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A FundagGo Abring apresenta, com grande satisfac@o, a experiéncia do Programa
Familia Participante, do Hospital Pequeno Principe, de Curitiba (PR). A iniciativa rece-
beu o Prémio Crianga na categoria "Sadde do Bebé e da Gestante”, em 2002.
Mostraremos, nesta sistematizac@o, como um hospital pedidtrico soube se reinventar
a partir de um foco humanista, e como essas mudancas afetaram a vida de seus
pequenos pacientes, seus familiares e dos cerca de 1.200 profissionais que traba-
lham na institui¢ao.

O Programa Familia Participante teve inicio em 1991 como forma de adaptar o hospi-
tal a um direito que virou lei com a aprovacgdo do Estatuto da Crianca e do
Adolescente: o de que toda crianca hospitalizada seja acompanhada por algum fami-
liar. Seu grande mérito foi repensar infegralmente as relagdes, em geral complexas e
muitas vezes conflituosas, entre os familiares dos pacientes e o hospital. Com efeito, a
experiéncia levada a cabo pelo Programa Familia Participante propée uma mudanca
sistémica, comportamental, *“muito além da cadeira” ao lado da cama.

A mudanca de paradigma se fez sentir nas mais diversas dreas: o tempo de interna-
¢0o caiu pela metade, as infecgdes hospitalares também foram reduzidas e o hospital
tornou-se referéncia para outros que passaram a trilhar o mesmo caminho da huma-
nizagdo no tratamento de seus pacientes. Mas o mais importante é que as criangas
hospitalizadas passaram a aceitar melhor os procedimentos necessarios por se senti-
rem amparadas, nesse momento dificil, por quem mais confiam — seus pais.

Acompanhar, passo a passo, a superacdo das dificuldades e a consolidagGo de uma
nova forma de lidar com a presenca da familia no cotidiano de um hospital foi uma
experiéncia marcante para fodos envolvidos nela, da equipe do Pequeno Principe a

nds, da Fundacdo Abring, que estamos agora disseminando mais este bom exemplo.
Estou certo que fambém ser@ uma experiéncia gratificante para vocé, leitor(a).
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Rubens Naves

Diretor-presidente da Fundacdo Abring
Pelos Direitos da Crianca e do Adolescente






APRESENTACAO

A hospitalizacdo € um momento dificil na vida de qualquer pessoa, sobretudo na vida
de uma crianca. Carregada de medos, insegurancas, angstias diversas, a internagdo
instala uma crise ao tirar a crianga do seu cotidiano e colocd-la em um mundo des-
conhecido, com suas rotinas, equipamentos, pessoas, limitagdes de movimento, chei-
ros, procedimentos e dores. Diante desse mundo desconhecido, a presenca de fami-
liares vem minimizar problemas muito comuns decorrentes da inferna¢do, como a
depressado infantil e as demais manifestacdes de sofrimento psiquico, que muito pre-
judicam o fratamento e a recuperacdo do pequeno paciente.

O Estatuto da Crianga e do Adolescente (1990) garantiu um direito fundamental a
crianga hospitalizada: o de contar com a presenca permanente de um dos familiares
na instituicdo de satde durante toda a internag@o. Mas assim como muitos outros
direitos conquistados tanto na avancada Constituicao brasileira como em outras
legislacoes nacionais das décadas de 1980 e 1990, ainda hd uma grande distdncia
a ser percorrida para a fraduc@o plena e consistente da lei na vida da maioria das
criangas hospitalizadas do pais.

Este documento de sistematiza¢@o nasce com o objetivo de contribuir para o avango
dessa conquista legal no cotidiano, mostrando como foi a experiéncia inovadora do
Programa Familia Participante do Hospital Pequeno Principe (HPP) de Curitiba (PR).
Reconhecido em 2002 pelo Prémio Crianga, da Fundag@o Abring, o programa come-
cou a ser desenvolvido em 1990 como um projeto-piloto e, por meio de um processo
gradual, foi implantado em toda a instituicdo: das enfermarias ds Unidades de
Tratamento Intensivo (UTIs). A Fundagdo Abring buscou junto com a equipe do hospi-
tal identificar referéncias, luzes, aprendizagens e apontar possiveis caminhos para o
desenvolvimento de programas que incentivem a presenca da familia no tratamento
infantil. O monitoramento de indicadores quantitativos e qualitativos do Hospital
Pequeno Principe no decorrer dos anos 90 revelou que a crianca reage melhor ao
tratamento com a presenca dos familiares. A presenca permanente de integrantes da
familia no hospital fez com que o tempo médio de permanéncia caisse de 17,17 dias
para 8,19 dias.

A sistematizacao desta experiéncia de sucesso, realizada com o apoio da empresa
Danone, estd divida em cinco modulos, que permitem uma leitura ndo-sequiencial. A
Introduc@o aborda os pontos de partida do direito da crianca hospitalizada G presen-
ca da familia. Discute tal presenca dentro do contexto dos processos de humanizagao
hospitalar, que ganharam espago em meados da década de 90.

Partindo da experiéncia do Hospital Pequeno Principe, sdo apresentados na
Introducdo os ganhos possibilitados pelo programa aos varios atores envolvidos no
tratamento hospitalar (a crianga, os familiares, os profissionais de satde e a adminis-
tragGo da instituicdo), assim como 0s medos, resisténcias e preconceitos enfrentados
pelo HPP na implementacdo do Programa Familia Participante. Preconceitos e resis-
téncias, muitos deles ainda presentes em varios hospitais brasileiros.



0 segundo modulo, Marcos e cenas de uma historia, apresenta os principais momen-
tos da construg@o do Programa do HPP, revelando as dificuldades, as estratégias de
superacdo de conflitos e problemas e o processo gradual e negociado de expansao
da proposta no Hospital. Por meio de pequenos textos, como em uma colcha de reta-
lhos, o leitor e a leitora poderdo identificar os passos dados, 0s recuos e 0s avangos
da experiéncia em toda a sua criatividade, forca e vitalidade.

No mddulo 3, Dicas para uma relago sauddvel entre equipe de sadde e familia, apre-
sentamos aprendizagens da equipe do HPP que se mostraram Uteis para os profissio-
nais da equipe e os familiares em prol da recuperacdo e cura da crianga hospitalizada.

O quarto modulo, Passos e estratégias, de natureza mais operativa, fraz sugestoes de
caminhos e referéncias para a implantagdo de um programa de presenca da familia
em qualquer hospital brasileiro. Muito longe da pretensao equivocada de “dar uma
receita”, o0 modulo traz informagdes que podem subsidiar e apoiar a construcdo da
experiéncia — sempre Unica e singular — de cada instituico hospitalar do pais.

No dltimo mddulo, Desafios e horizontes, sdo apresentados rapidamente os desafios
atuais do programa do Hospital Pequeno Principe e questoes que devem ser levadas
em conta para o desenvolvimento de uma politica pdblica nacional de expansdo e
aperfeicoamento de programas que garantam a presenca efetiva e positiva da familia
nos hospitais brasileiros.

Ao longo do material, o(a) leitor(a) encontrard algumas perguntas que poderdo se
constituir em pontos de pauta de reunides, conversas, cursos e oficinas das equipes
hospitalares que resolverem criar ou aperfeicoar programas destinados a presenca da
familia. Tal exercicio visa estabelecer pontes entre 0s contelddos abordados e a reali-
dade especifica de cada instituicao.

Desejamos a todos e a todas uma boa leitura e que este documento possa contribuir
na caminhada das instituicoes hospitalares em busca de um atendimento de qualida-
de e humanizado para as crian¢as do nosso Brasil!
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INTRODUCAO

“Eu acho legal essa idéia do
Familia Participante porque as
criangas nao ficam sozinhas.
Quando uma enfermeira sai,
a crianga que ndo pode andar
ndo precisa grifar, ela s6 pede
para o acompanhante

para ndo ficar sozinha.”

Jodo Rafael, 11 anos






Crianca
hospitalizada: a
conquista

de um direito

m 13 de julho de 1990, o Estatuto da
ECrion@o e do Adolescente (ECA) nascia. Fruto
de todo um processo de mobilizacGo social que
ganhou forca na década de 80 e teve papel fun-
damental durante a Assembléia Nacional
Constituinte, 0 ECA vem substituir o antigo
Cadigo de Menores, de 1979, e vira referéncia e
inspiragdo para diversos pafses.

Sinfonizado com a Convencao Internacional
sobre 0s Direitos da Infancia e outras legislacdes
internacionais, o Estatuto regulamenta o artigo
227 da Constituicdo Federal, que estabelece no
pais a doutrina da protecdo infegral e especial a
criangas e adolescentes. A partir dessa doutring,
criangas e adolescentes deixaram de ser encaro-
dos como objefos de intervencao juridica ou
social, ou meros porta-
dores de necessida-
des, e passaram a ser
compreendidos como
sujeitos de direitos.

No capitulo I, dedico-
do ao direito a vida e
@ sadde, o Estatuto
prevé uma série de
direitos, entre eles, a
exigéncia de que 0s
estabelecimentos de
atendimento & sadde proporcionem condicdes
para a permanéncia em tfempo integral de um
dos pais ou responsdvel, nos casos de interna-
¢do de crianga ou adolescente (artigo 12).

Diante dessa exigéncia, no inicio da década de
90 muita revolta, indignacdo e resisténcia toma-
ram o ambiente de diversos hospitais pedidtri-

cos ou com sefores de pediatria. “Afinal, 0 que a

familia vem fazer dentro do hospital? Como
garantir condicoes para essa presenca? O que
faremos? A bagunca serd gerall”, argumentavam
alguns criticos @ presenca familiar nos hospitais.

O caminho adotado por muitas instituicoes da
drea de sadde foi o de cumprir a exigéncia
legal, colocando familiares dentro do hospital,
mas sem investimentos em organizacdo, freina-
mento e oufras condi¢oes que permitissem que
a presenca fosse positiva. Para muitos, o cumpri-
mento estrito da lei se resumiu na colocagdo de
uma cadeira ao lado de cada leito infantil, a ser
ocupada pelo familiar.

Porém, outras instituicdes hospitalares, em diver-
sas regioes do pafs, apostaram na construgdo
de programas inovadores que buscaram efetivar
uma presenca plena e positiva da familia no
ambiente hospitalar. Essas experiéncias foram
desenvolvidas enfrentando diversos conflitos
internos e externos, dificuldades de toda ordem,
inclusive financeira, e a falta de referéncias con-
solidadas na realidade brasileira que pudessem
orientar esse processo.

Entre essas experiéncias, destaca-se o Programa
Familia Participante do Hospital Pequeno Principe
(HPP), em Curitiba (PR). O hospital € uma institui-
¢to sem fins lucrativos, com capacidade de aten-
dimento de 345 leitos. Considerado um dos
maiores hospitais pedidtricos do pais, tem cerca
de 75% de seus atendimentos dedicados aos
usudrios do Sistema Unico de Satide (SUS). Com
mais de mil funciondrios, dos quais cerca de 200
stio médicos, 0 HPP recebeu em 1999 o certifica-
do de acreditacto hospitalar e foi declarado cen-
fro de referéncia em humanizagto do atendi-
menfo pelo Ministério da Satde em 2002,

“Trés fatores mobilizaram o hospital para a criag@o do programa. O primeiro foi a demanda da comuni-
dade, dos pais e das mades que manifestavam o desejo de permanecer com suas criangas no hospital.
0 segundo foi a avaliagdo da diregdo, da equipe de sadde e do setor de psicologia do hospital de que
a presenca da familia era fundamental no fratamento das criangas. E, por dltimo, a necessidade do
hospital cumprir o que o ECA deferminava: o direifo da crianga hospitalizada a um acompanhante.”

César Sabagga, diretor clinico em 1990
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A humanizacao
hospitalar
no Brasil

12

Restrita até o inicio de 1990 a iniciativas pon-
tuais, a preocupacdo com a humanizagdo
hospitalar comegou a engatinhar no Brasil nas
décadas anteriores gracas aos esforcos de gru-
pos de profissionais e de movimentos populares
de sadde, no contexto da redemocratizacdo da
sociedade brasileira e da luta por uma politica
publica de salde universal e de qualidade.

Para 0 Manual do Programa Nacional de
Humanizacdo da Assisténcia Hospitalar (PNHAH),
vinculado ao Ministério da Sadde, *um hospital
pode ser nota dez do ponto de vista tecnoldgico e,
mesmo assim, ser desumano no atendimento. 1SS0
acontece quando ele trata os pacientes como sim-
ples objetos de intervencdo técnica e considera
desnecessdario e até mesmo perda de tempo ouvir
suas angustias, femores e expectativas”.

Para o Ministério da Salde “*humanizar a assis-
téncia hospitalar € dar lugar ndo s6 & palavra do
usudrio como também & do profissional de
salde, de forma que tanto um quanto outro pos-
sam fazer parte de uma rede de didlogo. Cabe a
esta rede promover as agdes, campanhas, pro-
gramas e politicas assistenciais a partir da digni-
dade ética da palavra, do respeito, do reconheci-
mento matuo e da solidariedade”.

Subvertendo o modelo tradicional de formagao
biomédica, 0s processos de humanizagao bus-
cam ndo s6 amenizar a internagdo hospitalar,
mas promover a capacidade de fodos — usud-
rios, profissionais, familiares, gestores e direfores
de instituigdes — serem sujeitos, fanto no pro-
cesso de prevencdo, cura e reabilitacto, na ofer-
ta de um atendimento de salde de qualidade,
como na promogado da sadde e da qualidade de
vida individual e coletiva. Por isso, tais processos
geram muitas vezes incomodos e conflitos ao
mexer com concepgdes de salde, jeitos de ser,
formas de trabalho e relacdes de poder estabe-
lecidas nas instituicdes hospitalares.

Mas nem s6 do didlogo, do acolhimento e das
boas infen¢des brofa um processo de humaniza-
¢do hospitalar. Ele nasce de um olhar critico da
equipe hospitalar para a propria institui¢do
(estrutura fisica, formas de funcionamento, tipos
e caracteristicas dos relacionamentos efc), da

persisténcia em processos de médio e longo
prazo, que possibilitem a recriagto do senfido da
intervencado, e do investimento articulado em frés
frentes: promogdo de uma cultura e de prdticas
de cuidado, participacdo e didlogo; existéncia de
condigOes estruturais da instituicdo e capacita-
¢do técnica permanente da equipe hospitalar.

E equivocada a oposicdo enxergada por alguns
entre humanizacdo e técnica. Esta é fundamen-
tal para um atendimento humanizado de quali-
dade. Assim como & ruim um hospital que inves-
te profundamente em tecnologia, mas atende 0s
usudrios como se fossem objetos, pior ainda é
um hospital que possui profissionais gentis, mas
sem competéncia técnica para responder aos
problemas do atendimento.

- N

Humanizacao combina com:
+ abordagem integral da sadde
* gestdo participativa e democrdtica
* fransparéncia de informacoes
* comunicacdo em multiplas vias
e sentidos
* frabalho em equipe e em rede
« valorizacgdo do profissional de sadde

» condicoes de trabalho dignas

S >

Diante dos desafios da complexa e desigual
realidade brasileira, das dificuldades e dos pro-
blemas do sistema de salde, muitos processos
de humanizacdo hospitalar vém sendo desenvol-
vidos no pais por meio da aposta na criatividao-
de, na ofimizagGo de recursos e em muitas par-
cerias com organizagdes da sociedade civil,

No plano federal, 0 Ministério da Sadde criou
em 2001 o Plano Nacional de Humanizagto
de Assisténcia Hospitalar, que estimula projetos
piloto, apdia processos de capacitacdo e contri-
bui para a articulacdo e a troca de experiéncias
entre instituicdes (www.humaniza.org.br).



A humanizacao

e a presenca
da familia

presenca da familia junto as criangas hospi-
Atolizodos constitui ponto fundamental dos
processos de humanizagdo. Documentos da
Sociedade Brasileira de Pediatria e da
Associacto Européia para Crianca Hospitalizada
(nos quadros), destacam a importéncia da pre-
senca da familia como questdo central de um
atendimento humanizado e de qualidade.
A importé@ncia do vinculo familiar na recuperagdo
da sadde da crianca, que vem sendo defendida
ao longo dos anos 80 e 90 por grupos de profis-
sionais e movimentos sociais de sadde, ganhou
um aliado fundamental com a enfrada macica

na década de 80 do(a) profissional de psicologia
nos hospitais brasileiros. Sofrendo resisténcias
diversas, a psicologia trouxe para a cena hospita-
lar o debate sobre vinculos, relacionamentos e o
papel da subjetividade no atendimento de sadde.

Além de minimizar o sofrimento psiquico das
criangas e fortalecer a capacidade de reacgdo ao
tratamento hospitalar, a familia passou a ser
também ator decisivo na promogdo e controle
social da qualidade do atendimento hospitalar e
no desenvolvimento de processos de humaniza-
¢Go nas instituicdes, como veremos a seguir.

Dez Passos para a Atencao Hospitalar Humanizada a Crianca
e ao Adolescente — Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP)

Passo 1:

Realizar agdes que garantam a cidadania.

Passo 2:

Desenvolver acdes que humanizem a assisténcia perinatal.

Passo 3:

Implantar umprograma de transporte do paciente pedidtrico.

Passo 4:

Promover o acolhimento hospitalar adequado do paciente pedidtrico: no pronto-socorro, no ambulato-
rio, nas unidades de infernagdo, no bloco cirlrgico e na unidade de terapia intensiva.

Passo 5:

Garantir acdes que promovam a participacdo da familia na recuperacdo integral da crianca

e do adolescente.

Passo 6:

Investir em programas educativos, culturais, IGdicos e religiosos.

Passo 7:

Desenvolver acdes para o aperfeicoamento técnico e cientifico e o fortalecimento das relacoes pes-

soais, interpessoais e institucionais da equipe de sadde.

Passo 8:

Estabelecer parcerias éticas que visem & promogdo em sadde.

Passo 9:

Assegurar referéncia e contra-referéncia.

Passo 10:

Instituir um programa de internac@o domiciliar.

>
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Os dez mandamentos de um hospital pedidtrico, segundo a
Associacao Européia para Criancas Hospitalizadas

10.

Criancas serdo internadas em um hospital somente se o cuidado por elas requerido ndo puder
ser provido em casa ou em um atendimento hospitalar de meio periodo.

As criangas hospitalizadas ter@o o direito de contar com a presenca permanente dos pais ou de
outros parentes.

A acomodacdo deverd ser oferecida a todos os pais, que deverdo ser ajudados e encorajados a
ficar no hospital. Os pais ndo necessitardo pagar custos adicionais para permanecer no hospital
com suas criangas. Para contribuir no cuidado das criangas, 0s pais serdo continuamente infor-
mados sobre as rotinas hospitalares e encorajados a exercer uma participagdo ativa no tratamen-
to das criangas.

Criancas e pais terdo o direito a serem informados de uma maneira apropriada de acordo com a
idade e o universo de compreensdo de cada um. Cuidados deverdo ser tomados com o objetivo
de atenuar o estresse fisico e emocional.

Criancas e pais tém o direito a uma participacdo informada em todas as decisdes que
envolvam a sadde da crianca. A crianga serd protegida de toda investigacdo e tratamentos
médicos desnecessarios.

