educanda (na
visitarepresentada pelamée e aavo) e aenfermeira-edu-
cadora desse dia (a Sueli), preparando para ocorrer es-
pontaneamente o primeiro tema gerador da educago:

“Ah! Sueli, deixei paraperguntar pravocé. E quefico
preocupada com tanto remédio... Se pode fazer mal aele.
O médico de la disse que a dose ta certa, que foi tudo
calculado... Foi um médico novinho. Mas ... a dose do
corticoide aumentou...”

Sueli, como enfermeira-educadora, navisitaafamilia,
explica que o aumento do corticéide é temporario e sera
usado até que haja reversdo do quadro agudo:

“Como o Pé esteveinternado, estava.com pneumonia,
esta situacdo agudaleva ao aumento da dose desta medi-
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cacdo, até que elefique melhor.”

O didlogo educativo prossegue, espontaneamente, e
seminterferéncias. A mae de P&

“E anebulizaco, eu posso fazer com um tempo menor
entre uma e outra? E que fico com medo de fazé e acaba
piorando ele... Eletem insuficiénciano pulm&o.”

Sueli responde:

E possivel vocé antecipar as nebulizagBes, se vocé
sentir que ele esta se cansando muito, mas ndo se deve
dar umintervalo menor que 4 horas, para evitar a asso-
ciacdo com outras medicagdes, que ele ja toma regular-
mente por via oral.

Com a sequiéncia do didlogo educativo explicitado
acima, é possivel constatar que numa relagdo educativa
espontanea e naturalizada surgiu a demanda de aprendi-
zagem, houve umaintervengdo humanizante e respeitosa.
A situaggo problemadafaltade aguaeluz gerou um desa-
fio para a nebulizac&o acontecer; como consequéncia do
ndo atendimento dacriancano Servigo de Emergénciada
rede publica de salide, houve a re-hospitalizagéo ja com
um quadro de pneumonia. A enfermeira-educadoravisita
afamiliade Pé apdsaaltahospitalar efaz suaintervencéo
educativa subsidiada pela problematizacdo. O temagera-
dor da educagdo foi anebulizago e aimplementacéo do
corticdide cuja dose foi aumentada na Ultima conduta
meédica, sem que qual quer explicacdo fosse dadaafamilia.

Tomando como referéncia asidéas de Hood (1995;
p.267), salientamos que, umavez que o atendimento ocor-
reem casa, afamiliaéaunidade de servico. Além do que
as caracteristicas socioecondmicas, culturais, politicas e
ambientais, queinfluenciam nas atividades de atendimento
domiciliar, podem ser analisadas, “ao vivo” em cores, sem
preconceito ou discriminagdo, mas com base narealida-
de. Compreendemos que aexploragéo do cenario davisi-
tadomiciliar trouxe atonaas condic¢desdevidadafamilia
de P&, ponto basico paracompreensio e plangjamento do
trabalho.

INFERENCIASPARCIAISDASAUTORAS

Situagdes como as aqui relatadas apontam para as
graves conseqiiéncias e transtornos incalculdveis da fal-
tando s deinfra-estrutura bésica, como também de ser-
vicos da rede de salde para atender a demanda dessa
clienteladependente detecnologia. Como ficou claro, ndo
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se trata de conforto. O que ocorreu foram riscos a salde
de umacrianca, que depende de umainfra-estruturamini-
ma para manter-se no domicilio. Diante dafalta absoluta
de alternativas, a solugdo, por surpreendente que possa
parecer, foi areinternagdo dacrianca. O paradoxo é mais
evidente setivermos em mente afaltadeleitos hospitala-
res que caracterizaaassisténciade salide no Brasil etam-
bém no Rio de Janeiro.

Outro dado a ser analisado relaciona-se com ainflu-
éncia do meio ambiente nas condicdes de salide da fami-
lia e, em especial, da crianca dependente de tecnologia,
que necessita de condicfes sanitarias minimas para so-
breviver no domicilio. Esse cendrio e suas caréncias con-
tribuem para que sereflitasobre as condi¢Ges de vidadas
familias e, além disso, sobre o valor davisitadomiciliar
como ponto fundamental para o processo de interagéo e
aproximagdo dos servicos e seus usuérios. Um fato que
se fez presente é a distancia que se estabelece entre os
profissionais de salde e sua clientela. Tal disténcia se
manifestou claramente no discurso de surpresadafamilia
de P&, ao nos ver aportade suacasa. A incredulidade foi
algo que nos fez refletir profundamente sobre ndo sb, a
existénciadadistanciados servicos, mastambém do inte-
lectual organico postulado por Gramsci apud
Mochcovitch (1992), cujo saber esta circunscrito aos li-
mitesdaacademia.

