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Rede de suporte tecnolégico domiciliar a crianga dependente
de tecnologia egressa de um hospital de saide piiblica

Home technological support network for technology-dependent
children discharged from a state-run hospital

Luciana Pellegrini Drucker '

! Instituto Fernandes
Figueira, Fiocruz. Av. Rui
Barbosa 716, Flamengo.
22250-020 Rio de Janeiro
RJ. lupd@uol.com.br

Abstract Due te majeor advances, life maintenance
technology kas impreved remarkably ever the past
few years. Research and development in the field
of intensive pediatric and neenatal care has
prempied the appearance of a mew type of patient:
the Technologically-Dependent Child (TDC), a
keteregencous and loosely-defined group wheose
survival is dependent on tecknological and phar-
macelegical artifacts. A Gevernment pediatric
kespital in Rio de Jancire, the Institute Fernandes
Figueira (IFF/FIOCRUZ) cares for this group.
When cligible patients return home, they are en-
relled in the Interdisciplinary Home Care Pregram
(PADI) run by this Institation. This paper discusses
the life maintenance equipment purchase and
maintenance netweork, analyzing how families
absorb tecknelogy so as to become homecare giv-
ers and take decisions. Finally, it alse examines how
families, hospitals and funding agencies must co-
eperate in order to care for the TDC at home and
at this Institation. This qualitative research preject
is based on observations and interviews conduct-
ed at heospital facilities and children being treated
in their homes through the Interdisciplinary Home
Care Pregram.

Key words Techmelogy-dependent children,
Hemecare, Technelogy

Resumo A tecnelogia aplicada @ manutengao da
vida cresceu muite nes iltimes anes, com a in-
corperagae de grandes avanges. A pesquisa e de-
senvelvimente aplicades as areas de terapia in-
tensiva pediatrica ¢ neenatal favereceram o sur-
gimente da crianga dependente de tecnelogia
(CDT), suberdinada a artefatos tecnolégicos ¢/
ou farmacelégices necessarios a sobrevivéncia. Neo
Rie de Jancire, o Institute Fernandes Figueira
(IFF) abserve essa clientela, estendendeo o cuida-
de apés a alta, atendendo-a em casa através de
Pregrama de Atendimente Demiciliar Interdis-
ciplinar (PADI), quande aplicavel. O presente
artige apresenta a rede institucional envelvida
com o atendimente da CDT, a forma com que a
famiia assimila a tecnologia ¢ torma-se geremte
de cuidade, bem come a rede criada para aquisi-
¢do de equipamente de apeio ae mesme. Desta-
cam-se também suas formas de obtengio ¢ mo-
des com que os diverses elementes articulam-se
em fangae de fernecimento ¢ manutengaeo deo su-
perte tecnelégice demiciliar mecessirio @ sobre-
vivéncia desta crianga dependente de tecnelogia
egressa de IFF.

Palavras—chave Crian¢a dependente de tecno-
legia, Cuidade demiciliar, Tecnelogia, Equipa-
mente médico—hespitalar
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Introducao

O crescente desenvolvimento tecnolégico em sati—
de nas tltimas décadas vem aumentando a ex—
pectativa de vida e ampliando a sobrevida em
muitos casos anteriormente condenados a 6bito.
Tais mudancas no perfil demografico refletem a
chamada transi¢ao epidemiolégica. O termo des—
creve a evolugdo nos padrdes de morbidade e
mortalidade ao longo da histéria. Segundo
Omran', conceitualmente a teoria da transicao
epidemiolégica enfoca a complexa mudanga nos
padrdes de satide e doenga e suas implica¢oes de—
mogréﬁcas, econdmicas e sociais. O autor pon-
dera que, durante tal transi¢@o, as mudancas mais
profundas nos padrdes de doenga e satde ocor—
rem entre criangas e jovens. A sebrevivéncia in-
fantil ¢ significativa ¢ pregressivamente aumenta-
da em respesta a melkora des padrées de qualida-
de de vida, avanges na nutrigae ¢ medidas de same-
amente preventivas, ¢ ainda mais acentuada a me-
dida que medernes recurses de saiide piblica tor-
nam-se dispeniveis. Ainda que todas as faixas eta-
rias se beneficiem da mudanga nes padrées de do-
enga ¢ do aumenteo da expectativa de vida, o decli-
nie da mertalidade infantil ¢ certamente o maier,
especialmente ne grupe de 1 a 4 ames.