Criangas serdo cuidadas junto com oufras criangas que tenham as mesmas necessidades
de desenvolvimento. NGo serdo admitidas criancas em alas hospitalares destinadas a adultos.
NGo devera existir restricdo para visitas as criancas hospitalizadas.

Criancas terdo diversas oportunidades para jogar, brincar e estudar, apropriadas @ idade e & con-
dicdo de salde. Essas atividades acontecerdo em ambiente apropriado, mobiliado, com profissio-

nais e equipamentos adequados para responder as necessidades infantis.

Criancas serdo cuidadas por uma equipe treinada e com habilidade para responder s necessi-
dades fisicas, emocionais e de desenvolvimento das criangas e de suas familias.

0O cuidado continuo deverd ser assegurado pela equipe que trata da crianca.

Criancas serdo tratadas com tato e compreensdo e a privacidade delas serd respeitada
a todo momento.




Em primeiro lugar, a crianca. Em segundo
lugar, a crianga. Em terceiro lugar, a crianga.
No centro das razoes para um investimento na
implantac@o de um programa de presenca da
familia em uma instituigdo hospitalar estd a

Von’ragens da crianca, a recuperagdo mais rdpida e menos
implonfocao de desgastante da sadde infantil.

um Progmma NGo s6 as criancas ganham com a implantagao

de presenca da de um programa de presenca da famfli.
o Conforme a consisténcia da proposta, familiares,
familia Prop

profissionais de sadde e a propria administragdo
hospitalar podem ter acesso a melhores condi-
¢Oes para o desenvolvimento de suas atribuicoes,
além de todos 0s ganhos pessoais decorrentes
de uma maior humanizacgao. Abordaremos alguns
desses ganhos e vantagens segundo estes dife-
rentes atores: criangas, familiares, profissionais de
salde e administracto hospitalar.

Mas, antes disso, & importante deixar claro: esta-
mos nos referindo aqui @ implantagdo de um
“programa” de presenca da familia, muito além
da idéia que limita tal presenca & existéncia de
uma cadeira ao lado do leito infantil (que por si
s0 ja é algo positivo). Entendemos por “progra-
ma“ um conjunto organizado de acdes que
visam proporcionar condigdes para que a presen-
ca da familia seja mais efetiva, positiva e sistémi-
ca no frafamento hospitalar. Acoes que nascem
de uma vontade explicita da instituicio em inves-
tir na reorganizagdo de processos, em sensibili-
za¢ho e capacitacdo, em adequacdo de espaco
fisico, entre outras, que serdo abordadas no
mddulo 3, referente aos passos e estratégias
para a implantacdo de um programa.

15
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j O que a crianca ganha?

 Presenga permanente no hospital de familiares ou de outras pessoas do seu circulo afetivo.

 Diminuigdo da depressdo infantil e de demais manifestagoes de sofrimento psiquico.

» Menor tempo de hospitalizagdo: tendéncia a reagcdo mais rdpida e positiva ao tratamento.

e Afencdo mais personalizada ao paciente no ambiente hospitalar.

Familiares mais qualificados para o fratamento da doenca dentro e fora do hospital

e para acdes de prevencdo e promogdo da sadde na familia.

e Acesso a um direito que antes era somente das criangas de familias que podiam pagar
pela permanéncia em um quarto particular do hospital.

Com a presenca da familia, a crianga ganha
uma atencdo mais personalizada em seu trafa-
mento hospitalar. Os familiares complementam
o trabalho dos profissionais de salde, frazendo
informacdes sobre os hdbitos, o histérico e as
preferéncias da criancga, e realizando atividades
de apoio referentes & alimentacdo, a higiene e
ao monitoramento de temperatura, por exemplo.
E 0 que € melhor: tudo isso feito com aquele jei-
tinho com o qual a crianga ja estd acostumada.

Por meio dos treinamentos e orientacoes
vinculados G educacdo para sadde, oferecidos
durante a presenca no hospital, muitos
familiares passam a ter acesso a informacoes
e a desenvolver habilidades fundamentais

na recuperacdo da crianga, no fratamento tanto
no hospital como em casa, como também

na prevencdo de doencas e na promogao

da sadde de todos da familia.

Se antes do Estatuto da Crianca e Adolescente
(ECA) o direito de uma crianga hospitalizada a
ter um familiar presente restringia-se s criangas
de familias vinculadas a planos de sadde ou
com condi¢oes de pagar um quarto particular

em um hospital, hoje esse direito é de todas as
criancas brasileiras, independente da origem
econdmica e social. Apesar de esse direito ainda
ndo poder ser exercido de forma plena e com
boas condigdes na maioria dos hospitais, sem

ddvida & uma conquista de toda a sociedade,
que precisa ser cada vez mais traduzida no coti-
diano hospitalar.

“Naquela crise da satde dos anos 90, o hospital perdeu muito paciente particular. Quem era particular virou
convénio e quem era convénio virou SUS. Isso gerou um aumento da exigéncia nas enfermarias. Tinha genfe
que falava: “eu ndo vou entrar naquela enfermaria com aquela mae daquele jeifo!". Era um embate o fempo
inteiro. No mesmo espaco, havia o pai que andou 10 quilémetros por uma estrada de terra e que chegava com
0s sapafos enlameados e sujava toda a enfermaria e aquela made que teve que descer do padrao de atendi-
menfo do parficular. Esse conflito ainda existe hoje, mas em escala menor do que naquela época.”

Maria Dolores Garcia de Faria, coordenadora do Programa Familia Participante



] O que a familia ganha?

e Acesso a um direito que antes era somente das familias que podiam pagar quartos particulares.

e Diminui¢do do sofrimento psiquico e da angistia dos familiares, decorrentes da ndo-permanéncia

junto a crianca hospitalizada.

e Acompanhamento permanente da situagdo da crianga.

* Possibilidade de se sentir mais sujeifo do processo de recuperagdo da crianca no ambiente hospitalar.

e Condigdes de permanéncia e de rodizio com outros familiares.

» Menor tempo de hospitalizagdo.

e Acesso a informagdes para o apoio ao tratamento e d promogdo da satide na familia.

Além das questoes que ja foram abordadas no
item referente Gs vantagens para a crianca, vale
a pena destacar alguns pontos em relagdo &
familia, entre eles, a diminuicdo da angdstia e
do sofrimento psiquico de muitos familiares que
ndo podiam permanecer com suas criangas.
“Afinal, como a crianga estd? O que estd sendo
feito com ela? Como se sente? O que vai acon-
tecer? Quando sai?” Perguntas que atormento-
vam oS pais e ndo podiam ser respondidas no
breve contato das conversas com 0s(as) médi-
cos(as) responsdveis e nas curtas visitas autori-
zadas que, na maioria das vezes, terminavam
em choro e desespero de pais e criang¢as na
dificil hora da despedida.

A existéncia de um programa organiza essa pre-
senca familiar no hospital, dotando a instituicGo de
condicdes minimas para que fal participacdo seja
potencializada de forma positiva no fratamento da
crianca. Quais condicdes sdo essas? Alimentacao,
descanso, condi¢Oes para realizagto da higiene,
orientacdes e treinamentos que poderdo ser
garantidos aos familiares por meio da ofimizagao
de recursos proprios, captacdo especifica de recur-
50s ou de parcerias com outras instituigdes da
comunidade (ver modulo “Passos e Estratégias”).

A possibilidade de rodizio organizado entre
parentes também contribui para que ndo haja
sobrecarga de um infegrante, que na maior parte
das vezes acaba sendo a mae. No caso do
Hospital Pequeno Principe, tal rodizio facilitou
em muito a vida tanto daquelas familias que
moram em Curitiba como em outras regides do
Parand e do pais.

E bom lembrar que a maioria das familias
atendidas pelo HPP, assim como na maior parte
dos hospitais brasileiros, & de baixa renda,
desprovida de recursos que garantam condicoes
minimas para a permanéncia junto @ crianca
hospitalizada para além de alguns dias.

Em funcGo disso, principalmente naqueles casos
que envolvem longas internacgdes, a familia sofre
uma série de impactos negativos referentes

a situagdo de emprego dos seus integrantes,
desestruturacto familiar ou @ diminuicto de
renda financeira. A construcdo do programa

de presenca da familia em um hospital deve
levar em conta estes aspectos e contribuir para
a diminuicdo do sofrimento gerado pela
internacao.

“Tratar de uma forma mais humana ndo quer dizer que vocé, profissional de
saude, vai ter que contar as suas intimidades para a pessoa, ficar amiga inti-
ma. O importante é escutar, dar atengdo, compartilhar algumas experiéncias
que vocé fem no cuidar da crianga, frocar, mas com limife.”

Ana Liicia Tonelli, enfermeira-chefe da UTI-Geral
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O programa também proporciona que, de espec-
tadores do tratamento, os familiares assumam
um papel mais ativo na recuperacdo das crian-
¢as, ao dominar melhor as informagdes sobre o
processo de recuperacdo, ao desenvolver acoes

em casa, ao terem acesso a orientagoes e
treinamentos de educagdo em salde. Por meio
do programa, os familiares podem conquistar
um “novo lugar” no tratamento hospitalar,
trazendo experiéncia, conhecimentos

concretas de apoio ao tratamento no hospital e e capacidade de cuidado.

Ampliando conceitos: que familia é essa?

No inicio o programa era chamado de Made Participante. Depois de 1993, passou a ser chamado
de Familia Participante. Essa “pequena” mudanga guarda um grande significado: a capacidade
que o Hospital Pequeno Principe teve de reconhecer um conceito mais plural de familia, sinfoni-
zado com os novos tempos da sociedade brasileira. Apesar da figura da mde ainda ser conside-
rada (e cobrada a ser) a principal responsdvel pelos cuidados das criangas, esse papel vem
sendo questionado em decorréncia das mudancas da condic@o feminina e das relacdes entre
homens e mulheres na sociedade.

A ampliag@o da participac@o feminina no mercado de trabalho, a busca de uma maior partilha
das responsabilidades domésticas e de cuidado e a valorizac@o da paternidade vém frazendo
mais homens para o terreno dos cuidados das criangas. Em muitos hospitais, sGo eles que
acompanham ou dividem com suas mulheres o acompanhamento das criancas internadas.

E muito importante um hospital estimular essa partilha de responsabilidades, como base de uma
sociedade menos discriminatoria e mais justa para mulheres e homens.

E importante também destacar que a familia brasileira se pluralizou de forma intensa nas
dltimas décadas para muito além do modelo nuclear tradicional: pai-provedor, mae-cuidadora
e filhos. Qualquer instituicdo que venha a atuar junto a familias deve levar em conta a seguinte
diversidade de arranjos:

* hoje, hd muitas familias monoparentais, nas quais somente um dos pais € referéncia;

« cerca de um terco das familias brasileiras € chefiada por mulheres;

» cada vez mais comuns, as familias reconstituidas sdo aquelas nas quais mulheres e
homens que vivenciam novos casamentos rednem os filhos de outras relagoes;

« familias que, em uma mesma casa, rednem vdrios ndcleos familiares;

» familias que nascem de unides homossexuais.




j O que os profissionais de saide ganham?

e Diminuicao do estresse decorrente dos choros nas enfermarias.

e Possibilidade de concentragcdo em afividades mais especializadas, principalmente no caso da equipe

de enfermagem.
e Menor tempo de hospitalizagdo.

e Comunicagdo com os pais — os profissionais de satide tém acesso a informagdes sobre o historico

e as caracteristicas da crianga.

» Satisfagdo por ver menos sofrimento psiquico e resposta mais rapida ao tratamento.

e Vinculo que humaniza.

e Maior reconhecimento do trabalho.

Por profissionais de sadde entendemos os(as)
médicos(as), enfermeiros(as), auxiliares de
enfermagem, técnicos(as) de laboratério, psico-
logos(as), assistentes sociais, nufricionistas,
entre outras categorias que juntas fazem o aten-
dimento hospitalar. Sabemos que hd toda uma
diversidade entre os profissionais de saide com
relacdo as condicdes de trabalho, de poder (de
decisdo, de manifestacdo, de estabelecer limites
para os outros), de acesso a recursos e @ forma-
¢@o, entre outros aspectos, além das atribuicdes
propriamente ditas no frafamento de sadde e
nos lugares que ocupam nas hierarquias,
declarada e "ndo-declarada”, de um hospital.

Mas, por que lembrar de fudo isso? Porque neste
documento vamos utilizar o conceito genérico de
“profissionais de salde” para designar um con-
junto de categorias que apresentam problemdti-
cas, desafios e potencialidades especificos que
devem ser percebidos e tratados de forma diferen-
ciada pelos gestores hospitalares. O impacto de
um programa de presenca da familia pode ser
bem diferente entre profissionais de medicina e
auxiliares de enfermagem, por exemplo. Estar
atento a essas diferencas é fundamental.

Levando em conta essas observagoes, podemos
afirmar que, entre as vantagens que os profissio-
nais de sadde podem vivenciar com um progra-
ma de presenca da familia em um hospital, estd
a diminuicdo do nivel de estresse e de sofrimen-
to psiquico decorrentes dos choros constantes
das criangas infernadas sem acompanhantes.
Tanto no Hospital Pequeno Principe como no
Hospital Brigadeiro, de SGo Paulo, esse foi um
ponto central de impacto positivo no frabalho
dos profissionais de sadde. Com os familiares
por perfo, a crianga chora menos, pois se sente
mais segura para enfrentar a infernagdo.

Somada a isso, a satisfagGo diante de uma
melhor e mais Agil recuperagdio — na maioria
dos casos — fraz um sentimento muito positivo
para os profissionais de sadde, segundo a equi-
pe do Hospital Pequeno Principe.

Com a presenca dos familiares, médicos e médi-
cas conseguem ter acesso permanente e ime-
diato a detalhes do histérico de vida da crianga,
seus hdbitos e costumes, entre outras informa-
¢Oes fundamentais para a definicdo dos rumos
do tfratamento. A equipe de enfermagem ganha

"A familia veio somar e facilitar. Algumas coisas que a enfermagem fazia, e que eram bem bdsicas, a gente deixou
para a mae fazer, como dar mamadeira, trocar fralda. E a mae faz isso com muito mais competéncia do que a
enfermagem, que pode se deter mais, por exemplo, em fazer um curafivo. Anfes, vocé finha que fazer isso muifo
depressa e dar de mamar para fodas as criangas da enfermaria. Nesse sentido, foi um ganho para nés.”

Maria de Lourdes Castanha, diretora de enfermagem
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a possibilidade de realizar atividades mais espe-
cializadas, ja que os familiares assumem —
quando assim o desejam — determinadas ativi-
dades de cuidado, como 0 apoio na higiene, ali-
mentagdo, tomada de tfemperatura, controle do
soro, entre outras agdes de monitoramento das
condicdes e da situacdo da crianca.

Para os(as) profissionais, além das possibilidades
de reconhecimento do trabalho serem maiores —
a atuagdo que anfes era andnima, na maioria das
vezes, passa a ser percebida por mais gente, 0 que
repercute em ganhos de aufo-estima — a presen-
ca da familia também leva todos a enfrentarem o
desafio da consfruc@io ou aprimoramento de rela-
cionamentos interpessoais, baseados no didlogo,

no respeifo matuo, na valorizagdo da contribuicdo
do outro. Dessa forma, fal presenga contribui para
o0 desenvolvimento de vinculos entre a propria
equipe de sadde e entre equipe e familia, gerando
um ambiente mais acolhedor.

Com a presenca da familia, aquela crianca que,
muitas vezes, era tratada somente como porta-
dora de uma disfungdo orgdnica, ganha nome,
historia, identidade. Pelas maos, bocas, olhos e
gestos de seus parentes, a crianca se personali-
za no mundo do hospital e ajuda os profissio-
nais a fambém se personalizarem no ambiente
hospitalar, com suas necessidades, desejos e
complexidade (veja o depoimento “Palavra de
Médico”, ao final deste modulo).

‘Anfes, era uma masica de choro quando as maes ndo ficavam aqui, principalmente na hora da mamadei-
ra. Todas as criangas choravam ao mesmo fempo. Nao sei como a gente sobrevivia. No fundo, parecia que
a gente estava na idade da pedra. Era um sofrimento para as criangas, para oS pais e para nos, profissio-
nais. Vocé imagina o que era ter somente meia hora de visita? Na hora da partida, era crianga agarrada no
pescogo do pai e da mae. Os parentes chorando. E a gente achava que isso era o certo, fanfo que funcio-
nou por anos e anos. Hoje, nem pensar em fazer uma coisa dessa.”

Maria de Lourdes Castanha, diretora de enfermagem

] O que a administracao hospitalar ganha?

e Menor tempo de hospitalizagdo, diminui¢do de gastos.
e Satisfagdo dos usudrios.
e Ampliacdo da qualidade, maior controle social.

» Melhoria de vdrios indicadores hospitalares (desospitalizagdo, reinternamento,
controle de infeccao hospitalar efc).

e Investimenfo em processo valorizado para a obfencgdo de certificagcdo de qualidade e da acreditagdo hospitalar.

 Programa geralmente apoiado pela comunidade — bastante simpdtico para mobilizar parcerias com outras
instituicoes.
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Considerando-se que cabe & administracdo hos-
pitalar garantir a sustentabilidade da instituigGo
no que se refere 4 previsdo e G execucdo orga-
mentdria, & administracdo do patriménio e &
implementacdo de politicas administrativas, eco-
ndmicas e de recursos humanos que possibili-
tem a qualidade dos servi¢os, 0 que um progro-

ma de presenca da familia pode contribuir para
a maior eficiéncia do trabalho de atendimento?

Como ja abordado, de acordo com a experiéncia
do Hospital Pequeno Principe, a presenca da

familia gerou a diminui¢@o do tempo de hospita-
lizagdo: o fempo médio caiu de 17,17 dias para



8,19 dias, possibilitando a liberagdo mais rdpida
de leitos. A forca do vinculo familiar levou a uma
recuperacdo infantil mais dgil, gerou um melhor
desempenho do fratamento hospitalar, a amplio-
¢Go da capacidade de atendimento da institui-
¢0o e a maior satisfacto dos usudrios.

Nesse sentido, a presenca da familia contribui
de forma decisiva como balizadora da qualidade
do atendimento. As cobrangas, monitoramento
constante e sugestoes dos familiares s@o fundo-
mentais para uma maior padronizagdo do aten-
dimento, diminuigdo dos indices de infecgdo
hospitalar e para a identificacdo de desafios a
serem enfrentados pela equipe de salde e pelo
conjuntfo da instituicGo. Questdes centrais para
0s hospitais que tém ou visam alcancar a acre-
ditacGo hospitalar e a certificacdo de qualidade.

No HPP, o investimento em orientacdo e treina-
mento dos familiares repercutiu na diminuigdo
do indice de reinternacdo, ja que as criangas
passaram a contar com pais mais conscientes e
capacitados para exercer um papel ativo ndo s6
no hospital, mas na continuagdo do tratfamento
em casa, assim como no desenvolvimento de
praticas preventivas de sadde. Um curativo mal
realizado, uma medicagdo que ndo é ministrada
corretfamente, uma alimentac@o equivocada
pode levar muitas criangas de volta ao hospital,
gerando mais custos para o servico de sadde.
Dessa forma, o investimento em informacdo aos
pais sobre o fratamento é fundamental e tem
repercussdo clara nos indices hospitalares.