N&o acredito , vocé veio ! Nao acredito, gente, ela
veio mesmol

Além daexpressdo oral, asurpresadamae com nossa
presenca estava estampada no seu rosto...e na sua ae-
griatambém... Mas, em seguidaveio atonaoutro elemen-
to que separa profissionais de salide e usuarios dos ser-
vicos: avergonha de expor aintimidade do lar, marcada
pelasituacdo de pobreza. Esse problemapareceu-noscla-
ro quando as senhoras disseram, em diferentes momen-
tos, mas praticamente empregando as mesmas palavras,
E aqui que eu moro. E simples vocé ndo arrepare, esta
ruim, porgue estou sem agua ha trés dias.

Nessas manifestagles e nas expressdes ndo-verbais
encerravam-se mensagens de espanto e incredulidade,
além de certadeniincia(velada) dadistanciaexistenteentre
ointelectual, agui representado pelafiguradaenfermeira-
educadora, e aclientela. A nosso ver, este € um dos pon-
toscruciaisaserem discutidos, especial mente, por tratar-
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se de fendmeno que vem sendo reproduzido ao longo do
tempo. Gramsci apud Manacorda (1990, p.266) denuncia
0 processo de isolamento dos cientistas, com relagdo ao
mundo da cultura. Segundo €le, a filosofia e a ciéncia
foram separadas e os cientistas perderam muito o seu
prestigio e essarupturadaciénciacom o popular levaram
a uma desnutri¢do da atividade cientifica, que ndo pode
desenvolver-seisoladado mundo daculturageral. Parao
autor , aincapacidade educativa coincide, portanto, com
0 atraso da cultura das elites, com sua separacdo das
massas e do mundo real de produg&o.

E necessario também analisar as condicgdes
socioecondmicas em que acriangaestainserida, contras-
tando com o alto custo de manutencado de salide, devido
principal mente ao uso continuo de medicamentos, inclu-
indo os cuidados com os dispositivos e 0s suprimentos
necessarios como compressas de gazes, pomadas, espa-
radrapo, somando-se a isso a necessidade de a familia
retornar com sua criancga freqlientemente para acompa-
nhamento ambulatorial na consulta com a equipe de sal-
de especializada. O retorno ainstituicdo envolve custos
com transporte, alimentacdo e outras despesas, além de
gasto excessivo de tempo e energia. Acresce-se, ainda, o
fato de que suaresidéncia é muito distante dainstitui¢éo,
obrigando afamiliaautilizar maistransporte coletivo, au-
mentando ainda mais o custo fina do tratamento de sua
crianca.

Diante dessa problemética, cujos reflexos estéo pre-
sentes no nNosso cotidiano profissional, é preciso urgen-
temente diminuir a cisdo entre usuarios e profissionais
gue prestam assisténcia nas unidades de salide. No caso
da enfermagem, acreditamos que seja necessario, entre
outras providéncias, incrementar adiscussdo ereforcar a
elaboracdo de propostas que situem a enfermagem como
prética social. Nesse sentido, pensamos que nosso pon-
to devistaé coerente com o que propde Castellanos (1992;
p.75), ao destacar como desafio para a enfermagem dos
anos 90, a busca da compreensdo do seu trabalho como
prética social, desenvolvida numa realidade concreta e
historica.

O compromisso com nossa clientela ultrapassa 0s
muros institucionais e subsidia nossas intervencées jun-
to a elas. Para que nosso trabalho se humanize, é indis-
pensavel conhecermos suas necessidades e condicdes.
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Uma das principais propostas derivadas desta pesquisa
diz respeito a retomada do atendimento domiciliar, sob
novo enfoque, respeitando-se os modos de vida dos usu-
arios, sem preconceitos, nem paternalismo, e atuando no
sentido de descobrir, juntamente com os clientes, saidas
exequiveis e eficazes para suas necessi dades mai simedi-
atas e também aquel as que dependem de umamobilizag&o
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Acreditamos que aenfermeira, como educadora, tem
grandes responsabilidades junto a populagéo, princi-
palmente para gjudar a formar um pensamento contra-
hegemdnico e coerente, 0 bom senso, reconstruindo dia
adia, nos detalhes minimos de seu atendimento, a pos-
sibilidade de enraizar essas mudangas. Esta é, parands,
uma das muitas faces da enfermagem como prética

coletiva. social.
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