A incorporagao de tecnologia nas areas de te—
rapia intensiva neonatal e pediatrica esta possi—
bilitando maior chance de sobrevivéncia dos re-
cém-nascidos de alto risco, de criancas com mal-
formagdes congénitas, traumas adquiridos e do—
engas anteriormente incompatwveis com a vida.
Contudo, tais criangas freqiientemente ficam
condicionadas ao uso permanente de dispositi—
vos que monitorem e auxiliem fungdes vitais. A
Crianga Dependente de Tecnologia (CDT) se ca—
racteriza pela dependéncia de artefatos tecnolé-
gicos e/ou farmacoldgicos indispensaveis a sobre—
vivéncia. Tais artefatos podem auxiliar a nutri-
¢do e medicagdo, respiragao ou outros.

O Office of Technology Assessment? do Con-
gresso norte-americano, em memorando técni-
co (elaborado a pedido do Senado daquele pa’s),
estima que a populagdo nos Estados Unidos de
criangas dependentes de algum tipo de dispositi-
vo chegue a 100.000 criangas por ano (dados de
1987). Destas, estima-se que entre 10.000 e 68.000
estejam recebendo atendimento domiciliar. Rehm
e Bradley * informam que, com base em um le-
vantamento nacional feito em 2003, o Maternal
Child Healtk Bureau reportou um ‘ndice de 12,8%
de criangas atendendo aos critérios de sua defi-

nicao de Crianga com Necessidades Especiais de
Cuidado em Satde. Destas, 23% experimentaram
limitagGes significativas em suas atividades de-
correntes de suas condic¢des crénicas.

Em 2001, Glendinning et al* calcularam ha—
ver até 6.000 criangas dependentes de tecnologia
no Reino Unido.

No Brasil, Cunha’, em 1996, apropria-se do
conceito de CDT, localiza fisicamente o tipo de
dependéncia e busca situar esta clientela. Os estu—
dos brasileiros dispon‘veis se atém a cenarios es—
pecificos, seja por faixa etaria ou grupos localiza—
dos®78910ILI2IIAE - Porem ) os dados indicam que
tal popula¢do, ainda que dilu'da sob outras classi-
ficagdes, € expressiva em nimeros absolutos.

A necessidade
de suporte tecnolégico material
€ reconhecida como uma categoria per se

Ha quem estabeleca uma definigao para CDT que
englobe as dimensdes nao-médicas do cuidado.
A Canadian Association of Pediatric Health Cen-
ters'®, ao buscar definir indicadores de satde para
a infancia e juventude, decidiu ampliar a defini-
¢ao de CDT para Crianga com Multiplas Neces-
sidades Complexas, de forma a abarcar e ressal-
tar nao somente as demandas de satide, mas tam-—
bém aquelas relativas a servicos e produtos. “To-
mou-se a decis@o de definir este grupo como ‘cri-
angas com multiplas necessidades de cuidado/
desenvolvimento, aquelas que requerem multi-
plos servicos em multiplos setores, e multiplos
lugares”. Assim, atribui-se uma importancia in-
tr'mseca as esferas operacionais da tecnologia. A
necessidade de suporte tecnolégico material é re-
conhecida como uma categoria per se.

O atendimento domiciliar
a crianga dependente de tecnologia

O use de tecnelogia em domiciio para eferecer cui-
dade a criangas deentes nae é neve. Ne fim des
ames 50, havia (nes EUA) um grande mimere de
sobreviventes de peliomiclite necessitande superte
respiratério em casa. Desde entao sofisticadas tec-
nelegias |[...] vém sende transferidas para o demi-
cilie. Cada neva tecnologia traz o reconhecimento
de nevas necessidades para o treinamente de paci-
entes ¢ famiias, ¢ aumento da complexidade de
cuidade de enfermagem’.



A assisténcia domiciliar traz,
junto as incontestiveis vantagens,
muitas questdes a resolver

Cria-se uma rede de atendimentos baseada na
cooperagao entre fam’lia-hospital-atendimento
domiciliar, especializada e dependente de vari-
os subsistemas. Emergem entao as dificuldades
inerentes ao cuidado com muitas necessidades
complexas.

As vantagens da assisténcia domiciliar sd@o in-
contestaveis. O risco de infec¢des € menor; o
ambiente doméstico oferece a crianga aconche—
go familiar e estimulag@o social; o lar e a fam’lia
propiciam um meio para desenvolver-se e parti-
cipar de atividades cotidianas, e possibilita que
aquelas que tenham um certo grau de autono-
mia possam frequientar escola. Por outro lado,
tal cuidado apresenta muitos desafios. Ainda que
existam muitas semelhangas entre o cuidade de
criangas dependentes de tecnologia ¢ o de criangas
cronicamente deentes ou incapacitadas, a assistén-
cia demiciliar ¢ necessidades de enfermagem de
primeire grupe sae indubitavelmente mais especia-
lizadas, complexas e intensivas .