Segundo a directo do Hospital Pequeno
Principe, o investimento financeiro no desenvol-
vimento do programa foi minimo diante das van-
tagens que ele acarrefou. A otimizagdo dos
recursos ja existentes, a reorganizacto de for-

mas de atuagdo e o desenvolvimento de agdes

em parceria com organizagdes da comunidade
possibilitaram as condi¢Ges estruturais para o
desenvolvimento do programa. Afualmente, a
presenca de cada familiar custa para o HPP
RS11,50 por dia (envolvendo fodos os gastos).
Desse custo, o Sistema Unificado de Sadde
(SUS) arca com RS 2,65 por acompanhante.

Esse valor de RS 11,50 ndo deve ser considerado
como referéncia de custos para a implantagto
do programa. De acordo com a abrangéncia, as
atividades previstas no programa, a capacidade
de atendimento da instituicdo, a regido do pais
na qual o hospital estd localizado, a criafividade
da equipe, entre outras varidveis, esse custo
poderd ser diferente. E importante destacar que
foram decisivos na implantagdo do programa no
HPP a perspectiva processual (um passo de cada
vez, conforme as condi¢oes da instituicto) e a
capacidade de mobilizar parcerias com organizo-
¢0es da comunidade para viabilizagGo do progra-
ma. No item Financiamento, do mddulo Passos e
Estratégias, o leitor encontrard mais informagdes
sobre esse aspecto da implantagao.

‘As vantagens administrativas e econémicas da presenca da familia também devem ser consideradas. O
programa criou uma eficiéncia ao abreviar o fempo de permanéncia e isso foi a nossa principal bandeira.
Diminuir o fempo de permanéncia € muifo bom para a crianga, para a familia e economicamente para o
hospital, principalmente na sistemdtica adotada pelo SUS, onde o tratamento é remunerado por pacofes. E
facil de enfender: como o pagamento é fixo, quanfo menos tempo o paciente fica, isso resulta em maior

produtividade.”
Orleir Antonio Negrello, diretor administrativo
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Resisténcias,
medos e
preconceitos

22

N o item anterior, abordamos as vantagens e
0s ganhos de um programa de presenca da
familia para os diversos segmentos presentes
em um hospital pedidtrico. Agora, vamos apre-
sentar as resisténcias, 0s medos e 0s preconcei-
tos envolvidos na implanfagdo de um programa
dessa natureza.

Assim como em outras instituicoes hospitalares
do Brasil e do mundo, a presenca das familias
no Hospital Pequeno Principe colocou em xeque
concepcoes e formas de atuagto presentes na
drea de salde, mexeu com pilares da formagdo
recebida por muitos(as) profissionais nas univer-
sidades e provocou até a onga do coorporativis-
mo equivocado. Desse processo inovador, natu-
ralmente fizeram parte muitas resisténcias,
medos e preconceitos, que foram sendo enfren-
tados pela equipe do Hospital Pequeno Principe.
Tal postura de reconhecer e discutir essas resis-
téncias — e ndo colocd-las debaixo do tapete

— permitiu que o Programa Familia Participante
se desenvolvesse em bases consistentes, criasse
uma massa critica na equipe e, A0S poucos,
ganhasse asas e alcasse voo.

A seguir, apresentamos algumas dessas
resisténcias e 0s principais argumentos que as
sustentaram. Em seguida, no contraponto, traze-
mos outros olhares e visdes, origindrios da expe-
riéncia concreta do Pequeno Principe, e que
contestam muitos dos argumentos ou abrem
outras perspectivas para entender as situagoes.
E importante ter claro que muitas dessas
resisténcias persistem em diversos hospitais
brasileiros e junto a vdrios profissionais do pro-
prio HPP. Apesar dos avangos inegdveis do
Programa Familia Participante, o caminho ndo é
linear; & longo, acidentado e exige cuidado e
investimentos continuos. Em jogo, paradigmas e
concepcoes de salde e de sociedade em um
pais chamado Brasil.

"No inicio, havia o receio de que com a entrada das familias, os funciondrios fossem demitidos.
Esse medo no inicio tinha a ver com a falfa de clareza dos papéis: "o que a familia vai fazer? O
que nds vamos fazer?” Ninguém vai substituir o profissional: a mae vai atuar como elo, como faci-
litadora para que a gente possa desenvolver o nosso cuidado. Mas tem gente que ainda se sentiu
ameagada e ndo entendeu a importancia da familia como elo, e ndo como substituicao.”

Ana Licia Tonelli, enfermeira-chefe da UTI-Geral

O hospital nao tem espaco para a presenca da familia. No
Brasil, temos que investir em mais leitos.

Ponto — Em fodo o pais, grande parte dos hos-
pitais que atendem populacdes de baixa renda
sofre a press@o permanente por aumento de
leitos que responda G sempre acentuada
demanda de muitos municipios. A entrada da
familia no hospital tornaria mais dificil essa
situacdo ao exigir mais espaco para a circulagdo
nas enfermarias e nos diferentes locais da insti-
tuico, podendo acarretar até a diminuicdo do
namero de leitos disponiveis.

Contraponto — De fato, houve uma diminuigto
do ndmero de leitos no Hospital Pequeno
Principe: de 360 passaram a ser 327 (atualmen-

te so 345 leitos). Essa diminuigo decorreu ndo
somente da entrada da familia no hospital, mas
da necessidade da instituicGo em melhorar suas
finangas, equilibrando o atendimento de usud-
rios do SUS e de particulares e convénios de
salde (na época da implantacdo, mais de 90%
do HPP era dedicado ao SUS, o que atualmente
representa 75%). Mas uma outra matemdtica
revela que a presenca da familia ndo significou
diminuic@o da capacidade de atendimento: o
tempo médio de permanéncia de pacientes na
instituic@o caiu pela metade, de 17,17 dias para
8,19 dias, 0 que possibilitou a liberacto de leitos
mais rapidamente.



"Em um primeiro momento, fudo foi feifo da forma mais simples e econémica. Para as UTIs, nés procura-
mos uma cadeira que oferecesse um pouquinho mais de conforfo. Ainda esta a desejar a situagdo das
enfermarias, onde nao hd espaco para uma polfrona. Queremos aumentar o conforfo dos familiares,
mas podemos dizer que avangamos 50%, mas faltam ainda 50%.”

Roselene Salermo e Vanessa de Oliveira, profissionais do Setor de Arquitetura e Engenharia

A familia vai sujar tudo e fazer com que a infeccao hospi-

talar cresca na instituicao.

Ponto — Essa visGo estava baseada sobretudo
no preconceito de que as familias usudrias do
SUS, a maioria de baixa renda, teriam hdbitos de
higiene mais precdrios que as classes sociais
mais favorecidas. Abrir a instituic@o para tais
familias levaria ao crescimento da infecgdo hos-
pitalar e, consequientemente, ao comprometi-
mento da recuperacdo das criangas.

Contraponto — A experiéncia do HPP revelou
que, independente da classe social, existe uma
diversidade de hdbitos de higiene. Cabe @ insti-

tuicto orientar as familias quanto aos cuidados
exigidos no hospital e proporcionar condicoes e
€sSpacos para que as pessoas possam cuidar de
sua higiene pessoal. A atuacgdo junto as familias
deve ser sensivel @ diversidade de hdbitos e @
situacdo daqueles familiares que sucumbem ao
esgotamento fisico e psiquico, buscando
compreender e ajudar, sempre orientando as
pessoas para a retomada da propria higiene.
Levantamentos da Comiss@o de Infeccto
Hospitalar do HPP e de outfros hospitais que
trilharam o caminho da humanizag@o apontam
que a entrada da familia contribui para a
diminuic@o dos riscos de infecgto nas institui-
¢oes. Além da grande maioria dos familiares
observar com atengGo as normas de higiene
passadas pela equipe hospitalar, muitos acabam
confribuindo para o controle de assepsia dos
profissionais de sadde. Mais do que a familia, a
Comissdo de Infecc@o Hospitalar do HPP revelou
que o principal canal de infecc@o hospitalar até
1999 na instituicto era o proprio profissional de
sadde, que muitas vezes ndo realizava de forma
adequada a higiene das maos depois de
atender um paciente.

"Hoje a bagunga que existe no hospital € aquela que fem que existir em um
ambiente que tem crianca, onde hd brinquedos e muifa cor. E uma bagunca sadia”.

Mariane Bonilha, coordenagdio adjunta do Programa Familia Participante
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E dificil se comunicar com a familia. Ela nao vai entender o que
€ um hospital nem compreender o tratamento das criancas.
S6 vai atrapalhar a atuacao dos profissionais de satde.

Ponto — O hospital € um mundo com seus
equipamentos, suas rotinas e técnicas, seu voco-
buldrio proprio. Tudo isso tem por base um
conhecimento complexo e de dominio somente
dos profissionais de salde, entre os quais figu-
ram — na concepcao fradicional — os médicos
no topo da hierarquia de poder. Com a presenca
das familias, os profissionais feriam que explicar
0s procedimentos, os diagndsticos, as opcoes de
tratamento. Além do esforco de falar com leigos
e do risco de ainda ndo serem compreendidos,
os profissionais de sadde gastariam mais fempo

com cada paciente, 0 que diminuiria a capacido-

de de atendimento.

Contraponto — A formacdo tradicional dos pro-
fissionais de salde e, sobretudo, a dos médicos,

tém por base um modelo que prepara o profissio-

nal para enfrentar e combater a doenca, e ndo
para se relacionar com seres humanos adoenta-
dos. Grande parte das dificuldades enfrentadas

por programas destinados a promover a humani-
zacdo hospitalar esbarra nos limites dessa con-
cepcao e exige uma abordagem mais interdisci-
plinar e multiprofissional dos problemas de
sadde. A presenca das familias no HPP colocou
para os profissionais os desafios de estabelecer
comunicacto e construir vinculos. Apesar das
indmeras resisténcias, muitos foram descobrindo
as vantagens dessa relagdo, entre elas, que o
saber acumulado de parentes com relacdo s
criancas atendidas poderia contribuir de forma
efetiva no tratamento. Além disso, o trabalho edu-
cativo dos profissionais de sadde no corpo a
corpo com as familias passou a promover
maior capacidade destas de atuarem como sujei-
tos do processo de fratamento da crianga, fanto
no hospital como no ambiente domiciliar. A pre-
senca das familias ajudou também para que
muitas criancas enfrenfassem com mais tranqUi-
lidade procedimentos invasivos e dolorosos, faci-
litando o trabalho dos profissionais.

A familia vai criar uma bagunca no ambiente. Daqui a pouco,
veremos calcinhas penduradas nas janelas do hospital.

Ponto — Com o direito da crianca hospitalizada
a presenca da familia garantido pelo Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA), muitos profis-
sionais de salde imaginaram que haveria uma
“avalanche” de parentes nas enfermarias do
HPP. Além disso, a idéia de que os familiares
frariam consigo seus pertences pessodis e
entrariam em ndmero e no hordrio que bem
quisessem, tornava ainda mais cadtico e
ameacador o quadro que se desenhava na
mente de muitos profissionais. A bagunca

seria total.

Contraponto — O processo de implantac@o do
Programa Familia Participante no Hospital
Pequeno Principe foi gradual, teve por base
metas, critérios e um conjunto de normas e bus-

cou, na medida do possivel, pactuar as etapas
com os diferentes setores e segmentos do hospi-
tal envolvidos e com as instituicdes da comuni-
dade, como o Juizado da Infancia e Juventude e
0 Ministério Pablico. Como veremos no modulo
“Marcos € cenas de uma histéria”, devido as
resisténcias e ao cardter inovador da experién-
cia, em um primeiro momento as normas eram
muitas e bastante rigidas, centradas em proibi-
¢oes. Depois, com o desenvolvimento do proces-
S0, as regras puderam ser revistas e flexibiliza-
das, considerando-se as necessidades da equipe
hospitalar, as das criancas e as dos familiares,
assim como a diversidade de situagdes concre-
tas vivenciadas no cotidiano do hospital. Todo
esse processo exigie um trabalho continuo de
orientaglo e de acompanhamento.



Com a familia no hospital, os profissionais de saidde
terao que trabalhar muito mais.

Ponto — Ter que explicar mais o que se faz

e 0 porqué se faz.Ter que orientar e reorientar
as familias com relag@o aos cuidados e s
normas do hospital. E ainda, ter que se preocu-
par com a reacdo de um parente diante de um
procedimento invasivo na crianga. Para muitos
profissionais de salde, a presenca da familia
traria somente mais trabalho.

Contraponto — Sem ddvida, a presenca da
familia trouxe novas demandas e desafios para
a equipe hospitalar do HPP. Tal presenca exigiu a
revisdo e a reorganizacdo de processos de tra-

balho para que estes passassem a buscar o
apoio das familias no fratamento, diminuindo,
por outro lado, outras demandas que recaiam
sobre 0s profissionais. A assisténcia nos cuido-
dos com a higiene e com a alimenfac¢do da
crianga, 0 monitoramento de femperatura e de
outras varidveis do estado de salde do paciente,
a realizag@o de exercicios com as criancas,
orientados por fisioterapeutas, passaram a ser
algumas das afividades realizadas por maes e
pais Essa atuacdo dos familiares foi incentivada
pelo processo de educagdo em sadde.

"Eu ndo me esquego de uma frase de um médico para uma mae: infunda 20 mls uma vez por dia!
A enfermeira falou para o médico: deixa que eu explico para ela como se faz isso. E o médico: nao,

nao, ela ja entendeu, ndo precisa. A mae ficou fremendo, com aquela cara. Pela cabega dela passa-
va: ele vai perceber que eu ndo sei fazer e por causa disso ndo vai dar alta para o meu filho.

Sabe, tém uns termos técnicos que a gente precisa adaptar para explicar melhor.”

Silvana Maria Bora, enfermeira.

A familia vai acabar substituindo o pessoal da enfermagem.

Ponto — No inicio do Programa Familia
Participante, multiplicaram-se os boatos nos cor-
redores do HPP de que a presenca de familiares
provocaria demissoes na enfermagem. Entendia-
Se que maes e pais passariom a fazer esse fro-
balho, tornando dispensdveis tais profissionais.

1

Contraponto — A presenca da familia constituiu
um estimulo a mais para a profissionalizacdo
dos atendentes de enfermagem. Mas, antes do
surgimento do programa, uma legislacado federal
de 1991 estabeleceu patamares minimos de
formacdo. Assim como em outros hospitais brasi-
leiros, permaneceram no Hospital Pequeno
Principe 0s que se capacitaram conforme
previsto e no prazo estabelecido por lei.

E importante salientar que o receio de que a
familia substituisse os profissionais se alimenta-
va fambém da falta de definicdes de papéis que
marcou a primeira etapa do Programa. Com o
desenvolvimento da proposta, ficou claro que as
familias ndo vinham para substituir, mas para
ser um elo entre a crianca e a equipe hospitalar.
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A familia ficara vigiando e controlando o trabalho

dos profissionais de saide.

Ponto — Com a presenca da familia, muitos pro-
fissionais passaram a se sentir avaliados o fempo
todo. Para alguns médicos, tal situacdo chegava
a ser insuportdvel. Era evidente o aumento das
cobrancas por explicacdes mais detalhadas, por
uma maior presenca do profissional nas enfer-
marias e nas UTIs, por mais cuidado na higiene
das mdos e na realizacdo de procedimentos com
as criangas. Uma pergunta martelava na cabega:
como pessoas leigas — muitas das quais com
escolaridade minima — poderiam exigir afitudes
de um profissional e questionar procedimentos e
opcoes de tratamento?

Contraponto — Com o ECA, um novo ator entrou
em cena nos setores e hospitais pedidtricos do
Pais, trazendo demandas, influéncias, outros olha-
res e confribuicdes, mas também desconforto. A
familia da crianga hospitalizada veio para dentro
da instituicdo, apoiada em uma conquista legal,
e mexeu com relagdes de poder instituidas, entre
elas, a relagio médico-paciente em um servico
pablico. Ser observado e questionado por esses
familiares causou indignac@o e inseguranga em
muitos profissionais de salde, senfimentos que
foram discutidos em diversas reunioes realizadas

entre os profissionais, as chefias e a coordenc-
¢to do Programa do HPP. Desencontros e confli-
tos entre familiares e profissionais fizeram parte
da historia do programa nas diferentes efapas,
muitos deles decorrentes de problemas de comu-
nicacao e de atitudes equivocadas de ambos 0s
lados. Diante de situagdes inerentes a um pro-
cesso dessa natureza, fais casos sempre foram
enfrentados buscando-se ouvir os vdrios lados
envolvidos no problema e apostando-se no didlo-
go e em um trabalho de reorientac@o. Com a
criacdo do Servico de Atendimento ao Cliente
(SAC) no HPP, surge um canal formal entre a
populacdo atendida e a dire¢cdo do hospital para
0 recebimento e o fratamento de reclamagoes,
sugestoes e elogios. Este servigo revelou-se um
instrumento poderoso para o aprimoramento da
qualidade do atendimento oferecido pelo HPP
(ver mais no mddulo *Marcos e cenas de uma
historia”). Atualmente, para grande parte dos
profissionais do hospital, a presenga da familia
€ mais positiva do que negativa na balanga

da vida. A maioria conseguiu ressignificar essa
presenca, enxergando e incorporando a forga e
as contribuicdes da familia em prol da salde
das criangas.




Com a palavra,
um médico que
fez a diferenca

seguir, vamos encontrar no depoimento do
A Dr. Silvio Avila, cirurgiio do Hospital Pequeno
Principe, uma experiéncia cheia de vida, cor e dig-
nidade de quem viveu profundamente o turbilh@o

das tensoes, davidas, medos diante da implanta-
¢0o do Programa Familia Parficipante, mas que

soube mudar de opinido e se transformar em um
dos maiores defensores da proposta no hospital.

Vendo com novos olhos a familia no hospital

"No momento em que surgiu a idéia de implan-
fag@o do programa, restrifo a presencga das
mdaes, eu e um grupo de médicos nos manifesta-
mos confra a colocagdo de pessoas estranhas
dentro do ambiente hospitalar. Para nés, tudo
aquilo era gerador de conflitos dos mais
diversos e de foda ordem: emocional, de espago
fisico, de higiene, de relacionamento. Era uma
coisa muito complicada para a gente que vinha
de uma sistemdtica de internar as criangas,

na qual o médico somente tinha contato com
as familias fora das enfermarias. Isso fudo

virou um problema e nos assustava muito.

Com o programa, a gente passava a ter uma
série de obrigagdes novas como a necessidade
de dar mais informagdo, de passar mais visita, de
esfar mais presente. Aquilo tudo era confuso e
frazia um monte de insegurangas. Entdo, de ini-
cio, eu fui uma das pessoas do hospital que mais
apontava os defeitos. Na verdade, eu procurava
no inicio mais os defeitos do que o0s beneficios.
Tudo aquilo era uma agressao contra 0 meio em
que eu estava, contra a sistemdtica que eu tinha,
era uma coisa contra a qual eu precisava brigar
porque me frazia um monte de problemas.

Guerra a proposta

A idéia da mae participante era mofivo para a
gente, da comunidade de médicos, se reunir e
arquitetar maneiras de combater a proposta.
A gente perguntava: onde a mae vai ficar?

O hospital nao foi preparado para a mae ficar.

Vocé imaginava um quarto que cabem 4 leifos,
iam entrar mais 4 pessoas, iam ficar 8 pessoas
nesse quarto! Vocé imagina uma enfermaria que
finha 60 criangas e vocé teria mais 60 maes, a
gente se perguntava: como vdo fomar banho,
como vao comer, como vao trocar de roupa? A
gente ndo tinha idéia, porque os hospitais ndo
foram feitos para a presenca dos familiares. Nao
havia lugar para essa mae, para esse pai.

No inicio, eu tinha uma cGmera, eu filmava para
mostrar todos esses problemas. Chegava de
manhd e mostrava que as maes ndo tinham
onde ficar, muitas estavam deitadas até no cor-
redor. Na realidade, meu objetivo com as filma-
gens ndo era construir a proposta, mas de des-
fru-la, mostrar o defeito para combater. O objeti-
vo era mostrar que aquilo era um absurdo, mas
no final acabou contribuindo para ajudar a
enfrentar os problemas do programa, a mostrar
as coisas que também precisavam melhorar.

Segunda coisa que nos incomodava: eu vou fer
que passar todo dia na enfermaria? Eu ndo fago
visita todo dia, fem dia em que eu s6 telefono.
Como organizar meu fempo para isso? Como
senfar duas vezes por dia com a mae e dizer
como estava o filho? Esse era um fempo que eu
ndo tinha.

Outra coisa que passou na nossa cabega no
comego do programa. se a crianga fivesse direifo
a ficar com a mae, muitas familias deixariom de
pagar o quarto particular e os médicos perde-
riam dinheiro. Depois a gente viu que fudo isso
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era bobagem:. quem podia pagar, pagava, e
quem nao podia, ficava nas enfermarias. Mas o
principal problema que a gente femia mesmo era
a cobranga, a responsabilidade de vocé ter uma
mae o dia infeiro ao lado da crianga, saber o que
estava acontfecendo e poder te cobrar do que
finha sido feifo e do que ndo tinha sido feito. Ela
passava a ser um balizador para nd@o esquecer
dos exames, ndo esquecer da medicacdo.

Vantagens para a crianca

Na evolugdo do programa, e sanados 0s proble-
mas bdsicos, eu comecei a ver o outro lado.
Aquele susto inicial que vive a crianga internada
pela primeira vez € uma coisa que abala: ela
enfra em um ambiente fotalmente estranho, com
pessoas estranhas, arrancada da familia e estd ali
sozinha, com a enfermeira. Eu passei a ver o
outro lado: a seguranga da crianga, o cuidado que
a crianga comegou a fer da familia que comple-
mentava aquilo que a gente ja fazia e o resulfado
na recuperacdo da sadide. A genfe sentiu que as
criangas acompanhadas finham um outro fipo de
recuperagdo, um outro tipo de atitude com rela-
¢do ao frauma, a dor, G soliddo do hospital.

Vivi, nos primeiros momentos da experiéncia,
uma rejeic@o muifo grande @ presenga da fami-
lia; depois aconfeceu uma adaptac@o por neces-
sidade e, depois, uma revisdo dos meus concei-
fos. Hoje ndo consigo mais admitir uma crianga
sozinha no hospital. Para mim, a situagdo se
inverteu fotalmente: a crianga ndo pode ficar de
maneira alguma sozinha em um hospital, acho
absurdo uma crianga sozinha em um hospital!

Anfes a gente tinha uma diferenca: a crianga de
familia com dinheiro podia estar com a mae, por-
que ficava nos quartos particulares. Ja as criangas
pobres nao podiam. Por isso acho que a enfrada
da familia no hospital foi a maior democracia que
eu ja vi na sadde. A satide é um bem de fodos,
fodos devem ser tratados de maneira igual e essa
democratizagdo da presenca da mde e do pai era
injusta, porque era permitida somente para aque-
la crianga cuja familia finha dinheiro.

Ganhos pessoais

Essa integragdo da familia fraz beneficios ndo s6
a crianga, mas fambém ao profissional de
satde, no campo pessoal. Muda sua atitude
com relagdo a crianga, e isso € bem visivel. Vocé
comeca a perceber que a relagcdo médico-clien-
fe é muito maior do que aquele simples ato
médico. Vocé fem um bebé de quatro meses
infernado, normalmente a gente ndo fem uma
relagdGo pessoal com aquele bebé, fudo é estrifa-
mente médico, ndo fem nenhuma relagdo afeti-
va, nenhuma relag@o amorosa. Se esse bebé
estd sozinho, essa relagdo ndo passa disso. Com
a familia junto, a situag@o ganha uma riqueza de
defalhes: vocé fem que explicar, tem que falar do
procedimento que serd feifo, e dessa forma cria
um elo com a familia e aquela crianga comega
a ser uma pessoa. Aquele paciente, que era
exclusivamente um objeto de sua agdo, passa a
ser uma pessoa que vocé esta tratando.

Com a mae do lado, com o pai do lado, modifica
muito esse relacionamento e o tipo de afengdo,
pois 0 médico sente que estd sendo cobrado. A
principio era uma coisa que assustava, mas
depois traz segquranga, porque vVocé sabe que a
sua vida denfro do hospital € comentada (como
€ que vocé €, como se comporta), entdo essa
cobranga € algo que até traz sequranga. Eu sei
que quando a terceira mae reclamar de mim é
que eu ndo estou bem mesmo! Isso passou a
ser um balizamento da minha atitude. E claro
que existem problemas também, tem determina-
das mades que frazem problemas, mas que sdo
excecoes denfro de uma regra. Como ha médico
peddfilo no mundo, excegdes da profissdo, tam-
bém ha familiar que é complicado demais.

Problemas de espaco fisico

Hoje a presenca da familia é aceita por quase
fodo mundo do hospifal. Ha dreas que ainda 1ém
restricdio, mas ela € ligada ao problema de espa-
co fisico. Em UTI, por exemplo, se aconfece uma
parada cardiaca e vocé tem ali a mae afrapalhan-
do e mais cinco maes do lado querendo saber



ndo havia como deixar uma
enfermeira junto com cada
crianga e se bobear, a crianga
pode enfiar o dedo na fomada,
comer a comida da outra efc. As
maes e pais tém um papel fun-
damental nisso tudo.

Enfim, enfendo que as estrufu-
ras hospitalares precisariam ser
revistas para incorporar melhor
as familias. O Sistema Unico de
Sadde (SUS) precisaria ver
como ajudar mais nessa adap-
fagdo do hospital. Todos ganha-
riam com isso.”

como esfd a crianga, como a gente resolve isso?
Ha um problema fisico de adaptagdo, de local. Se
as UTls tivessem boxes fechados, ja ajudaria, por-
que em uma UTI, com oito ou doze criangas,
quando acontecem quatro paradas cardiacas de
uma s6 vez, e as vezes aconfece, imagina pedir
para quatro maes: "Da licenga, o seu filho esta
fendo uma parada!” Isso causa um fumulfo gene-
ralizado. O problema & da estrutura e de orienta-
¢do do espaco fisico. Atualmente, os profissionais
sdo muifo mais sensiveis e as maes estdo mais
conscientes dos seus direifos. Quando a genfe
pede para elas sairem do recinfo, muitas dizem
que a Constituicdo garante o direito delas a ficar
do lado das criangas. A crianga chega morrendo,
engoliu soda cdustica, vocé fem que fazer uma
fraqueostomia e a mae quer ficar do lado. A gente
se pergunta: "Como ela aglienta?” Ela pode até
aguientfar, mas eu ndo suporfo saber que ela estd
ali, assistindo tudo aquilo. Na UTI, é o mesmo
raciocinio: serd que eu agtiento ver a mae, que
estd vendo todas as coisas o tempo infeiro?

Novos olhares

A visGo nossa, dos médicos, em relacdo ao trata-
mento da crianga fem que Ser necessariamente
modificada, principalmente para nos, profissio-
nais antigos. Acho que 0s mais novos ja estao
entrando nessa nova visGo e ndo devem estar
fendo tanta dificuldade, mas a minha geracgdo foi
programada para trabalhar dentro desse siste-
ma, onde o0 médico era dono da verdade e ndo
aceitava cobrangas, ndo aceitava davidas, ndo
aceitava contrariedades. Entendo que essa
mudanca que esta ocorrendo fem a ver com a
evolugdo da sociedade como um todo.

A medicina é uma aftividade muito solitdria.

As vezes vocé estd no centro cirdrgico e fem que
decidir o que vai fazer com a situagdo daquela
artéria hepdtica, e € uma decisdo solitdria. Isso
desumaniza muitas vezes, porque Vocé passa a
fomar decisoes e, muitas vezes, se achar o dono
da verdade. Saindo do hospital, vocé fem que se
humanizar, sendo comega fambém a fer essa
atitude na vida pessoal, a mandar em fodo
mundo, a decidir as coisas.

Acho que essa mudanca referente @ participagdo
da familia tem que ocorrer e rdpido, ndo outro
caminho. E ai a gente tem que se preparar para
estar seguro em relagdo ao que esta fazendo,
para lidar com cobrangas e com reconhecimento.
Anfes recuperava uma crianca e ninguém nem
sabia o que tinha feifo. Se vocé ndo tem cobran-
¢as, ndo tem necessidade de dar explicagcdes e
passa a despersonalizar o atendimento. A presen-
ca da familia impede disso. Se vocé ndo passa,
ela cobra, e vocé se sente mal, ent@o vocé passa
para ndo se sentir mal. E um circulo que se fecha.

Ja entre as enfermeiras, o medo é que elas ndo
podem errar. As enfermeiras fazem o acompa-
nhamento da crianga 24 horas por dia. Se a
medicagdo atrasa 5 minutos, muitas maes criam
uma situagao constrangedora. A gente sabe que
5 minutos de atfraso ndo acarretam nenhuma
problema, mas as maes cobram direitinho.
Muitas coisas poderiam ser minimizadas, gerar
menos desgaste, mas a cobranga também
acaba contribuindo para a padronizagdo dos
procedimentos. Eu vejo a enfermagem sendo
cobrada, mas também sendo liberada de vdrias
atividades como o banho, @ mamadeira... Antes,

PROXIMO PASSO

~

Depois de termos “navegado” por alguns conceitos, contextos, vantagens e preconceitos vincu-

lados @ presenca da familia em hospitais pedidtricos brasileiros e, especificamente, no Hospital
Pequeno Principe (HPP), vamos abordar, no proximo mddulo, 0s principais marcos da constru-

¢ao do Programa Familia Participante. Afinal, como a equipe do HPP frilhou o caminho? Que

caminho foi esse? Quais foram os obstdculos enfrentados? Como conseguiram supri-los?

J
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MARCOS E CENAS
DE UMA HISTORIA

A minha mae se preocupa se eu
esfou com a pressao alta. Sem
minha mae, eu ia ficar preocupada
fambém. Ela fala com o médico, ela
fica do meu lado e pinta desenho
comigo. Tem crianga que fem medo
de ficar sozinha e de levar picada
da enfermeira, e quando a mae estd
junto ndo passa medo porque tem
Jeito de sequrar na mao dela.”

Luana, 15 anos







TRILHANDO
CAMINHOS

trajetoria de construgdio do programa mexeu
Acom medos, resisténcias e preconceitos; feve
recuos, conquistas, esperas; mobilizou ousadia,
perseveranca, estratégia e competéncia. Em
jogo, a mudanca de cultura de uma instituic@o
hospitalar que, como milhares em todo o Brasil,
trilha o desafiante e complexo caminho da
humanizagdo do atendimento, na qual tem lugar

Um outro olhar

Duas vezes por semana, com durac@o de meia
hora cada. Esse era o hordrio de visita permitido
em 1986 para o encontro das criangas hospitali-
zadas com seus familiares no Pequeno Principe.
0 choro constante nas enfermarias, a incidéncia
de depressao infantil e o desespero de muitos
familiares tomavam o ambiente. Sobretudo na
unidade de clinica médica, com 60 leitos para
criancas pequenas de 8 meses a 2 anos. 0
choro permanente causava grande irritabilidade
nos profissionais que atuavam nessas especiali-
dades: as enfermeiras e 0s médicos ficavam
€Om menos paciéncia, o pessoal que levava a
medicacgto e a alimentacdo se aborrecia. A uni-
dade ndo era um lugar onde as pessoas gosta-
vam de entrar, e isso dificultava inclusive a tera-
péutica ufilizada no trafamento dessas criangas.

de destaque a maior participacto da familia no
ambiente hospitalar. Nas proximas pdginas, vere-
mos alguns marcos dessa historia que fez e faz
a diferenga na vida de milhares de criangas
atendidas pelo Sistema Unificado de Salde
(SUS). Uma histéria que comegou antes da
implantag@o do Programa, em 1991.

Em 1986, foi criado o servico de psicologia, que
comegou a chamar a aten¢@o para o problema.
Mas, afinal, por que o hordrio de visita tinha de
ser tdo pequeno? Uma mobilizagGo na institui-
¢0o levou o hospital a permitir visitas todos o0s
dias e, posteriormente, a aumentar o fempo de
durac@o para uma hora e meia. Sofrendo acirra-
da resisténcia de muitos médicos, as psicologas
integradas ao hospital frouxeram para o centro
da discussdo a importancia da manutengdo dos
vinculos afetivos no tratamento das criangas,
algo inovador na época para a maioria dos hos-
pitais brasileiros, que comegavam aos poucos a
contar com especialistas em psicologia em seus
quadros e a abrir 0s olhos para a dimensdo
emocional do processo de tratamento.

Apoiadas em estudos teéricos e no monitora-
mento constante de casos do hospital, as psico-
logas do Pequeno Principe buscavam demons-
trar, fanto nas reunioes da equipe hospitalar
COMO No corpo a corpo com médicos(as) e
enfermeiros(as), o impacto positivo que a maior
convivéncia com as familias gerava, a diferenca
entre criangas que nunca recebiam visitas
daquelas que contavam com a presenca didria
de pais ou de outros familiares. Além de “tratar a
doenca”, era necessario promover a salde,
enxergando a crianga como um fodo e preser-
vando lacos com o mundo da casa. Fruto desse
processo, em 1988, comegou a ser liberada a
presenca, fora dos hordrios de visitas para as
familias de criancas em fase terminal.
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O Estatuto da Crianca e do Adolescente

Em 1989, uma lei do municipio de Sdo Paulo
estabeleceu o direito das criangas em tratamen-
to @ permanéncia dos seus familiares nos hospi-
tais. Antenada com esse processo e informada
que esse direito seria garantido no futuro
Estatuto da Crianca e do Adolescente, a equipe
de psicologas realizou reunidoes com a direcdo e
com as demais dreas do hospital para discutir
as bases de um progra-

ma que garantisse esse
direito no Pequeno
Principe. Foi criada pela
dire¢tio uma comissdo,
constituida por profissio-
nais de todos os depar-
tamentos do hospital,
para elaborar uma pro-
posta de Programa.

Nas reunioes do grupo comegaram a emergir as
diversas resisténcias dos profissionais de salde
em relacdo & presenca dos familiares, resistén-
cias que marcariam o caminho do programa
durante toda a década de 1990. A principal
delas, naquele primeiro momento, referia-se a

uma possivel perda financeira que alguns cirur-
gides acreditavam sofrer com a criac@o do pro-
grama. Muitos entendiam que, se o hospital per-
mitisse a presenga dos familiares nas enferma-
rias do SUS, a mde ndo mais pagaria o quarto
particular, ou seja, ela ficaria na enfermaria. Tal
raciocinio ndo resistia a realidade dos nimeros:
a grande maioria dos atendimentos do HPP, em
1991, era de pessoas de baixa renda — 98%
das familias atendidas pelo SUS e somente 2%
por convénios particulares.

Promulgado em 1990, o ECA veio dar forca de
lei e legitimar um processo que engatinhava em
alguns hospitais brasileiros, marcado por muitas
resisténcias, e que era referéncia em poucos,
como o Hospital Brigadeiro, de S@o Paulo, € o
Hospital Universitdrio, de Goiénia. A equipe do
Pequeno Principe visitou esses e outros hospitais
em busca de aprendizagens. Quando o Estafuto
foi lancado, a equipe ja tinha em m&os uma pro-
posta de implantacdo do programa: sabia por
onde comecgar, 0s passos a dar, as modificacoes
que seriam necessdrias, 0 caminho a seguir.

LINHA DO TEMPO (Principais Marcos do Programa Familia Participante)

Constituicto

Criacto do SAC

1986

Criac@o do

servico de
psicologia

1988 1990

Visitas
experiéncias.

Reunides
preparatorias
no hospital

Programa
Made Participante

?
1995 1996

Programa

1° Treinamento
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Aprendendo com outras experiéncias

A principal referéncia para a equipe do Pequeno
Principe foi 0 Hospital Brigadeiro Luis Antonio,
em S@o Paulo, que havia implantado o Programa
Mae Participante em 1988. O que mais chamou
a atencdo das psicdlogas do HPP na visita a ins-
tituicGo paulistana foi que, na enfermaria pedid-
trica, as criangas ndo choravam, ou melhor,
somente choravam se estivesse sendo feito
algum procedimento mais invasivo. O clima era
de paz e tranquilidade dentro da unidade.
Heloisa Chiatone, coordenadora do programa do
Hospital Brigadeiro, abriu 0 jogo e mostrou 0s
fatores positivos, 0s negativos, as dificuldades
enfrenfadas, os caminhos percorridos. Enfatizou
que a iniciativa havia gerado a diminui¢@o do
periodo de permanéncia das criangas, do indice
de infec¢dio hospitalar e dos gastos de material.
Enfregou também @ equipe do Pequeno Principe
0 primeiro manual técnico, com as regras de
funcionamento do programa. Subsidio funda-
mental, que foi adaptado, levando-se em conta
as diferencas de realidade, pois enquanto o
Hospital Brigadeiro tinha 18 leitos de pediatria, 0
HPP, instituic@o de grande porte especializada
em pediatria, possuia 360.

Um ponto comum unia as experiéncias: a forma
como o servigo de psicologia entrou nos hospi-
tais e buscou estabelecer vinculos com as equi-
pes das diferentes dreas. Porém, enquanto no
Hospital Brigadeiro o programa foi puxado pela
psicologia, mas abracado desde o inicio pela
equipe multiprofissional, no HPP o Programa
enfrenfou maiores dificuldades para ser assumi-
do pelo conjunto das equipes. Apesar dos avan-
cos, até hoje essa batalha continua.

Outra referéncia brasileira fundamental na cons-
trugdo da experiéncia do Pequeno Principe foi a
UTI Neonatal do Hospital Universitario de Goidinia,
na qual pai e mde podiam ser acompanhantes
durante 24 horas por dia. O trabalho trouxe
aprendizagens importantes para a implanfacdo
do programa nas UTIs do Pequeno Principe. Em
Goidnia, convivendo com equipamentos comple-
xos, familiares, médicos e enfermeiros(as) transi-
tavam sem maiores entraves pelo ambiente. Pais
e mdes podiam focar e acariciar 0s bebés.