Kirk'®, em outro texto, observa: Ae cuidar de
suas criamgas em casa, os pais também assumiram
respensabilidade pelo desempenke de procedimen-
tes altamente técnicos que eram anteriermente exe-
cutades apenas peor profissionais qualificades. Os
pais desempenkam miiltiples papéis, incluinde a
administragae da deenga, erganizacae des serviges
¢ Iuta pelos direitos da crianga, bem come os outres
aspectos usuais do cuidade materne/paterne. Pro-
cedimentes clinicos regulares incluem a treca de tu-
bos de traqueestomia, sucgao de vias aéreas e admi-
mistragae de infusées intravenesas e alimentagae.

A tecnologia redefine o espago no lar
e o significado dos papéis de pais e maes

Bond" enfatiza “a necessidade de treinamento in-
tensivo para que para os pais desempenhem pro—
cedimentos complexos em domiciio, que antiga—
mente s6 eram encontrados em unidades de tera-
pia intensiva de hospitais”. Murphy® relata que,
em alguns estudos longitudinais, na verificagdo
dos fatores envolvidos no processo de familiari-
zagdo com a tecnologia, esta geralmente ocorria
nos primeiros seis a doze meses com CDT em casa.

A vida das familias freqiientemente gira em
torno da tecnologia e suas rotinas:

“Tudo gira em torno da traqueostomia, é ter—
rvel”. Mae de A

O lar também tem seu contexto alterado. O
espaco fsico ocupado pelo equipamento é privi-
legiado, muitas vezes ocupando todo o cémodo
em que se encontra. Foram observadas verdadei-
ras estagdes de cuidado dominando a area. Quar—
tos, salas, banheiros e varandas contém aspirado—
res, ventiladores, cilindros de oxigénio e bombas.
N3o raro sdo construdos cémodos especialmen-
te para equipamentos. A tecnologia redefine o es—
paco no lar e o significado dos papéis de pais e
maes.

Ainda Kirk?': O ambiente doméstice torna—se
medicalizade pela presenga de equipamente, pes-
seal de manutengaeo e visitas. Sae freqiientemente
reportades sentimentes de ansiedade, estresse e ex-
treme cansage. Discussées ou atrases me suprimen-
te de insumes ¢ equipamente para criangas em ven-
tilagie mecamica, traqueestomia, exigeneterapia e
nutrigae enteral é muite mais comum de que para
aqueles dependentes de dialise peritoncal, dregas
intravenesas ¢ mutrigie paremteral, para as quais
atribuir responsabilidades parece ser mais clare.
Obiter serviges de superte doméstice apropriades vem
sendo relatades come difieis ¢ problemas relacie-
nades i fragmentagao ¢ baixa coordenagio sao re-
petidamente citades.

O principal objetivo da fam’lia, segundo
O’Brien?, é alcangar alguma estabilidade e funci-
onalidade. “Infelizmente, uma mudanca no equi-
I'brio é um elemento constante na vida familiar
da CDT”. Uma mae descreveu sua rotina da se-
guinte forma:

[««.]¢ vocé nunca pede realmente sentar e dizer
‘OK, agera o trabalke foi tode feite. Podemeos dei-
xar assim e vai funcionar’. Nie fanciona desse jeite.
Isse & dirie, ¢ tem sempre alguma ceisa que apare-
ce e vocé tem que ir resolver. Isse é muite frustrante
e cansative.

A percepgao é de que, independente do grau
de planejamento e expectativa de controle, algum
fator inesperado emerge derrubando planos:

[««e] € mesme que nés temtemes construir algu-
ma estabilidade para o future, nés ainda temes, sem-
pre temes, a sensagae de que tude esta mal alinka-
vade. E come viver num castele de cartas, nieo de-
mera muite a ruir.

Vocé tem todes esses esquemas, esses sistemas
confuses de exganmizagio ¢ uma pessea nae vem, ou
eutra esta atrasada |[...| Isse me impressiona muite,
sabe, o quante o sistema tode ¢ fragil. Nés vames
Ievande a vida, ¢ quande uma pequena pega falta, e
entae tude cai per terra!