A equipe do HPP também fez questto de conhe-
cer a experiéncia de algumas instituicoes que,
com a promulgacdo do Estatuto, colocaram os
familiares dentro da enfermaria, sem nenhuma

Programa
Mudanca Familia Afiva Reconhecimento
ContratagGo da Area de do Ministério
de funciondrios Marketing da Salde
Sopa Casa de Apoio
1997 1998 1999 2001 2002
|
4 N
Inicio na Programa UTI Neonatal
UTI Geral Familia Feliz |
./
— UTIs Cardio Prémio Crianga
Inicio na e Cirlrgica Fundagdo Abring
UTl da Cardio
./

)
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organizagdo e condigdo: sem cadeira ou banco,
sem banheiro, sem oferecer nenhum fipo de ali-
mentacdo. A falta de recursos de muitos agravava
esse quadro. Nesse processo, a equipe do HPP
descobriu que muitas instituigdes que diziam ter o
Programa implantado, na verdade apresentavam
Sérias restricoes de hordrio, e os familiares
vagavam “perdidos” dentro do hospital. Além das

De olho no mundo

A direcGo do HPP resolveu apoiar um intercdm-
bio internacional focado na presenca da familia
em ambientes hospitalares. O primeiro lugar em
que se pensou visitar foram os Estados Unidos,
mas as discussoes da equipe a levaram a querer
conhecer experiéncias em paises com realida-
des mais parecidas com a brasileira. Foi assim
que surgiu a idéia de ir ao México para conhe-
cer 0 Hospital de Los Nifos, visita que acabou se
constituindo em experiéncia fundamental.

O Hospital Los Nifios € uma instituicdo pedidtrica
de referéncia na América Latina, atendendo casos
de alta complexidade. A dire¢Go do Pequeno
Principe ja havia visitado a institui¢do para conhe-
cer outros aspectos do atendimento. Em 1990,
cinco profissionais do servigo de psicologia do
HPP ficaram no México durante dez dias para
conhecer o trabalho do hospital com as familias.

Em Los Nifos — uma instituicGo enorme, ndo
muito bonita, mas extremamente limpa — a
familia participava de fudo. A comunidade circu-
lava com desenvoltura e nada era escondido:
todas as enfermarias e postos de enfermagem
tinham paredes de vidro. Assim, do mesmo modo
que o familiar podia acompanhar o trabalho dos
profissionais, 0s profissionais podiam acompa-
nhar o movimento dos familiares. A sensacao
para a equipe de psicdlogas do HPP foi de aco-
Ihimento e de partilha, ndo apenas do espaco,
mas do mesmo objetivo: a salde da crianga.

Uma das coisas que mais chamou a atengdo
das psicdlogas do HPP foi 0 enfendimento de

visitas a outras instituicdes, a equipe do HPP parti-
cipou de congressos da drea. Nesses eventos,
muita experiéncia foi frocada, principalmente em
relac@o & presenca de familiares em quartos parti-
culares: 0 que gerava, 0s problemas gque acarreto-
va, 0S avangos. Isso porque ainda era limitadissima
a existéncia de experiéncias que garantissem essa
presenca para a populacdo atendida pelo SUS.

que a presenca da familia poderia ser aproveita-
da para uma série de frabalhos de prevencao,
grande sonho do servigo de psicologia do HPP.
Além disso, na emergéncia do Hospital de Los
Ninos havia um departamento que recebia crian-
¢as sob ameaga de maus-tratos. Na perspectiva
de reducdo de danos, anfes que um pai ou uma
mde descontrolando partisse para a agressao,
um outro infegrante da familia levava a crianga
para o hospital, a0 mesmo tempo em que o ser-
vico de psicologia e psiquiatria fazia 0 encami-
nhamento do possivel agressor(a) para o atendi-
mento imediato. A base da proposta era ngo
esperar acontecer o episddio para infervir.

Além da violéncia cometida contra as criancas,
as psicologas do Pequeno Principe imaginaram
que a mesma proposta de prevenc@o poderia
ser aplicada para o enfrentamento da desnutri-
¢do, da desidratacdo, entre outros problemas
que ainda afetam milhdes de criangas brasilei-
ras. Nesse sentido, visualizaram que havia a pos-
sibilidade de criar sistemas na instituicGo, ndo
necessariamente de internamento, mas de
ambulatdrios, que pudessem ver a crianga na
sua familia como um fodo.

Outro ponto que marcou a equipe foi o rigor
cientifico dos profissionais mexicanos que
trabalhavam no programa de participac@o da
familia: psicélogos, psiquiatras e assistentes
sociais. Tais profissionais desenvolveram e
publicaram diversos estudos sobre o programa
e levaram a experiéncia para ser discutida em
congressos da drea.



Nos Estados Unidos, investimento em prevencao

Vdrios profissionais, diretores e médicos do
Pequeno Principe participaram de infercmbios
de outras naturezas em hospitais norteamerico-
nos e europeus. A orientac@o da direcGo era a
de que todo médico que saisse do Pais buscas-
se trazer materiais que fossem subsidios para a
melhoria do atendimento do hospital como um
todo. Foi assim que chegou s maos da equipe
da psicologia 0 manual do Hospital Children, de
Boston, do qual surgiram algumas idéias que
puderam ser adaptadas a realidade do HPP.
Posteriormente, as duas instituicdes firmaram um
convénio de cooperacdo técnica.

Em Boston, o hospital desenvolve um frabalho
multiprofissional de prevengdo com a familia na
comunidade, desde que o bebé nasce, para evi-
tar internamentos futuros. Como 16 funciona tudo
@ base dos planos de sadde, o hospital ndo fem
enfermarias, e a familia pode ficar junto com a
crianga o tempo todo nos quartos particulares.
Assim como a experiéncia do Hospital Los Nifos,
no México, o trabalho da instituicto de Boston
reforgou 0 sonho da equipe do HPP de investir em
um trabalho mais permanente e intenso de pre-
vencao com familiares de criangas que estdo den-
fro e fora do hospital, diminuindo internamentos.

Vamos fechar o setor de pediatrial

Com o ECA, alguns hospitais do Parand e de
outros Estados brasileiros ameagaram fechar as
areas de pediatria. Como ndo podiam ir contra a
lei, muitos diziam que preferiam acabar com lei-
tos do que abrir os hospitais para que as fami-
lias entrassem. Mas a maioria somente ficou na
ameaca e se limitou a colocar uma cadeira ao
lado de cada leito. Anos depois, muitos desses
hospitais procuraram o Pequeno Principe a fim
de conhecer a experiéncia do Programa Familia

Participante e regularizar a sua situagado.

Nesse processo de disseminacdo da experién-
cia, foram fundamentais os vinculos de alguns
médicos do Pequeno Principe com outros hospi-
tais, estimulando essas instituicoes a conhecer o
Programa. Foi 0 caso de uma enfermeira que
saiu do Pequeno Principe e trouxe, tempos
depois, uma comissdo de profissionais de salde
da instituic@o @ qual se vinculara para conhecer
0 Programa Familia Participante.
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A comunidade descobre o direito

Com o langamento do ECA, a comunidade
tomou conhecimento dos direitos das criangas
hospitalizadas. Multiplicaram-se as reclamagdes
de mdes e pais nos meios de comunicacdo de
Curitiba exigindo o acompanhamento familiar
em periodo integral, como estava previsto no
Estatuto. A imprensa “veio para cima” da equipe
do Pequeno Principe e de outros hospitais de
Curitiba. Entdo, a direcdo do hospital chamou
uma entrevista coletiva para explicar aos jorna-
listas o processo de implantacdo que o hospital
estava desenvolvendo.

Na reunido, os profissionais do HPP justificaram as
razoes pelas quais ndo poderiam colocar todos
os familiares de uma vez dentro do hospital em
periodo infegral, apresentaram os problemas que
seriam acarretados se esse processo ndo fosse
organizado em etapas e as condigdes necessa-
rias de adaptacdo das instalacoes: os banheiros,
as cadeiras, a acomodacdo de bolsas e malas, a
ampliagdo do espaco entre os leitos, entre outros
pontos de reorganizacto do espaco fisico.

Um dos momentos marcantes dessa coletiva foi
quando vdrios jornalistas resolveram fazer uma
doagdo em dinheiro para a compra das primei-
ras cadeiras do programa. Com a reunido, houve
uma mudancga de postura da imprensa, que pas-
sou a dar visibilidade, ndo somente ds deman-
das dos familiares, mas fambém ao processo de
implantac@o do HPP e ds necessidades da insti-
tuicdo para cumprir as exigéncias legais.

Além da imprensa, a dire¢tio do hospital buscou
a Promotoria e o Juizado da Crianca e do Ado-
lescente, orgdos responsdveis pelo cumprimento
das determinacoes legais, para explicar e pedir
apoio ao processo de implantacdo do programa.

A principal tensdo que marcou esse momento foi
entre a exigéncia legal e a falta de condicdes de
cumpri-la rapidamente. Tensdo que foi enfrentada
pela dire¢Go do hospital por meio da aposta no
didlogo com os diversos sefores da sociedade.

*Sao muitos os detalhes, as situagoes, as especificidades. Tem mae que chega com nove meses de gestagao,
fem mae ou pai com problemas de hipertensdo, mae em fase de pos-parto, efc. Cabe ao servigo social uma ava-
liagao da situagdo de cada familiar, o que envolve também quesioes como a hospedagem, o vale-transporte, a
passagem, a comunicagdo dos familiares com seus parentes do inferior. Muitos nd@o tém dinheiro nem para com-
prar um cartdo felefonico, outros somente comem o que o hospital fornece, ndo podem comprar um salgadinho.”

Marina Fdtima de Sousa, profissional do Servigo Social

Programa Mae Participante

O modelo do Hospital Brigadeiro foi assumido
como ponto de partida para o Programa Mae
Participante do Pequeno Principe. O Programa
comecou a funcionar em 1991 nas dreas de
Hemato-Oncologia e da Orfopedia. As direcoes
dessas dreas se dispuseram a ser 0s primeiros
€spagos nos quais o programa fosse implanta-
do.Tal disponibilidade das diregdes dessas dreas
nasceu, sobretudo, da preocupagto com o maior
tempo de permanéncia das criangas vinculadas
a estas enfermarias.

As mdes comegaram ficando 4 horas por dia no
hospital, tempo que foi sendo ampliado até che-
gar, seis meses depois, a 12 horas. Com o
desenvolvimento da iniciativa, a equipe acabou
se surpreendendo com a presenca dos pais e de
outros integrantes da familia. Diante dessa cons-
tatacto, em 1993 o programa passou a se cha-
mar Familia Participante e a assumir um concei-
to plural de familia, abrindo-se para vinculos for-
tes entre pessoas que ndio necessariamente pos-
suiam relagdes consanguineas.



Acompanhamento

Para a implantacdo gradual do Programa Familia
Participante na Ortopedia e na Hemato-oncolo-
gia, a equipe de psicologas realizou um proces-
S0 de acompanhamento de criangas, familiares
e profissionais e da realizago de grupos de dis-
cussao.Depois de passar uma tarde com as
criancas, as maes eram convidadas a se reunir

com as psicdlogas e a contar como tinha sido a

Resisténcias

Com a implantacdo do Programa Made
Participante, diversas resisténcias emergiram
entre os profissionais de satde. Além da questdo
financeira, 0 medo das cobrancas por parte das
familias tinha destaque: afinal, os parentes
cobraram explicagoes, atitudes... o médico teria

0O Manual do NAO PODE

O primeiro manual técnico do programa, base das
orientacdes para as familias, refletiu 0 momento
inicial de receio e cautela da equipe de psicolo-
gas que coordenava sua implantagdo em um
contexto marcado por grandes resisténcias.

"Nos comegamos com fanto medo de errar que
nesse primeiro manual do programa tudo ndo
podia, até porque a gente ndo sabia 0 que pode-
ria. EntGo, a gente criou muitas regras em fungdo
do hospital, € ndo em func¢do dessas familias
que estariam no hospital”, lembra a psicéloga
Luiza Tatiana.

permanéncia na enfermaria, o que percebiam
das criancas e dos profissionais de sadde, como
se sentiam naquele ambiente, quais os proble-
mas encontrados. Dentre as dificuldades, desta-
cavam-se a necessidade de um local onde
pudessem fazer um lanche e descansar um
pouco, a relacdo com alguns profissionais de
salde e os gastos com as passagens de dnibus
para ir e vir ao hospital.

Nesse acompanhamento, também se buscou
identificar quais os procedimentos que as maes
gostariam de ver ou ndo sendo realizados em
seus filhos. O reconhecimento da especificidade
de cada pessoa foi 0 ponto de partida da con-
versa. Se hd familiares que ndo conseguem ver
uma enfermeira puncionar a veia da crianga, hd
outros que conseguem até ajudar nesse
momento.

que conversar mais. A presenca da familia pas-
sava a exigir que os profissionais de salde fives-
sem uma visdo mais holistica da situacdo, da
familia, dos vinculos da crianca, ultrapassando
um olhar centrado na doenca, no érgdo que
apresentava problemas.

Com o fluir do tempo, e com a experiéncia con-
creta, as regras foram mudadas, levando-se em
conta a necessidade das familias. As resisténcias
passaram a ser enfrentadas por meio de algu-
mas estratégias baseadas, sobretudo, no princi-
pio de fentar ao mdximo ndo “bater de frente”
com os profissionais que ndo aceitavam o pro-
grama. Dentre essas estratégias, estar mais pre-
senfe nas enfermarias para encarar problemas
que surgissem, assumindo sempre uma postura
marcada pelo didlogo, pelo saber ouvir e pela
ndo-imposicao.
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Avental ou camisa-de-forca?

Nesse primeiro momento da implantag@o, no
qual se definiram as normas do programa, foi
discutida a uniformizagGo dos familiares para
identificacdo no hospital. O uniforme também
vinha responder ao receio daqueles profissionais
de salde que acreditavam que a presenca dos
familiares aumentaria os indices de infecgdo
hospitalar. Informagdo desde o inicio confestada
pela equipe da psicologia, que apresentava estu-
dos que demonstravam o contrdrio.

“Mas eles queriam uma forma de identificar o
familiar, como se fosse muito dificil, j& que os
profissionais do hospital usavam uniforme. O
uniforme que a equipe de médicos aceitou era
um avental comprido, ia até a canela, com man-
gas longas, fechado atrds. Diziam que aquele
avental era necessdrio para a protecdo da fami-
lia e da propria crianga. Mas ninguém sabia ao
certo quem & que estava se protegendo com
toda aquela roupa. Além do avental, os cabelos

Infeccao hospitalar em queda

A presenca da familia no Hospital Pequeno

Principe contribuiu para a diminuic@o dos indi-
ces de infeccdo hospitalar. Isso foi comprovado
por meio do monitoramento do indice antes da
entrada das familias, durante a implantagdo do

programa e alguns meses ap6s. Tal medicto foi
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deveriam ser amarrados. Na verdade, algumas
equipes achavam que tudo isso geraria uma
resisténcia grande por parte dos pais, e que mui-
tos ndo aceitariam amarrar o cabelo, usar o
avental ou fazer a assepsia das maos de forma
adequada. A meu ver, aquele avental enorme era
muito semelhante a uma camisa-de-forga. Na
base da coisa estava: como as equipes médicas
podem conter o processo. NOs aceitamos esse
avental e, na medida que percebemos que esta-
vamos trabalhando mais com as equipes, come-
¢camos a aplicar a nogdo de que o familiar tem
seu hdbito de higiene estabelecido, e quando
ndo tem é de nossa responsabilidade orientar e
encaminhar. Aos poucos, fomos encurtando o
avental: de manga comprida passou para
manga curta, foi diminuindo 0 comprimento e,
ao final, passamos para um avental de professo-
ra, com abertura lateral e sem manga”“, lembra

a psicologa Luiza Tatiana.

fundamental para diminuir a resisténcia de mui-
tos médicos, contribuindo para consolidar o pro-
grama na instituicdo.

Nesse processo, a higiene das mdos foi um dos
pontos de destaque. A equipe do programa foi
extremamente detalhista e exigente com os fami-
liares em relacdo a fal pratica. Era “ficar em cima”
de manhd, de tarde, de noite. Nesse processo, d
equipe e alguns familiares descobriram que mui-
tos profissionais de salde (enfermeiros, médicos,
fisioterapeutas, psicologos etc) ndo estavam
fazendo a devida assepsia das mdos para mani-
pular duas ou mais criangas da mesma enferma-
ria, e isso, sim, era um caminho de infeccdo. Essa
descoberta gerou constrangimentos e desconfor-
tos. Como em outros lugares do pais € do mundo,
muitos profissionais de sadde tinham a cultura de
que seriam imunes a tudo, ndo pegando nada e
ndo passando nada a ninguém. O trabalho da
Comissto de Infecgto Hospitalar foi fundamental
para mudar essa cultura.



Para provar que a assepsia dos profissionais ndo
estava sendo feita devidamente, a comissao
frouxe potes de tinta guache e pediu para que
0s profissionais pinfassem as maos e depois as
lavassem com os olhos fechados. E para surpre-
sa de muitos, ninguém lavava as maos direito. A
maioria, quando abriu 0s olhos, descobriu que
havia restos de tinta em vdrios pontos das maos.

A partir dai foram estabelecidos procedimentos
para a assepsia das mados, o que levou & queda
do indice de contaminag@o dentro da instituicdo.

Todos esses procedimentos foram repassados
para as familias nos freinamentos, tendo por
base a nocdo de que a assepsia faz a protecdo
da crianca e do familiar. Fora as excecoes, 0s
familiares corresponderam as expectativas da
equipe: a maioria realiza a assepsia de forma
cuidadosa. Quando ndo, sdo reorientados pelas
enfermeiras e pela equipe do programa para
que realizem devidamente a higiene.

“Contribuimos na preparagdo dos treinamentos das familiares sobre quesioes como a lavagem das maos, o
cuidado com os alimentos e com 0s brinquedos e outros conteldos ligados a higienizagdo. Somos muito favo-
raveis a presenga dos familiares no hospital, entendemos que a mae e o pai funcionam como fator de profecdo
da crianga, inclusive em relagdo a infecgdo hospitalar. Ha alguns casos de pais que exigem uma orientagdo
mais incisiva, como aqueles acostumados a comer com 0 mesmo garfo da crianga, mas essas situagoes sao

facilmente resolvidas pela equipe.”

Heloisa Garcia Giamberardino, coordenadora da Comiss@o de Controle de InfeccGo Hospitalar

Primeiros treinamentos

Os primeiros freinamentos de familiares comega-
ram em 1991, com a implantac@o do programa,
e foram ministrados pelas proprias psicologas
do hospital. As profissionais finham claro que, se
ndo fossem elas, nenhum outro profissional do
hospital assumiria a tarefa de realizar os treina-
mentos em fungdo do clima de resisténcia a pre-
senca das familias. Por inseguranca e prevencgdo
com relacdo a algum problema futuro, 0s primei-
ros freinamentos foram marcados por uma
enxurrada de informagoes. Trinta a quarenta
familiares eram reunidos por dia na sala de trei-

namento, que geralmente durava uma hora e
meia. Um conjunto de normas era lido em voz
alta para as familias. Alguns pais apresentavam
davidas e faziam perguntas.

Com o tempo, a equipe foi percebendo o que
era vdlido passar naquele momento de interna-
mento, no qual muitas familias encontram-se
confusas e perturbadas, € 0 que poderia ser
orientado posteriormente, durante a permanén-
cia. “Esse massacre de informacoes na fase ini-
cial tinha a ver com aquela historia de a gente

*Nao existe um manual para atender familias de culturas diferentes, por exemplo, uma familia de
drogadito. Tém muitas familias que nunca tomaram banho de chuveiro ou que somente fomam
banho de dia. Hoje a gente fem mais habilidade para lidar com essas diferengas, ja sabe até onde
pode ir, 0 que pode falar. Mas tem hora que é dificil mesmo, como naquelas sifuagdes que a gente
tem que chamar a mae e dizer: ‘olha, vocé estd precisando fomar um banho’. £ muito diffcil vocé
dizer isso para uma pessoa, € muifo delicado. Mas as vezes temos que fazer.”

Silvana Maria Bora, enfermeira
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se proteger bastante, do medo de que ndo desse
certo”, lembra Maria Dolores Faria, atual coorde-
nadora do programa.“Esses primeiros freina-
mentos eram ndo s6 para as familias, mas tam-
bém para nds, do programa”, opina.

Nos primeiros tempos, nenhum familiar podia
acompanhar uma crianga sem fazer o treina-
mento. Atualmente, conforme o caso da crianga,

Pernoite

Em 1994 o albergue Auxilio Fraterno foi fechado,
acarretando o fim de noventa vagas para as
familias que participavam do Programa do
Pequeno Principe. O albergue acabou devido a
um abaixo-assinado de moradores da regido
nobre da cidade, onde ele se localizava, pedindo
o fim da instituic@o no bairro. A partir daquele
momento, 0 HPP somente podia contar com o
Albergue Sao JoGo Batista, que atende toda a
comunidade de Curitiba, inclusive moradores de
rua.

Tal situacGo acelerou as discussoes internas do
hospital quanto @ necessidade de autorizagto do
pernoite para familiares de criangas hospitaliza-
das. Desde o inicio da implantagdo do programa,

a equipe vinha trabalhando com autorizagdes de

€ auforizada a entrada e se permite que o fami-
liar realize o treinamento em um outro momen-
to. Paralelamente ao treinamento dos familiares,
a equipe do programa realizou treinamentos de
funciondrios de diversos setores do hospital
sobre a proposta, abordando o significado da ini-
ciativa e as mudancgas necessdrias de rofinas e
procedimentos.

pernoite em alguns casos. Esse pais dormiam em
cadeiras e alguns chegavam a cochilar @ noite
no chdo da enfermaria. Até aquele momento, o
hospital ndo tinha condigdes de autorizar o per-
noite para todos os familiares. Depois de 1995
multiplicam-se as autorizacdes de pernoite e em
1998 ele € oficializado nas vdrias enfermarias.

Nesse processo, algo que chamou bastante a
atencdo da coordenacdo do programa foi a drea
de Hemato-Oncologia, pioneira na implantag@o
da presenca da familia, que resistiu muito G
autorizacdo para o pernoite. Os profissionais da
drea alegavam que a imunologia das criancas
era mais baixa que das outras unidades.
Lembravam também que o fempo de permanén-
cia dessas criangas € mais longo, e o tratamen-
to, extremamente desgastante. Eles questiona-
vam: como daquela familia ia se dedicar 8 horas
por dia aquela crianga e passar a noite inteira
no hospital por um longo periodo? Além do cui-
dado com as criangas e com 0S pais, a equipe
temia que o fratamento prolongado gerasse um
desgaste das relacdes entre profissionais e fami-
liares dentro da unidade. Respeitando essas
especificidades, a coordenacgdo do programa e a
diregdo da drea definiram um processo gradual
de implanfacdo do pernoite nessa enfermaria,
que foi concluido em 1998 e se constituiu em
um Sucesso.



Fiscalizacao durante a madrugada

NGo adiantava que o programa andasse bem
durante o dia e ndo tivesse acompanhamento @
noite. Era necessdrio que a coordenacto do pro-
grama viesse durante a madrugada vdrias vezes,
ndio SO para conversar com as equipes que fraba-
Ihavam durante a noite, mas para poder verificar
dendncias de situacoes irregulares ou reclama-
¢oes de pais, de médicos e demais funciondrios.

Independente da fonte da reclamaggio, antes de
tomar qualquer atitude, a equipe partia para veri-
ficar a situac@o. Como no dia em que chegou a
dendncia sobre um grupo de pais que estava
fazendo bagunca de madrugada em um corredor
do hospital: riam, falavam alto e bebiam. A coor-
denadora foi ao hospital em uma madrugada e

surpreendeu o grupo. Quando chegou 16, além
da turma de pais, a psicdloga encontrou varios
funciondrios participando da situacdo. O caso foi
levado @ diretoria da enfermagem, para que se
tomassem medidas necessdrias em relacdo aos
funciondrios envolvidos, e 0 grupo de pais pas-
Sou por um processo de reorientacdo pela coor-
denacdo do Programa.

A equipe se orgulha de nunca tfer afastado
nenhum pai do programa. A aposta foi sempre
no frabalho educativo, com base no didlogo

e na acdo firme, répida e consistente de
reorientactio de pais e funciondrios no sentido
de garantir a qualidade do atendimento as
criangas.

"Quando comegou o Familia Participante, houve uma grande mudanga na seguranga. Passamos por freina-
mentos e tivemos muitas conversas para que a concepgdo de sequranga fosse mudada, de algo baseado
na forga e na cara fechada para uma postura de didlogo, de compreender a cabega daqueles familiares
que vivem um momento de grande estresse. Teve seguranga que consequiu se adapfar a essa nova propos-
fa, oufros ndo e tiveram que sair. Ja ndo importava ser faixa prefa, mas a capacidade de se comunicar,

compreender e resolver os problemas de forma amistosa.”

José Roberto Claddio, supervisor de seguranca

Enfim, uma sala para o programa

Desde a criagGo do programa, os familiares rei-
vindicavam um espaco no hospital no qual
pudessem descansar, guardar objetos pessoais,
fazer a higiene pessoal, necessidade fambém
reforcada pelo sefor de Psicologia. Até entdo, o
que 0 programa possuia era um pequeno espa-
¢o para o controle das bolsas dos familiares, tra-
balho feito na época por estagidrios.

Em 1996 a criagdo da Sala do Programa Familia
Participante veio garantir um local adequado para
os familiares. Eles nGo mais precisavam ficar o
tempo todo na enfermaria: podiam sair, relaxar,
assistir televisdo, deixar o quarto da crianga, fomar
banho. O hospital fornecia toalhas, e o sistema de
lavanderia da instituigdo se adequou para dar
conta do aumento de trabalho. Anfes da sala, o

programa emitia aos familiares de fora de Curitiba
autorizagGes para banho no albergue da cidade.

A sala também se constituiu em um espaco
mais adequado para os treinamentos (que antes
acontfeciam em locais que estivessm liberados)
e garantiu as condi¢des minimas para o pernoi-
te, que ja era autorizado para muitos casos, mas
que s6 seria oficializado em 1998.

0 espaco do programa foi inaugurado confendo
duas salas amplas e banheiros, que, num primeiro
momento, ainda ndo funcionavam para banhos.
Em uma das salas foram instalados armdrios pes-
soais para cada familiar e um sistema informati-
zado de controle de entrada, permanéncia e
saida, operado por uma funciondria do programa.
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Com poucos recursos para equipar o ambiente,
a coordenacdo do programa, junto com o setor
de Arquitetura e Engenharia do hospital, foram
em busca de alternativas funcionais e de baixo
custo. E assim nasceu a idéia de utilizar cadeiras
de praia na sala do programa, que permitissem
aos familiares uma posicdo mais confortavel, de
“quase deitados”. S6 que as cadeiras duraram
pouco mais de um més; ndo suportaram o uso
cotidiano de pessoas com diferentes pesos. O
hospital, entdo, comprou mais um lote de cadei-
ras de praia, para ser usado enquanto pesquisa-
va outras opgdes, até chegar nas atuais cadeiras
e bancos, ainda ndo considerados os moveis
ideais para o ambiente.

A base dessa procura de altemnativas foi sempre
tentar compatibilizar da melhor forma possivel

condicoes de conforto, qualidade e durabilidade
com os limites financeiros da instituicgo. Valia,
nesse momento, experimentar solucdes e reapro-
veitar de forma criativa 0 que pudesse: uma pia de
granito encostada, por exemplo, ganhou uma refor-
ma e assumiu sua fungdo no banheiro da sala.

A conquista da sala representou para o progro-
ma uma grande demonstragdo de reconheci-
mento do trabalho por parte da direcgo. Ainda
mais em uma instituicdo hospitalar que, como a
grande maioria no Brasil, vive a fensdo perma-
nente da falta de espaco. Diante desse investi-
mento, alguns profissionais comentavam no cor-
redor: para que esse espaco para o programa?
E aos poucos foi se percebendo o quanto a sala
proporcionou melhoria de condi¢des para a pre-
senca dos familiares no hospital.

"0 campo da arquitetura hospitalar vem discutindo muifo a humanizagao. Aqui no HPP fem
muita recreagdo. Se fosse para fazer direitinho mesmo, a gente feria que abrir mao de leitos. O
ideal era confar com 2 m? por acompanhante, hoje s6 confamos com 1 m?. Para quem fem

75% do SUS, é invidvel 2 m?.”

Roselene Salermo e Vanessa de Oliveira, profissionais do Setor de Arquitetura e Engenharia

Sopas: alimentando as familias

Em 1997, algumas mdes desmaiaram nos corre-
dores, e a equipe do programa foi pesquisar o
que estava acontecendo. Descobriu que, além
do cansaco, a maioria delas passava fome.
Muitos familiares ficavam sem comer durante
horas e até dias. Na época, o Pequeno Principe
ndo tinha condicdes de fornecer alimentacdo
para as familias, somente eram liberadas autori-
zagoes em alguns casos. O Albergue Municipal
Sao Jodo Batista fornecia a alimentagdo, mas
era muito longe do hospital, fazendo com que
varios familiares ndo quisessem ir até 16 para
ndo se ausentar por muito fempo ou para ndo
ter que gastar o pouco dinheiro que finham com
passagens de 6nibus.

A coordenac@o do programa foi & luta e descobriu
um programa da Secrefaria de Abastecimento da
Prefeitura de Curitiba que fazia a ponte entre pes-
S00s € organizacoes da comunidade interessa-
das em contribuir com alimentacdo e instituicoes
que atendiam & populagdo de baixa renda
necessitada do apoio. Em menos de duas horas
de conversa, a assistente social da Secretaria
encontrou uma dona de restaurante que fornece-
ria 100 pratos de sopa por dia durante T ano e 8
meses ao Pequeno Principe. Uma Gnica exigén-
cia foi feita pela coordenadora do Programa do
HPP: que a sopa ndo fosse produzida com restos
de comida. Na combinagdo com o restaurante,
cabia ao hospital, buscar a comida e fazer o con-
trole de qualidade, que era realizado pela nutri-
cionista-chefe da cozinha.



“Anfes, nos prepardvamos as refeigoes, s6 que ndo havia mae para avaliar. E comida é algo que faz parte,
ainda hoje, do ferritorio das maes. Anfes, nés ndo sabiamos que deferminada crianca somente comia caldo de
feijdo, ndo gostava dos carogos. E a enfermagem ficava insistindo para que a crianga comesse e ela nao que-
ria. Nao temos condigdes de personalizar o carddpio, mas com a ajuda dos familiares buscamos adequar a
refeicdo a algumas especificidades das criangas. JG no caso das criangas terminais, fazemos fodas as vonta-
des delas. Tudo o que a crianga quiser comer, nés vamos atras.”

Helena Friedel Feitosa, nutricionista-chefe.

Além da sopa, a equipe conseguiu que algumas
industrias de panificagto de Curitiba doassem
pdes as familias. Eram pdes de forma, recolhidos
dos supermercados e que deveriam ser consumi-
dos em pouco tempo. As familias fambém pude-
ram levar alguns desses pacotes de pdes para as
suas casas. Essa situagdo se manteve durante
dois anos. Em 1999, com recursos institucionais,
0 hospital passou a fornecer o pdo, a sopa, o
café da manhd e o lanche da madrugada.

Com as sopas, diminuiu um problema comum
nos primeiros anos do programa: muitos familio-

res comiam parte ou foda a refeicGo oferecida
as criancas e pediam outro prato de comida
para as enfermeiras, alegando que as criancas
gostariam de repetir a refei¢to. Alguns familiares
chegavam até a esconder os restos da refei¢tio
embaixo da cama para poder consumir depois,
longe do olhar dos funciondrios. Ainda hoje,
quando aconfecem tais situacdes, as funciond-
rias do programa chamam os familiares para
conversar, perguntam se eles estdo se alimen-
tando e, quando necessdrio, encaminham-nos
para o servigo social do hospital.

"Eu guardo uma fofografia do primeiro dia que a sopa para os familiares chegou, eu fomando a sopa.
Aquilo mostra, pra quem frabalha com o SUS, que ndo adianta somente reclamar, reclamar, reclamar. A
gente tem que agir, buscar ajuda. Esse programa me mostrou que fem muita genfe da comunidade que
quer ajudar, mas nado sabe como. A gente precisa mostrar o que estd precisando.”

Maria Dolores Garcia de Faria, coordenadora do Programa Familia Participante

Contratacao de funcionarios

Quando 0 programa comegou, eram as psicolo-
gas que realizavam os treinamentos e o acom-
panhamento nas enfermarias, e uma estagidria
controlava as bolsas dos familiares, em um
espaco improvisado. Com a criacdo da sala e,
posteriormente, com a oficializacto do pernoite,
ficou claro para a dire¢co do hospital e para o
servico de psicologia que havia necessidade de
mais profissionais. As mesmas psicologas ndo
poderiam continuar dando conta do acompa-
nhamento do dia e da noite.

Inicialmente, a instituicio somente tinha condi-
¢Oes de manter estagidrios, pessoas que cursa-

vam o segundo grau e faziam o estdgio adminis-
frativo na institui¢go. Mas, com o crescimento do
programa, a equipe foi percebendo que era
complicado depender do trabalho de estagidrios
para acoes fundamentais, como, por exemplo, a
manutencdo da sala.

Depois de uma longa negociacao, foram contra-
tadas duas supervisoras, uma para o dia e outra
para a noite, e quatro funciondrios (dois notur-
nos, um da tarde e um da manh@) para o
Programa. Com nivel médio de escolaridade, as
supervisoras fazem o corpo a corpo nas enfer-
marias tanfo com os profissionais de sadde
como com os familiares. SGo mulheres com
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mais de 40 anos e mdes de criancas e adoles-
centes. Orientam a familia no momento de che-
gada ao hospital, no qual grande parte se
encontra desesperada, e durante a internagao,
tirando duvidas e fazendo a ponte com a equipe
de sadde. Subordinada @ psicologia, a supervi-
sdo favoreceu um maior intercdmbio entre a
coordenacdo do programa, a enfermagem, as
familias e os outros setores do hospital. As
demais funciondrias fambém tém nivel médio.

As supervisoras, funciondrias e estagidrias pas-
saram por capacitag@o com a equipe de psicolo-
gas e treinamento na drea de informdtica para
operar todo o sistema do programa. Semanal-
mente, a coordenacdo da Psicologia realiza reu-
nides com as supervisoras sobre 0 andamento
do trabalho. A definigtio da pauta é de responsa-

bilidade das supervisoras e funciondrias. E a
qualquer momento do dia, hé total liberdade
para que as supervisoras e funciondrias procu-
rem a coordenac@o do programa quando neces-
sdrio. A proposta € que o canal esteja sempre
aberto. Uma vez por més, o hospital realiza um
dia de integracdo e relaxamento para os funcio-
ndrios em um lugar afastado de Curitiba. O obje-
tivo da atividade € fortalecer vinculos entre 0s
funciondrios e contribuir para a diminui¢@o do
estresse das equipes.

A contrafac@o de funciondrios para o programa
representou mais um passo na consolidacdo da
proposta e uma grande demonstracdo de reco-
nhecimento do trabalho por parte da dire¢@o do
hospital.

O inicio do programa nas unidades de terapia intensiva

Depois de ser implantado em todas as enfermo-
rias, havia chegado o momento do programa
entrar nas Unidades de Tratamento Intensivo
(UTls). Nao dava mais para esperar: muitos pais e
mdes reivindicavam o direito de acompanhar
seus filhos e suas filhas internados nessas unida-
des. Até entdo, as familias somente podiam per-
manecer meia hora por dia nas UTls, e uma cena
se repetia: em meio a um mundo de aparelhos,
pais e maes de avental, em pé ao lado das
camas, mantendo as m@os para trds, e apenas
fazendo um carinho na crianca se a equipe de
sadde assim o autorizasse. Mais do que qualquer
outro lugar de um hospital, & na UTI que paira a
ordem:*ndo mexa em nada, ndo encoste em
nada, ndo faca nada”. Flexibilizar isso foi um
grande desafio para o programa.

A primeira das unidades a abrir as portas foi a UTI
Geral, que contava com um médico-chefe jd
experiente no programa a partir de uma vivéncia
nas enfermarias do hospital, e com uma chefe de
enfermagem exiremamente comprometida com a
proposta desde o seu surgimento. Reunides entre
a coordenacao do programa, chefias e funciond-
rios da UTI Geral para definico de efapas e de

procedimentos precederam a implantagdo em 12
de outubro de 1998.

Uma das preocupacdes do servigo de psicologia
era a capacidade de os pais de ficarem muito
tempo em um lugar indspito como uma unidade
de ferapia infensiva, na qual os proprios profissio-
nais de sadde tém dificuldade de permanecer por
longas jornadas. A proposta foi estimular os fami-
liares a perceberem o tempo que fosse possivel
para cada um deles suportar. Para alguns 2
horas, outros 4 horas e, raramente, 12 horas.

0O servico de psicologia também desenvolveu um
trabalho com os familiares para que compreen-
dessem o funcionamento de uma UTl e o0 que
acontfece com as criangas |& dentfro. Muitas,
inconscientes, ndo estabelecem contato, mas é
importante que os familiares busquem estimuld-
las, tocando-as ou falando com elas . Uma gran-
de descoberta foi a das varias possibilidades de
contribuicdes dos familiares no trabalho da fisio-
terapia. Alguns profissionais ensinaram 0s pais d
realizar determinados exercicios com as crian-
¢as, 0 que frouxe importantes beneficios para 0s
pequenos pacientes.



Outra dificuldade enfrentada pelos familiares foi a
necessidade de se relacionar com quatro ou cinco
médicos diferentes no mesmo dia, com diferentes
visoes e abordagens em relacdo ao fratamento.
Alguns médicos faziam avaliogdes pessimistas,
oufros esperancosas, e ainda havia aqueles que
mal se entendia o que queriam dizer. Para muitos
familiares, a angdstia do momento era reforcada
diante de diferentes mensagens. "Afinal, quem é
que estava falando a verdade?”, se perguntavam.
A equipe do programa realizou a mediacdo de
muitas relacdes e entrou fundo na orienfagdo de
familiares e de profissionais de salde para que
construissem um didlogo mais efetivo.