Os pais destas criangas nao tém modelos por
onde basear suas a¢des, nem relacionar suas pro-
prias experiéncias de infancia, ou com constru-
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¢des sociais de famlia. Assim, para os pais de
CDTs, a natureza de seu papel de pai/mae é muito
diferente das idéias cotidianas de contexto paren—
tal, sendo ampliada para incorporar atividades de
assisténcia: uma mae descreveu como se sentia
enfermeira e ndo mae, gragas a intensidade de ne-
cessidades de cuidado:

“Eu era uma enfermeira de tempo integral, ndo
mae. Eu ndo reconhecia ele como mae - eu sou a
enfermeira dele, sabe.” Mae de famlia A?!

A CDT torna-se, aléem de dependente de tec—
nologia, dependente da atengdo terciaria. Bond
et al."” ponderam que “o processo tradicional de
cuidado deve ser modificado de forma a incluir
elementos que capacitem, déem poder e fortale-
cam as famlias, bem como promover a aquisi-
¢do das competéncias necessarias as finalidades
desejadas”.

Alguns programas oficiais tentam avangar e
organizar a transi¢ao no papel de sujeito/objeto
do cuidado. O Department of Health® inglés for-
mulou o Programa Expert Patient, preconizando
o “paciente especialista que entende a doenga, tem
confianca, habilidades, informagao e conheci-
mento para desempenhar um papel central no ge—
renciamento da vida com doengas crénicas, mi—
nimizando seu impacto em sua vida”. Tal inicia-
tiva esta mais identificada com o paciente croni-—
co idoso de menor complexidade, mas a idéia cen—
tral de fortalecimento e capacitagao aplica-se a
outros grupos. Kirk? reconhece o conceito e
transporta-o para a fam’lia, pedindo apoio aos
“pais especialistas™

Métodos

Este trabalho foi caracterizado como pesquisa
qualitativa, efetuada nos domicilios das criangas
atendidas e nas instalacoes do IFF.

Foram ouvidos membros das sete fam'lias que
compunham a clientela do Programa de Atendi-
mento Domiciliar Interdisciplinar do Instituto
Fernandes Figueira (PADI/IFF) no periodo de fe-
vereiro a maio de 2004, em entrevistas semi-es—
truturadas e observacao direta, usando um for—
mulario com base nas informacées contidas em
pesquisa anterior, feita no mesmo hospital®. Os
sujeitos da pesquisa consistem nas criangas aten—
didas domiciliarmente, os cuidadores domeésticos
(familiares) e profissionais. As entrevistas foram
feitas nas casas das criangas atendidas e em de—
pendéncias do hospital. Foi também entrevistada

amie de uma crianca anteriormente assistida pelo
PADI, ja falecida.

Foram entrevistadas, no hospital, trés maes nas
Enfermarias, na DIP e na Triagem, alem das maes
cuidadoras do PADI. Também foram ouvidos pro-
fissionais do PADI (enfermeira, fisioterapeuta e
técnica em enfermagem). Foi consultado material
de produgao cientifica e documentos da prépria
equipe dO PADI 12,25,26,27,28,29_

Todos os sujeitos entrevistados foram infor—
mados quanto as finalidades da pesquisa e assina—
ram um Termo de Consentimento Livre e Escla—

recido. O projeto obteve aprovagao prévia do Co-
mité de Ftica do IFF. (Tabela 1)

A crianga dependente de tecnologia e o
atendimento domiciliar pedidtrico do IFF

O Instituto Fernandes Figueira/Fiocruz é o tinico
hospital no Rio de Janeiro a prestar assisténcia
domiciliar as criangas dependentes de tecnologia.

Este hospital tem um perfil caracter’stico de
atendimento da clientela pediatrica e neonatal,
como hospital de referéncia da rede publica do
estado do Rio de Janeiro voltado ao atendimento
de gestagdo de risco, malformagdes congénitas e
smdromes raras, além das patologias que possam
surgir.

A CDT crénica oriunda do Instituto Fernan-
des Figueira pode se beneficiar desta modalidade
especializada de cuidado oferecido pelo Progra—
ma de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar
(PADI). Além das vantagens gerais do atendimen-—
to domiciliar (reducao de custos, liberacao de lei-
tos, menor taxa de infec¢do hospitalar), somam-—
se outras. A crianga é sempre atendida pelo mes—
mo grupo de pessoas, fortalecendo a parceria. O
perfil multidisciplinar do PADI é formado pela
unido de varias categorias profissionais (médicos,
enfermeira, ﬁsioterapeutas, psicc’)loga e técnica em
enfermagem, a época em que a pesquisa foi efetu—
ada) e oferece condi¢des de enfrentar situacoes
mais complexas. A atuagao do PADI pode esten-
der-se a instancias aparentemente nao relaciona—
das ao cuidado: um exemple de intervengae parti-
cipativa nas escelas diz respeito ao case de uma cri-
anga ende a equipe adquiriu através de REFAZER
um cencentrader de oxigénio para adaptagae desta
ae ambiente escolar. Para efetivar este precesse, a
enfermagem, o servige secial, médice, psicéloga, fo-
ram até a escela desta crianga na intengao de orien-
tar e informar sobre o use desta tecnelogia e as espe-
cificidades do quadre clinice apresentade. Partici-
param deste encontre a diretora e a prefessora res-
ponsavel pela tarma da CDT".