A UTI € um lugar de extrema tensdo, mas que
possibilita um trabalho infenso com a crianga e a
familia. Em casos como a retfirada de uma crian-
ca de um respirador, se o familiar estiver devido-
mente orientado, pode ajudar no momento certo,
inferagindo com a crianca e fazendo com que 0
processo seja mais rapido e franqilo.

A acdo das psicologas do Hospital Pequeno
Principe também foi fundamental para que os
profissionais de salide se sentissem seguros para
flexibilizar os limites para carinhos nas criangas.
Em um primeiro momento as psicélogas faziam
a ponte com as enfermeiras: “aquela mde pode
fazer um cafuné na cabeca da crianca?” Depois,
com o tempo, esses limites foram ficando mais
claros tanto para as familias, como para os pro-
fissionais da UTl e o servico de Psicologia.

Um ano depois da implantagdo do Programa na
UTI, as chefias e a equipe realizaram uma avalia-
¢@o e constataram que a implantagdo havia sido
bem-sucedida. A experiéncia positiva na UTI Geral
facilitou o caminho de implantac@o do Programa
nas demais UTls. O proéximo passo foi a implanta-
¢00 na Unidade de Tratamento Intensivo da
Cardiologia, seguida da UTI Cirdrgica.

"Quem convive mais com a crianga € a familia. O que a gente fazia antes: a genfe ndo escutava, ndo envolvia,
achdvamos que nos é que finhamos que cuidar e ndo prepdravamos a familia e o proprio paciente para se cui-
dar, para ficarem independentes. Tinha que ficar preso no nosso cuidado, nés € que domindvamos a técnica. Mas
muita coisa ndo € a técnica. No fundo, a gente substimava a capacidade das familias. A gente esquecia que as
familias tém todo um aprendizado: o jeito de focar aquela crianga, de cuidar.”

Ana Ldcia Tonelli, enfermeira-chefe da UTI-Geral

O programa nas UTIs da Cardiologia e da Cirurgia

A entrada na UTI da Cardiologia se deu pelo
sefor de cateterismo, no qual as criancas sao
internadas em uma Grea especifica da unidade
para a realizagdo do procedimento. Assim com a
UTI Geral, a chefia da Unidade da Cardiologia
era extremamente sensivel com relagdo & pro-
posta, o que facilitou muito a implantacdo. O
Servigo de Psicologia, como nos demais sefores,
buscou atuar no sentido de pactuar procedimen-
tos e construir relagdes de confianga junfo aos
profissionais de sadde e aos familiares para que
todos se sentissem seguros no processo de

implantacdo e pudessem deixar claro suas difi-
culdades. O mesmo aconteceu na UTI Cirdrgica,
em 2000.

O principal desafio do processo de implantacdo
nessas UTls foi infegrar os médicos plantonistas
ao processo do Programa Familia Participante, ja
gue a maioria permanece pouco tempo no hos-
pital, 0 que dificulta a construgdo de vinculos
com as familias. Foram definidas algumas acdes
que facilitassem esse enfrosamento, levando-se
em conta tal rotatividade.
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Por fim, UTI Neonatal

No final de 2002, o programa chegou & dltima
UTI do hospital, a Unidade Neonatal, que no
Pequeno Principe tinha uma caracteristica
especial: havia sido instalada recentemente e
constituida por médicos vindos de outros hospi-
tais de Curitiba, ou seja, que ndo tinham contato
anterior com o Programa Familia Participante.
Diante disso, a equipe sentiu muita resisténcia
por parte de varios profissionais tanto em rela-
¢0o ao programa como ao proprio trabalho

das psicdlogas. Como nos demais casos, optou-
Se por um processo gradual.

O receio dos médicos era de que o confato com
a familia pudesse gerar infecgoes hospitalares
nos bebés. “Até onde a familia poderia ir? O que
ela poderia fazer? Um bebé que estd todo apa-
relhado dentro de uma incubadora, por exemplo,
pode ser focado pela familia?” Muitas discus-
soes foram feitas para estabelecer esses limites,
que com o tempo, foram sendo revistos e adap-
tados. Como decorréncia desse processo, a che-
fia da UTI requisitou depois uma psic6loga
exclusiva para a drea, como ocorre nas outras
Unidades de Terapia Intensiva do hospital.

A implantacao de 24 horas em todas as UTIs

No final de 2002, a directo do hospital, junta-
mente com as chefias das UTIs e a coordenacao
do Programa Familia Participante, estabeleceu
que até junho de 2003 todas as UTls deveriam
permitir a presenca das familias durante 24
horas. A instituic@o vive um momento de revisdo
de normas, visando aprimord-las e uniformizd-
las conforme os limites possiveis, a fim de ndo
deixar que as decisdes dependam exclusivamen-
te do que pensa cada profissional de salde.

Uma preocupac@o dos profissionais se refere
aos limites dos familiares nas Unidades de
Tratamento Intensivo. Numa situagGo de emer-

géncia na UTI, o que é uma rotina, retiram-se ou

ndo os familiares? E se ndo retirar, como se
garante que o espaco fisico preserve as familias
e os profissionais naquele momento de crise?
Biombos ndo funcionam, talvez uma cortina que
amplie 0 espaco... Todas essas questoes estdo
em discussdo nas equipes, levando-se em conta
que a presenca do familiar, embora fundamen-
tal, nGo pode atrapalhar o atendimento & crian-
¢a. Em um momento de emergéncia, ndo dd
para a equipe dividir a atencdo entre o paciente
€ uma mde ou um pai que passa mal porque se
assusta com o que ocorre com a crianga.

A presenca da familia permitiu que nascesse
“um outro olhar” por parte de alguns profissio-
nais de sadde, demonstrado em um caso na UTI
Cardiaca. Os médicos e enfermeiros da unidade
se deram conta de que era totalmente inconve-
niente e perturbador para as familias a existén-
cia de uma TV que transmitia a cirurgia para os
profissionais da UTI. Localizada no centro da UTI,
a TV podia ser vista pelos familiares que perma-
neciam no local. A partir dessa percepgado, 0s
profissionais de sadde da Unidade buscaram um
outro lugar para a TV, de modo que cumprisse o
objetivo: permitir aos profissionais 0 acompanha-
mento da cirurgia que preparassem o local para
receber a crianca operada.



Programa Familia Feliz

Criado em 12 de outubro de 1999, o Programa
Familia Feliz nasceu com o objetivo de possibili-
tar oportunidades de encontro entre as criangas
hospitalizadas e seus irmaos, primos, amigui-
nhos. Vinha fambém para responder a um desa-
fio: evitar o corte afetivo entre os familiares que
ficavam no hospital e as criangas que permane-
ciam em casa. Muitas delas viviam uma profun-
da angastia diante de uma situag@o na qual o
mde ou 0 pai desapareciam de casa com um
irmdo ou irmd doente. “Afinal, onde eles estdo?
Quando voltam? O que estao fazendo com meu
irm@o?”

Buscando minimizar esse sentimento, o Programa
Familia Feliz acontece fodos 0s domingos e possi-
bilita que, durante uma hora, as criangas hospitali-
zadas que tém autorizacGo médica descer @
praca da Bibinha, local de encontro no Pequeno

Principe. L4, eles participam com as outras crian-
cas e familiares de diversas atividades de recrea-
¢ao desenvolvidas pelo Grupo de Voluntdrios do
Hospital. Muitas vezes, mdgicos e palhacos ale-
gram ainda mais o ambiente. No domingo, nGo
hd limite de nimero nem de idade dos visitantes.
Também hd programagdes especiais, como a do

Dia das Criangas, Pdscoa e Natal, entre outras.

Surge uma Casa de Apoio para o Programa

Em 2000, a antiga Casa de Apoio aos Pacientes
de Cardiologia, localizada na mesma rua do
hospital, foi vinculada ao Pequeno Principe. A
direcGo decidiu que a coordenacdo da casa
ficaria com o Programa Familia Participante. O
local passou por uma reforma e reestruturagdo
para abrigar 28 familiares, mdes de criangas,
vinculadas ao programa.

Cortinas nas janelas, camas e lengois claros,
sala de televisto, lavanderia, um pequeno refei-
tdrio, quatro refeicdes por dia. O ambiente limpo
e iluminado é mantido pelo programa em con-
junto com as mulheres hospedadas. A casa tem
uma coordenadora para cada turno que, entre
outras coisas, explica ds novatas as regras do
local. A filosofia & estimular a co-responsabilida-
de de todas com a manutencdo das condicoes
de preservacdo e higiene do ambiente. A casa
também é um espaco de ajuda mdatua, onde a
esperanca e a confianca de algumas contribui

para que outras consigam enfrentar melhor 0s
momentos de cansago e angdstia.

Como a demanda por hospedagem é muito maior
do que a capacidade da casa, o hospital continua
trabalhando com o Albergue Sao Jodo Batista para
acomodar outros familiares que moram no interior
ou em outros Estados do Pais. Todas as familias
que necessifam de hospedagem passam por uma
triagem do Servigo Social do Pequeno Principe. A
equipe do programa vem construindo com a dire-
¢0o e com o servico social alguns critérios de prio-
ridade de acesso a uma vaga. Por exemplo, se d
crianga fez um transplante de figado e a mae foi a
doadora, ela deve permanecer perfo da crianca, e
por isso fem prioridade.

Para responder de forma definitiva ao problema
da hospedagem, a equipe do programa nutre
um sonho: o de um dia adquirir um velho hotel
localizado em frente ao hospital.
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Criacao do SAC

A criacGo do Servico de Atendimento ao Cliente
(SAC), no Hospital Pequeno Principe ocorreu em
1996, em paralelo & implantacdo da Sala do
Programa Familia Participante. O SAC surgiu com
a missdo de ser um canal direto entre a admi-
nistracdo do hospital e a populagdo atendida,
possibilitando a apresentacdo de reclamagdes,
sugestoes, davidas, dificuldades e elogios. Ao
longo dos anos, as informagoes trazidas pelo
Servico legitimaram propostas e posturas, apon-
taram caminhos e trouxeram questoes e deso-
fios que exigiram o posicionamento claro da
direc@o da instituicto e das chefias de dreas e
servicos no sentido de enfrentar problemas e
limitacoes do atendimento, entre eles, algumas
situacdes vividas no Gmbito do Programa Familia
Participante. Conflitos entre familiares e profissio-
nais de sadde, falta de informacao, ddvidas com
relagGo a opgdes de tratamento foram expostas
e discutidas com as chefias e as pessoas envol-
vidas na situacdo em foco.

Desde o inicio, 0 SAC tenfou se afirmar junto aos
funciondrios do hospital como uma “ouvidoria”
que facilitava o processo de reflexdo e transfor-
macado da instituicdo rumo a um atendimento de
melhor qualidade, e ndo como uma fonte de
punicoes e perseguicoes de funciondrios. Nesse
sentido, o Servico criou em 2001 um jornal inter-
no que divulga para fodo o hospital os elogios e
sugestoes recebidos durante 0 més. Ja as recla-
macoes e problemas sdo tratados pela direcdo e
pelas chefias com suas equipes. A partir da apre-
sentacdo da reclamagcdo, hd um prazo de 48
horas para que 0s responsdveis se posicionem e
déem um retorno ao SAC. Este informa G pessoa
que apresentou o problema as medidas fomao-
das pela instituicdo em relacao ao fato. O
servico foi decisivo no aprimoramento do
Programa Familia Participante.

“Vocé tem que estar muito aberta a escutar criticas e sugestoes. Quando abriu o Servico de Atendimento
ao Clientfe (SAC), a enfermagem liderava o nimero de reclamagdes. Como a gente fica 24 horas a frenfe
de tudo, € a drea que mais levava critica de fodo o lado. Comegamos a frabalhar a enfermagem, as che-
fias, fazer a seleg@o das criticas, iamos afrds de foda a pesquisa que nos ajudasse a enxergar o nosso fra-
balho. Refletimos muifo onde estavamos falhando e estabelecemos metas anuais para diminuir o ndmero

de reclamagoes. Em 2002 alcangamos a nossa mefa.”

Maria de Lourdes Castanha, diretora de enfermagem

Programa Familia Ativa

O Programa Familia Afiva representou uma
mudanca de postura da drea de enfermagem, ao
investir fundo em um trabalho de educacdo para
a sadde junto & populagdo vinculada ao progra-
ma Familia Participante. Por meio da capacitagdo
dos familiares durante o tempo de permanéncia
das criangas no hospital, o Programa visa envol-
vé-los no processo de tratamento.

Os familiares recebem orientacdes para executar
tarefas simples ligadas ao fratamento da crianga
e & manutencdo da sadde tanto no hospital
como em casa. Dessa forma, o programa permi-
tiu que os profissionais de enfermagem passas-
sem a desenvolver tarefas mais especializadas e
complexas e possibilitou ao hospital cumprir a
sua funcdo educativa.



0 Programa Familia Afiva comegou a ser desen-
volvido em 2000, como um programa-piloto nas
enfermarias do posto 5. Atualmente, & imple-
mentado em todas as enfermarias do hospital.
Os familiares sdo orientados em grupo ou indivi-

dualmente por enfermeiras sobre cuidados refe-
rentes a higiene, alimentagdo oral ou via sonda,
tomada de femperatura, medicacoes orais,
manutencdo e mudanca de posictio na cama,
auxilio na coleta de exames, entre outros.

Parcerias

Nos Gltimos anos, o Hospital Pequeno Principe
ampliou as parcerias com institui¢des da comu-
nidade. Por meio de convénios de cooperagao
técnica e cientifica com universidades de
Curitiba, além dos estudantes que realizam resi-
déncia médica, o hospital se abriu para estdgios

\

monitorados de alunos de outras especialidades
da drea de sadde (enfermagem, fisioterapia e
educacdo fisica), buscando se consolidar de
forma mais ampla como espaco educativo.

Para o Programa Familia Participante, a parceria
com as universidades possibilita que o estudan-
te vivencie uma relac@o mais integral com fami-
liares e criangas desde a graduagdo, permitindo
que, a0 comegar sua vida profissional em algum
hospital, possa valorizar iniciativas vinculadas @
perspectiva de humanizac@o e estar mais prepa-
rado para o didlogo e o relacionamento interpes-
soal com pacientes, familiares e colegas de tra-
balho. Como parte desse convénio, atualmente,
estudantes de educacao fisica realizam ativido-
des periddicas com os familiares do Programa,
visando ao relaxamento e ao desenvolvimento
fisico e emocional dos(das) acompanhantes.
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Sementes

Em 2001, o Hospital Pequeno Principe foi reco-
nhecido pelo Ministério da Sadde como institui-
¢ao de referéncia em desenvolvimento de pro-
cessos de humanizag@o hospitalar. No ano
seguinte, o hospital passou a participar dos
Comités de Humanizag@o Hospitalar, promovidos
pelo Ministério nas diferentes regides do Pais.

Mais uma vez, em 2002, o trabalho do hospital
foi destaque. A Fundagdo Abring, por meio do
Prémio Crianca, reconheceu o Projeto Familia
Participante como experiéncia inovadora de
atendimento infantil. O prémio veio legitimar
ainda mais o programa e contribuir, por meio do
processo de sistematizagdo, para que o Pequeno
Principe irradie sua experiéncia para outras hos-
pitais do pais e enfrente os atuais desafios para
0 aprimoramento da proposta na instituicao.

A equipe do Programa continua participando ati-
vamente de varios congressos, divulgando a
experiéncia construida ao longo dos dltimos
doze anos."Mesmo que seja repetitivo, eu sem-
pre estou contando a histéria do Familia
Participante, mostrando a sua importancia. O
que eu tenfo mostrar € que existe uma diferenca
entre simplesmente colocar a familia no hospital
e integrd-las no seu cofidiano. E af, & necessdrio
ter claro quais sGo 0s ganhos para o paciente,
para a instituicdo e para a familia. Tudo isso &
muito mais que abrir a porta do hospital e colo-
car uma cadeira ao lado da cama”, sintetiza a
coordenadora do crograma, Maria Dolores de
Faria.
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DICAS PARA UMA RELACAO
SAUDAVEL ENTRE EQUIPE
HOSPITALAR E FAMILIA

*Meu filho tem uma doenca degenerati-
va rara, ele vive na UTI do hospital desde
1997. Naquela época ndo havia o
Familia Participante na UTI e houve
muito conflito. Eu dizia para 0s médicos:
‘estou aqui porque a vida me pos aqui,
nem eu e nem meu filho escolhemos
viver no hospitall’ Com a Familia
Participante, o didlogo e o respeifo cres-
ceram entre familiares e médicos, come-
¢ou a haver uma mudanga de mentali-
dade. Mas ainda ha pais que tém vergo-
nha de pergunfar coisas para o médico.
Como veterana, eu sempre digo aos
familiares que eles tém o direito de
saber, de perguntar e de reclamar.
Somos as vozes dos nossos filhos!”

Adriane Loper






O QUEE
IMPORTANTE
CONSIDERAR

presentamos a seguir algumas recomenda-

¢oes que devem ser levadas em conta no
desenvolvimento de uma relagdo de confianga,
didlogo e respeito matuo entre os(as) profissio-
nais de sadde e as(os) familiares. Tal relagGo
fem um papel fundamental no tratamento da
crianca hospitalizada, contribuindo para um
ambiente positivo e uma atuagdo mais sinérgica
entre equipe e familiares. £ importante que essa
relacdo se paute pela crenga na capacidade da
crianga reagir positivamente ao tratamento, de

Ouvidos abertos: saber ouvir, com paciéncia,
respeitando as opinides e 0s sentimentos dos
familiares. Permitir que o familiar expresse o que
tem a dizer: hd informacgdes e saberes funda-
mentais em relacdo & crianca que podem contri-
buir no tratamento. Lembrar sempre de que a
familia e as criangas ndo estdo no hospital por
opgdo, mas por pura necessidade.

Empatia: desenvolver sensibilidade para, em
alguns momentos, colocar-se no lugar da fami-
lia, aprimorando a compreensdo de determina-
das reacoes e situacoes. Uma doenca pode ser
até simples para 0 médico, mas com certeza
ndo é para a familia nem para a crianca.

Ansiedade inicial: ndo é facil, mas a equipe de
salde deve suportar a ansiedade inicial dos
familiares, que, na maioria dos casos, decorre do
medo do que vai acontecer ao ente querido. E
fundamental evitar fomar tal ansiedade como
pessoal contra o(a) médico(a), a(o) enfermei-
ra(o) ou demais integrantes da equipe de sadde.

Fluxo de comunicac@o: a familia deve ter acesso
ao médico responsdvel pelo frafamento, e ndo
somente aos residentes. Para isso, & necessdrio
definir como se daré o fluxo de comunicacdo
sobre o fratamento e a situacdo da crianga. A
definicto de tal fluxo implica estabelecimento de
hordrios didrios para conversas entre a equipe e
entre 0 médico e os familiares, local adequado
para conversas mais reservadas com os familia-

ser sujeifo de seu processo de cura.

Na definico de padroes e referéncias comuns é
sempre importante considerar que cada familia
tem hdbitos, costumes, condi¢des (psicoldgicas,
econdmicas, culturais etc) e valores proprios. E
dentro de uma familia, cada integrante € diferen-
te. Por isso, em um trabalho de presenca efetiva
da familia no hospital, as dificuldades e conflitos
fazem parte dessa construgdo. E o didlogo é o
melhor caminho para lidar com os problemas e
desencontros que cerfamente surgirdo.

res e a definigdo de canais permanentes para
apresentagdo de ddvidas, sugestoes e reclama-
¢oes dos acompanhantes.