Assim, para que a crianca pudesse freqiientar



Tabela 1. Criangas atendidas (n=7) x patologias de base x dispositivos

Paciente Patologia(s) Dependéncia tecnolégica

A Linfagiectasia pulmonar Ventilagdo mecanica assistida a noite. Concentrador de O%
congénita. Traqueotomia. Nebulizador e aspirador. Cilindro de O? em caso de

urgéncia. Dependente de medicamento.

D AIDS. Episédios de AVE. Aspirador elétrico, nebulizador, cilindro de O Dependente
Traqueotomia e gastrostomia de medicamento.

J Encefalopatia cronica néo Concentrador de O Nebulizador e aspirador. Cilindro de
progressiva. Gastrostomia e 0% em caso de urgéncia. Dependente de medicamento.
traqueostomia.

MO Doenga pulmonar obstrutiva Ventilagdo mecénica assistida a noite. BIPAP, Concentrador
crénica. Seqtiela de pneumonia de O%. Nebulizador e aspirador. Cilindro de O% em caso de
viral. Traqueostomia. urgéncia. Dependente de medicamento.

MN Doenga pulmonar obstrutiva Ventilagao mecéanica assistida a noite. BIPAP, Concentrador
crénica. de O Nebulizador e aspirador. Cilindro de O% em caso de

urgéncia. Dependente de medicamento.

MR Encefalopatia crénica néo Ventilagdo mecanica assistida a noite. BIPAP, Concentrador
progressiva. Gastrostomia e de O Nebulizador e aspirador. Cilindro de O% em caso de
traqueostomia. urgéncia. Dependente de medicamento.

DM Broncodisplasia, atresia de Ventilagdo mecanica assistida a noite. BIPAP, Concentrador

estémago. Gastrostomia e

de O’ Nebulizador e aspirador. Cilindro de O% em caso de

traqueostomia.

urgéncia. Dependente de medicamento.

Criangas atendidas pela equipe do PADI, observadas no periodo de fevereiro a maio/2004

aulas, fez-se necessario um trabalho de conscien—
tizagdo, esclarecimento e comprometimento da
escola e suas autoridades, dentro e fora de sala de
aula, a partir da 6tica de diversas especialidades.
Tal iniciativa reflete uma filosofia de cuidado que
valoriza aspectos de bem-estar e qualidade de vida.

O beneficio proporcionado pelo cuidado cen-
trado na fam’lia cria uma série de necessidades a
serem satisfeitas. A propria admissao da crianca
ao atendimento domiciliar deve atender a uma
série de pré-requisitos nao médicos. Um dos cri-
térios de inclusdo € a existéncia de condi¢cdes ma-—
teriais m'mimas, no domiclio, que déem suporte
ao tratamento: tomadas suficientes e rede elétrica
para alimentar os aparelhos eletroeletrénicos, rede
de agua que possibilite assepsia de material e tele—
fone, fundamental em uma assisténcia baseada na
comunicagdo entre as partes. Tais elementos sao
indispensaveis ao desempenho das tarefas assis—
tenciais e podem significar a linha de corte ou ad-
missao. Assim, a clientela assistida (mesmo no sis—
tema de satide publica e gratuita) carece de um

minime de condigées geogrilico/sociocconémicas
que permitam estabelecer uma estrutura basica
que garanta o funcionamento de equipamentos e
a propria assisténcia.

O equipamento pode ter origens diversas, em
diferentes acordos de empréstimo, doagao, cessao,
aluguel, etc. Pode ser do préprio hospital, de apoi-
os como REFAZER (ONG beneficente ligada ao
IFF), Secretarias Municipal ou Estadual de Satde,
ou empresas prestadoras de servico (White Mar—
tins, Air Liquide) a mando destas. Estes determi-
nam que as prestadoras de servigo entreguem su-—
primentos, fagam manutengao, reposicao, etc.
Cada crianga tem seu cadastro na empresa, de for—
ma que esse contato e posterior solugao de pro—
blemas possam ser definidos por telefone.

Esse servigo pode ser prejudicado se houver
inadimpléncia do Estado frente as empresas for—
necedoras ou prestadoras de servigos. Alguns in—
sumos podem ser fornecidos pelo IFF, obtidos por
meédicos do hospital, pela ONG Refazer ou, quan—
do posswel, adquiridos pela famlia. Pedidos fei-
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tos em programas televisivos e radiofénicos de
apelo popular também sdo um recurso ao qual
algumas recorrem. Essa necessidade de caminhos
alternativos para o acesso aos dispositivos aponta
uma insuficiéncia da oferta oficial.

Esse repasse de responsabilidade para a fam'
lia gera uma forma individualizada de obten¢do
de recursos, que nao conta com um suporte ou
garantia por parte do sistema de satde. O resulta—
do pode ser tdo desigual quanto os desfechos en-
contrados em diferentes esferas governamentais.

Assim, a garantia de fornecimento regular, ou
com interrupgdes previstas, pode exigir esforgos em
varios n'veis e diferentes esferas administrativas.

Orientados pelo PADI quanto ao protocolo
burocratico, pais que tém suficiente esclarecimen—
to e persisténcia conseguem alguns insumos e equi—
pamentos a cargo do Estado. Devem ser procura—
das as Procuradorias e Juizados da Crianca e Ado-
lescente do municpio em que a crianga reside.

Todas as criangas usam pelo menos um equi-
pamento diariamente. Estes sdo ligados a terapia
respiratoria, administragdo de medicamentos, ali—
mentacao e outras formas de cuidado de base tec—
nolégica. O cuidado técnico envolve uma gama
de atividades tais como assistir a crianga quando
ela esta usando equipamento, monitoramento por
observagdo proxima e/ou uso de dispositivos se—
cundarios, manejo do equipamento, limpeza e
preparagdo para o uso, prover suprimentos e ge—
renciar reservas, manter a interface entre o equi-
pamento e o corpo (por exemplo, cuidado nos lo-
cais de entrada e saida, troca de sondas), acessar
suporte técnico/médico de outros, seja do hospi—
tal, PADI ou da empresa terceirizada.

Nenhuma pesquisa feita em domicilio, na li-
teratura estrangeira consultada, faz mengao a um
fator constantemente citado nas dissertagdes na—
cionais: as dificuldades relativas a higiene. A pre-
cariedade de saneamento basico e de servicos im—
pde um problema adicional, dificultando o ma-
nuseio, lavagens e a manutengao dos n'veis de as—
sepsia necessarios ao local e uso de dispositivos/
insumos. A clientela-alvo do IFF é de extrato so-
cial mais baixo, moradora da periferia, onde o
abastecimento é deficiente. Trés das maes entre—
vistadas ndo tinham saneamento basico ou for-
necimento regular de 4gua em casa.

A questao dos custos com material esta sem-
pre presente no discurso.

Uma das principais justificativas para a cria—
¢ao de sistemas de atendimento domiciliar é a de
redugao de custos com a desospitalizacao. Mas este
custo é em parte repassado a fam’lia, que muitas
vezes assume despesas com insumos:

“O cuidado destas criancas no domiciio di-
minui os gastos com despesas hospitalares para os
cofres ptblicos, mas oneram ou tornam insusten—
tavel o cuidado familiar com vistas a garantia de
qualidade de vida para estas criancas™'".

Wegener e Aday” concluram que a restrigao
financeira é o mais poderoso fator de estresse fa—
miliar para as fam’lias de CDTs.

Os dispositivos e insumos sdo caros e de dif-
cil obtengao, e aparelhos mais sofisticados podem
ser excludos do sistema de satide publica:

Aieu dei entrada ne Juizade, aia Defensora fez
o pedide através da Prefeitura. Mas o senker César
Maia recerreu |[...| Recorreu de pedide. Ele fez, nae
sei porque, com todas as decumentagées, todas as
coisas ¢ provas que eu levei para a Defensora, mes—
me assim ele recorren. Mas ontem eu tive uma boa
netiia [...| o Juiz deu ganke de causa pra gente.
Entae, ja sci que ta com ganke de causa. Ja é mais
facil, agera sé falta algumas coisinkas Ia, mas ainda
deve demerar um pougquinke |...| Ja fiz antes o mes-
me pedide pelo Estade ¢ ela receben loge, sé que cla
reselven (a Defensera) pedir pela Prefeitura, ja que
os aparelhes sao todes de Estade, entio resolveun dar
entrada pela Prefeitura ¢ a gente ganhou um nae
ma cara [...] R, mae-cuidadora

Quande o rapaz da empresa que representa o
fabricante de aparelke chegou para entrega-lo, ele
disse que nunca tinka visto uma famiia pebre con-
seguir um dagqueles. M., mae cuidadora que obte—
ve um aparelho de ventila¢gdo com base em Por—
taria do MS que garante o uso de ventilagao nao
invasiva aos portadores de Distrofia Muscular
Progressiva®.

O ambiente doméstico é onde a crianca e os
cuidadores enfrentam o maior desafio: o impera—
tivo de abarcar o processo, desenvolver um modo
operatdrio gerido com relativa autonomia. Tal
competéncia a ser criada tem que ser abrangente
e eficiente em situacoes de rotina ou extraordina—
rias. A finalidade é bastante clara, a manutencao
da vida, mas os procedimentos e mecanismos
empregados sao misteriosos e o sujeito nao se be—
neficia de conhecimentos anteriores que permi-
tam comparagdes e associagdes. Soma-se a esse
contexto a baixa escolaridade e pouco contato com
eletroeletrénicos mais sofisticados. £ imposto ao
cuidador um elemento misterioso e intrincado, di—
ferente de tudo que ele ja viu antes, do qual de-
pende a vida da crianca. E, de acordo com De-
jours™, “o medo aumenta com a ignorancia. Quan-
to mais a relacao homem-trabalho esta calcada na
ignorancia, mais o trabalhador tem medo”.

Dada a inexperiéncia e falta de conhecimento
prévio que facilite o entendimento, ocorrem even—



tos dramaticos onde o cuidador experimenta ten-
sdo, isolamento e sensa¢ao de desamparo:

“E a primeira vez que eu passel sozinha (saiu
a sonda de gastrostomia do lugar), eu falei ai meu
Deus, me ajuda, é eu e o Senhor agora [...] aquela
tremedeira, eu falei, agora fica calma” M, mae

O equipamento, seu Uso e manutengao repre—
sentam um corpo estranho, cuja operacionalida—
de e entendimento pertencem ao especialista. O
cuidador que se sai com sucesso de imprevistos e
situacdes criicas é simbolicamente alcado a essa
categoria, com o reconhecimento implcito de que
tal grau de complexidade pertence a esfera do pro-
fissional de satide:

[««.] aquile seltou ¢ entrou dentre da gargamta
dela, ficou I dentro. Nem os médices sabiam que
aquela traquee desencaixava de ceisa (sic) que fica
ne pescogo. Aicu olkei, o coisa dentre da garganta e
o troge solte. Isse era trés horas da manka, minka
filka I merrende engasgada, o que cu vou fazer? A
serte é que tirei tude, trequei, fiz os procedimenteos ¢
46 liguei no outre dia pre médice ¢ disse olka, tive
que fazer isso assim. Ele disse “vecé esta de para-
béns, tomeu atitude de deutera [...] R, mae

Os episddios observados ilustram o que De-
jours e Molinier®® apresentam sobre “trabalho
como enigma”: a necessidade de emfremtar o que
nae esta dade pela exgamizagae prescrita do traba—
lho. O cuidador tem de suplantar o que nao foi
previsto, as insuficiéncias e as contradicées das
instrucdes e dos sistemas técnicos. Existe uma con—
frontacao entre a prescri¢do tedrica e a pratica
onde as lacunas tém de ser preenchidas, as vezes a
duras penas.

Dejours™ enfatiza que, num trabalho que en-
volva riscos na relagado homem-maquina, “a pre-
paragdo técnica [...] &€ também uma preparacao
psicolégica para o incidente, o imprevisto, o aci—
dente.” Brument ef al.* ressaltam aspectos neces—
sarios a aquisi¢ao de conhecimento técnico: a fer-
magae deve propercienar |...| meios de compreen-
der o que se passa ne fancionamente nermal, mas
também agir com conhecimente de causa nes peri-
odes conturbades: incidentes, arranques ou paradas.
Isse exige que o operader conkega mais de que os
medes de utilizagae ¢ procedimentes.

Conclusoes

O atendimento domiciliar pediatrico para crian—
cas dependentes de tecnologia complexa e seu
estudo tém expressdo no panorama mun-
dial®!415.19.21,32,33,34,35.36,57.38,40.41,42 Porém, no Brasil,

esse tipo de cuidado é incipiente e o PADI vem

realizando um trabalho pioneiro. As circunstan—
cias em que esse cuidado ocorre sdo determina-
das pelas condigdes socioecondmicas e geografi—
cas do servigo publico de satide no Rio de Janeiro
e merecem mais estudo.

Segundo Popkin e Goulart apad Schramm et
al*® a medificagae ne perfil de saiide da pepulagae
em que as deengas crémicas e suas complicagées sao
prevalentes resulta em mudangas ne padrae de uti-
lizagae des serviges de saiide ¢ mo aumente de gas-
tes, considerande a necessidade de incorperagae tec—
nelégica para o tratamente das mesmas. Estes as-
pectos ocasionam impertantes desafios ¢ a mecessi-
dade de uma agenda para as peliicas de saiide que
peossam dar conta das varias tramsigées em curse. A
escalada tecnolégica, o meodelo hospitalocémtrice
ainda vigente, a pouca valerizagae na educagae
médica e de outres prefissionais em relacio aes as-
pectos referentes a promegae ¢ prevengie, a mecessi-
dade de nevas instancias de cuidades (além de hes-
pitalar ¢ do ambulaterial classices), as marcantes
deficiéncias qualitativas e quantitativas da ferca de
trabalke em saiide ¢ o desenvelvimento de progra-
mas e peliicas custo-eletivas sao elementeos a serem
considerades ne desenvelvimente des futures me-
delos tecno-assistenciais em saide.

Algumas conclusdes se destacam: o atendi-
mento domiciliar voltado para a crianga depen-
dente de tecnologia na satide publica depende de
alguns fatores essenciais, derivados tanto das suas
especificidades terapéuticas quanto das que sao
geradas pelos seus equipamentos e dispositivos de
apoio. Kirk* reforca a impertancia de profissionais
de saiide, tomaderes de decisiao peliices e sociais,
grupes interessades, revendederes e redes comuni-
tarias de supeorte abordarem de forma adequada as
necessidades das criangas e de suas famiias. As po-
Iwicas sociais naeo deveriam ser desenvelvidas de for-
ma a categorizar os dispesitives médices (raciona-
Llisme tecmecratice) e calcular a eficiéncia econémi-
ca (racionalisme econémice). Elas devem adetar
valeres e éticas essenciais ao sustento da dignidade
des seres humanes (razae de valeres).

O Estatuto da Crianga e do Adolescente ga—
rante “o direito a vida e a satide, mediante a efeti—
vacao de polticas sociais publicas que permitam
o nascimento e desenvolvimento sadio e harmo-
nioso, em condi¢des dignas de existéncia’, frisan—
do o papel das polticas publicas na garantia de
tais direitos. Porém, nao especiﬁca instancias res—
ponsaveis nem canais competentes.

Schachter e Holland*enfatizam que “a trans-
feréncia de responsabilidade pelo cuidado do pa-
ciente das institui¢des para os membros da fam'-
lia esta produzindo uma gama de questdes que
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demandam solugdes sociais, éticas, psicologicas,
econdmicas e poliicas.”

A Crianga Dependente de Tecnologia e sua
fam’lia enfrentam um desafio. Esta ndo é reconhe-
cida como um grupo particular de pacientes, per—
manecendo a margem de conceituagdes, apesar de
ser uma populagdo numericamente expressiva.
Além das dores fsicas e psiquicas que ela e seus
familiares enfrentam, depara-se com a dificulda-
de e a precariedade, em varios aspectos.

Para o desempenho das tarefas engajadas em
tal cuidado, faz-se necessaria a disponibilizagao
de informacgao, servigos integrados e coordenados
em n'veis estratégicos e operacionais, treinamen—
to estruturado, transparéncia de processos e atri-
bui¢des de responsabilidade. A resposta ao enig—
ma da tarefa reside nas estratégias de cooperagao

entre os agentes, engenhosidade e mobilizagao dos
sujeitos implicados.

No funcionamento em ambito doméstico com
suporte na Satde Publica, esta ampla malha de
cuidado domiciliar deve viabilizar articulagoes
dindmicas em diferentes n'iveis: administrativo/
executivo, federal/municipal/estadual, pablico/
privado, hospital/casa. Os elementos desta rede
tém que cooperar/colaborar num grau m'mimo
que permita a formagao de um verdadeiro siste-
ma de cuidado. Quando essa malha esta forte e
articulada, muitas criancas podem beneficiar-se
de um cuidado que, além de todas as necessidades
inerentes a terapia, leva em grande conta os as-
pectos afetivos e subjetivos da existéncia, possibi-
litando ndo apenas sobrevivéncia, mas também

qualidade de vida.
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