Mensagem Gnica: na medida do possivel,
importante que a equipe de sadde discuta a
situacdo de cada crianga e defina uma mensa-
gem Gnica a ser passada aos familiares. Deve-se
evitar que cada profissional de salde apresente
uma mensagem diferente para a familia, geran-
do angdstia e inseguranca.

Linguagem acessivel: na conversa com a fami-
lia, clareza e objefividade. A linguagem deve ser
adequada ao universo cultural das pessoas, para
que elas compreendam efetivamente o que estd
acontecendo e os procedimentos adotados no
tratamento da crianga. Sempre evitar fermos téc-
nicos, de conhecimento somente dos profissio-
nais de sadde, que, além de dificultar o entendi-
mento, podem inibir os familiares. O siléncio ndo
significa, necessariamente, que compreenderam
a mensagem. O uso de metdforas, imagens e
exemplos pode ajudar na comunicacao.

Regras com sentido: as regras de funcionamento
da instituictio devem estar claras para todos 0s
infegrantes da equipe de sadde e da familia. E
importante também que a familia saiba o porqué
da existéncia de tais regras, para que estas adqui-
ram sentido. Nada de justificar uma regra com “é
assim porque &, e ponto final”.
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Sensibilidade para com o momento: é funda-
mental oferecer a informagto adequada no
momento certo, ndo sobrecarregando a familia
com orientagdes e informagdes secunddrias em
um momento de desespero e fragilidade exire-
mos. Especial aten¢@o exige 0 momento de
entrada da crianga no hospital, no qual geral-
mente os familiares se encontram transtornados.
Nesse momento, é importante afer-se somente
ao estritamente necessario.

Orientac@o permanente: fer claro que € preciso
repetir, repetir e repetir as orientacdes aos fami-
liares sobre as diferentes normas e questoes vin-
culadas @ presenca e ao papel dos acompa-
nhantes no tratamento das criangas. A orienta-
¢0o é um trabalho educativo permanente e
exige paciéncia. Para muitas familias, 0 mundo
do hospital estd a anos-luz de seu cotidiano e
de suas vivéncias.

Educagdo em sadde: na medida do possivel,
fundamental aproveitar o tempo de permanéncia
dos familiares no hospital para iniciativas liga-
das G educacto para a sadde, voltadas tanto
para o tratamento da crianga no hospital e em
€asa como para a prevencdo de doencas e a
promocao de sadde e da qualidade de vida em
casa. Nada pior do que se esforcar para que
uma crianga se recupere de uma doenca e
saber que ela sofreu uma recaida quando voltou
para casa, devido d falta de orienfacdo quanto @
medicagdo ou aos cuidados com o(a) paciente.

Fase terminal: outro momento exiremamente
delicado € quando algum paciente encontra-se
em fase terminal. Além do apoio psicoldgico, 0s
infegrantes da equipe de salde devem facilitar o
confato e garantir o mdaximo de privacidade para
a familia.

Locais reservados: devem ser garantidos para
conversas entre médicos e familiares, sobretudo
em relacdo a questoes mais delicadas para 0s
pais e parentes. E imprescindivel que os profis-
sionais de satde sempre facam uso ético das
informagcoes fornecidas pela familia.

Conflitos entre familiares: em situacdes de con-
flito entre familiares, evitar tomar partido, com
excecdo a0s casos em que estd em jogo o des-
cumprimento de regras do hospital. Nessas
situacoes, € importante um posicionamento
claro em relagdo aos limites e um encaminha-
mento adequado para 0s servicos competentes:
supervisdo do programa de presenca da familia
(caso exista na instituicao), psicologia, servico
social, entre outros. A seguranca do hospital
deve entrar em agdo quando hd iminéncia de
violéncia e risco para as criancas.

Solidariedade: a solidariedade entre os familiares
das criancas infernadas em uma enfermaria deve
ser estimulada, pois contribui decisivamente para
um ambiente mais positivo e de apoio matuo.
Mas & importante evitar que os familiares saiam
cuidando de vdrias criancas da enfermaria.
Evidentemente, em determinados momentos, isso
poderd acontecer, mas ndo deve virar regra.

Conflitos entre equipe e familiares: conflitos
entre integrantes da equipe de sadde e familia-
res acontecem, mas devem ser resolvidos 0 mais
rapidamente possivel, com a mediagdo de che-
fias e da coordenacdo do programa. £ importan-
te que todos os envolvidos tenham condicoes de
manifestar seus pontos de vista e identificar as
motivacoes do conflito, assim como refletir sobre
acoes e mudancgas concretas que contribuam
para a superacdo de tais situacoes.

Fofocas: os infegrantes da equipe devem manter
uma postura profissional, evitando qualquer tipo
de fofoca diante da familia. Comentdrios pes-
soqis geram desconfianca, disputas e ressenti-
mentos diversos, carregando o ambiente de
negativismo.

Pacientes crdnicos: outra situacdo que exige
atencdo é a dos pacientes cronicos, aqueles que
ficam por longos periodos no hospital. Em decor-
réncia dessa situagao, muitos familiares permao-
necem ali por meses ou até anos, construindo
vinculos com a equipe. A equipe deve discutir
entre si e com a coordenagdo do programa



quais os limites da relaco com os acompo-
nhantes que vivem fais situacoes. Todo esforco
visa @ busca da melhor qualidade de vida possi-
vel para fais pacientes.

Crencas religiosas: em caso de familias com
crengas religiosas que proibam determinadas
alternativas de tratamento, informar as chefias
para que fomem as medidas cabiveis junto aos
setores do hospital responsdveis por tais nego-
ciacoes e encaminhamentos. Evitar o confronto
pessoal. Ha muitos hospitais que possuem
comissoes religiosas para auxiliar nesses casos.

Mde agiienta tudo?: muitas vezes, hd uma
cobranca familiar de que o acompanhante fique
no hospital até o limite da exaustdo, sobretudo
quando s@o mulheres g, especificamente, as
maes das criancas. Tal cobranca reflete os
padrdes culturais das relacdes de género da
sociedade, que definem papéis sexuais diferen-
ciados para homens e mulheres, a partir dos
quais cobra-se das mulheres maior responsabili-
dade e sacrificio no cuidado das criancas e dos
demais integrantes da familia. Esses padrdes ndo
devem ser reforgados pelos profissionais da equi-
pe de salde, mas questionados, colocando-se a
importancia de que fodos os membros da familia
(homens e mulheres), na medida do possivel,
cuidem da crianca e que todos tenham momen-
tos de descanso e recuperacao fora do hospital.

Autocuidado dos(das) profissionais: a institui-
¢Go hospitalar deve garantir aos profissionais de
salde espacos coletivos e especificos para que
possam discutir a relagdo com a familia (percep-
¢Oes, tensoes, fantasias, medos, insegurangas) e
perceber seus proprios limites, assim como servi-
¢os de apoio psicoldgico, fundamentais para
quem lida cotidianamente com o sofrimento
humano e o ciclo de vida e morte. E importante
que a busca de apoio e o investimento em auto-
cuidado pelos profissionais de salde sejam esti-
mulados na instituicdo como algo positivo, inteli-
gente e enriquecedor. Profissional consciente &
aquele que se cuida e reconhece as suas varias
necessidades e as dimensoes humanas (afetiva,
fisica, intelectual e social, entre outras).

Passo a passo: uma relacdo sauddvel e de res-
peito entre a equipe e as familias nasce de uma
construcdo cofidiana, na qual a paciéncia, a sen-
sibilidade e a capacidade de ouvir, de dialogar e
negociar estao presentes. Ater-se ao real, as difi-
culdades que venham a surgir, avaliar coletiva-
mente 0s passos, aprender com 0S erros e 0s obs-
taculos, fugir da tentagdo de cagar culpados e,
sobretudo, reconhecer e valorizar as pequenas e
grandes conquistas cotidianas, nossas e dos
outros, aumenta a garra da equipe diante do
desafio de promover e garantir sadde e dignidade
para as criancas hospitalizadas e suas familias.
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DE SAUDE
NUNCA DEVE
FAZER:

+ Descontextualizar a crianga, fratando-a como
uma disfunc@o orgdnica.

* Desvalorizar e desautorizar o “saber” da familia
sobre a crianca, privilegiando o saber técnico.

» Estabelecer vinculo extra-terapéutico com a
familia. E fundamental construir vinculos com a
familia carregados de afeto, mas dentro dos limi-
tes ferapéuticos. Tomar cuidado com o envolvi-
mento excessivo e a exposicdo demasiada da
sua vida pessoal aos familiares.

* Levar para o lado pessoal sentimentos dos
familiares desencadeados em situacdo de crise
ou transferir para a familia senti-
mentos origindrios de problemas
pessoais dos profissionais.

 Omitir informagdes sobre a
situacdo de sadde e o fratamen-
to da crianca aos familiares.

* Abusar do poder que se tem
como defesa diante dos questio-
namentos da familia.

« Disseminar pelo hospital “fofocas” sobre inte-
grantes da equipe de salde e/ou familiares.

« Criar “panelinhas” envolvendo familiares e/ou
profissionais contra determinado(a) profissional
ou familiar. E necessdrio identificar a fonte de
conflito e discutir coletivamente na equipe solu-
¢Oes que garantam respeito matuo, solidarieda-
de e condicoes de tfratamento Gs criangas.

* Realizar procedimentos invasivos diante dos
pais, sem antes explicar o que vai acontecer e
se eles gostariam de estar presentes.

+ Apoderar-se da crianga, desvalorizando a fami-
lia e/ou dificultando a contribuicGo de outros
profissionais de salde no caso.

« Tomar as queixas dos familiares como ques-
toes pessoais. E fundamental ouvir e acolher tais
queixas, conversar com a familia, refletir e ava-
liar os contelidos com a equipe e as chefias res-
ponsdveis. As queixas podem sinalizar questoes
conjunturais ou crénicas que o profissional
necessita enfrentar, problemas da instituicdo
(mds condicdes de frabalho, regras equivoca-
das) ou dificuldades da propria familia com o
estresse da situagao.

* NGo respeitar 0s proprios limites emocionais e
fisicos, ndo se permitindo fempos e espacos
para digerir situagcoes emocionalmente tensas.

* Esperar que, como decorréncia de um trabalho
dedicado, o reconhecimento da familia ou dos
colegas seja imediato. Muitos médicos do
Hospital Pequeno Principe afirmam que a presen-
ca da familia possibilitou que o reconhecimento
social do frabalho aumentasse. Esforcos muitas
vezes andnimos passaram a ser vistos pelos
familiares. Mas nem sempre, por diversas razoes,
o reconhecimento é explicitado no momento que
se quer. Alimentar essa expectativa pode gerar
frustracdes e ressentimentos diversos, como em
relagdo dquela familia que pede a mudanga do
médico responsdvel pelo caso. O fundamental é
que o profissional tfenha a certeza de estar reali-
zando um trabalho sério, competente e digno,
com uma relagdo de didlogo e sinceridade com
os familiares e a crianga. Cuidar e respeitar 0s
proprios valores constituem o coragdo de uma
atuacgdo consciente, responsdvel e que pode
fazer a diferenca na vida de muita gente!

4 N
Reflexao
Além das sugestoes acima, quais outras orientacdes vocé e sua equipe de sadde
destacariam para uma boa relag@o com a familia? Que referéncias e padroes
podem ser pactuados em sua instituicto?

A8 )




PASSOS E
ESTRATEGIAS

"Quando eu passo mal,
minha mae cuida de mim.
A gente fica bem,

é mais alegre”

Emerson, 12 anos







Vomos apresentar agora alguns passos, estra-
tégias e dicas para a implantagdo de um
programa que garanta a permanéncia da familia
em hospitais e sefores pedidtricos. Muitas des-
sas sugestoes nasceram da experiéncia do
Hospital Pequeno Principe e da reflexdo da equi-
pe sobre 0s acertos, 0s obstdculos, as aprendiza-
gens e sobre 0s possiveis atalhos, nGo necessa-
riamente percorridos pela instituicdo, mas que
podem ser trilhados por outras. Essas dicas tam-
bém se nutrem da reflexdo sobre experiéncias
de humanizacdo hospitalar no Pais e sobre
processos de fransformacado de instituicdes com-
plexas que surgiram ao longo deste processo de
sistematizacado.

Antes de comecar a “viagem”, € fundamental
deixar claro que as sugestdes a seguir ndo cons-
tituem “receitas prontas”, mas sim referéncias,
que deverdo ser adaptadas conforme a realida-
de da instituicdo. Referéncias que poderdo ilumi-
nar o caminho na construg@o de um programa
que garanta a presenca da familia como parte
de um processo de humanizagdo, comprometido
com a melhoria da qualidade do atendimento
prestado as criancas. Aprender com a experién-
cia alheia economiza fempo, esforgo e recursos,
acelera o ritmo das transformagoes, alimenta
inspiracoes e evita a velha historia de se “rein-
venfar a roda”.

Como ja afirmamos em madulos anteriores,
atualmente a presenca da familia, prevista no
Estatuto da Crianca e do Adolescente, € traduzida
no cotidiano de muitos hospitais brasileiros de
forma bastante diversificada: daqueles que a res-
fringem @ existéncia de uma cadeira ao lado do
leito (daf o fitulo um tanto provocativo desta
publicagdo...) a programas que buscam efetiva-
mente potencializar a participagto familiar no
processo de tfratamento e cura infantis. No site do
Programa Nacional de Humanizacado Hospitalar
(www.humaniza.org.br) & possivel conhecer algu-
mas iniciativas positivas em hospitais pdblicos e
privados das vdrias regioes do Pas.

Dissemos também que programas como o do
Hospital Pequeno Principe necessariamente
questionam concepgoes de sadde, culturas e
formas de funcionamento institucionais, posturas
profissionais, relacdes de poder, despertando
conflitos dos mais diversos (vide 0 modulo
"Marcos e Cenas de uma Historia™).

Mas o mundo giral Para quem vai iniciar ou mer-
gulhar em uma proposta similar, & importante
considerar que, ao longo dos anos 1990 a humo-
nizacdo ganhou espaco nos coragdes e mentes
da drea de salde, passando a ser tema de con-
gressos, foruns, discussdes sobre a reformulagdo
curricular das universidades e até de uma politi-
ca pablica nacional voltada para a ampliagdo
das iniciativas nos hospitais do Pais. De algo
totalmente marginal na agenda hospitalar, puxa-
da ao final dos anos 1980 por alguns pioneiros e
pioneiras visiondrios, foi aos poucos sendo consi-
derada como parte do processo de aprimora-
mento da qualidade do atendimento em sadde.

E claro que sabemos que ainda hd um longo
caminho pela frente mas, sem ddvida, aqueles
que criarem um programa de participagdo da
familia na instituicdo provavelmente deverdo
confar com uma sensibilidade maior por parte
de muitos profissionais de sadde do que a
encontfrada pela equipe do Hospital Pequeno
Principe no inicio dos anos 1990.

Antes de iniciar o caminho, & importante levar
em contfa algumas posturas, principios e compe-
téncias necessdrias para navegar em um mar
sujeito a tempestades aproveitando melhor a
forga criativa dos ventos. Sobretudo, & importante
entender que se frata de um processo, bem
como ter claro que, muito mais do que a cons-
fruc@o e a aplicacdo de normas, o desenvolvi-
mento de um programa de participac@o da fami-
lia depende de um ambiente institucional que
garanta condicdes para a revisdo e/ou a criagdo
de novos sentidos pessoais, grupais e organiza-
cionais de fazer salde puablica no Brasil.
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Como em qualquer instituicdo em processo
de transformac@o, no qual sdo colocados
em xeque posturas, culturas, formas de ser e
fazer, interesses, concepcoes, relacoes instituidas
de poder, & necessdrio, por parte do grupo que

Escuta ativa — & aquela que permite que posso-
mos, de fato, centrar nossa atengdo e nos colocar
por inteiro para escutar e compreender 0 que 0
oufro fraz: suas idéias, dificuldades, propostas,
insegurancas, criticas. Mesmo que o contelido da
fala do outro seja totalmente diferente daquilo
que acreditamos, o escutar possibilita que este
explicite suas opinides, traga contribuicoes e
questdes que deverdo ser refletidas e contempla-
das nas estratégias e, sobretudo, que o outro se
sinfa respeitado e estimulado a participar do pro-
cesso de busca de caminhos e solugdes. Evitar a
postura defensiva, a desqualificac@o, a interrup-
¢@o recorrente para rechacar as opinides alheias
ou para atender a outras demandas (o celular,
uma outra pessoa que entra, aquele “senta-e-
levanta”) é decisivos para um clima de respeito
mtuo. Tal escuta vale para companheiros de tra-
balho, familiares das criancas hospitalizadas e
outras pessoas com as quais convivemos.

Respeito ds resisténcias — muitas vezes, a pre-
senca das familias nos hospitais gera resistén-
cias e provoca conflitos diversos (vide a expe-
riéncia do HPP na sec¢do “Resisténcias, medos e
preconceitos”). E bom ter claro: faz parte!
Importante € permitir que as resisténcias sejom
explicitadas para que o grupo impulsionador
possa apresentar contra-argumentos e resulta-
dos de outras experiéncias hospitalares, como
também identificar nessas resisténcias questoes
que devem ser consideradas e enfrentadas na
definicdo de estratégias. Algumas resisténcias
podem sinalizar desafios instfitucionais que pre-
cisam ser discutidos e aprofundados. Tratar as
resisténcias somente com respostas verticais e

lidera a experiéncia, o exercicio de competén-
cias e habilidades para transformar as dificulda-
des e as potencialidades em oportunidades de
desenvolvimento pessoal, coletivo e institucio-
nal. Entre elas, destacamos:

autoritdrias pode silencid-las em um primeiro
momento, mas fransformd-las em doencas insti-
tucionais mais dificeis de se tratar.

Capacidade de articulagdo — a forma de fun-
cionamento institucional ainda predominante
em nossas sociedades é baseada na desarticu-
lacGo e na fragmentacdo de esforgos, 0 que
constitui grande obstdculo aos processos de
humanizagdo hospitalar, baseados em uma
perspectiva mais holistica, global e multiprofis-
sional dos problemas. Sintonizada com essa
perspectiva, a implementacdo de um programa
de participacdo da familia exige uma maior arti-
culacdo entre os diversos setores hospitalares e
as categorias de profissionais de sadde. O grupo
impulsionador deverd exercitar e estimular essa
capacidade de “costura”, contribuindo para a
mediacdo, a criagto de oportunidades de encon-
tro e troca entre setores e profissionais, a cons-
trucdo e a revitalizagdo de vinculos. Quanto
maior a legitimidade do grupo dentro do hospi-
tal, melhor esse processo fluird.

Negociar, negociar, negociar — o grupo que
impulsiona o processo deverd ter clara a neces-
sidade de negociar permanentemente 0s cami-
nhos com os diferentes setores e profissionais
do hospital. Solucdes negociadas, que permitam
a definic@o de pactos e compromissos comuns,
sdo a melhor forma para que a iniciativa possa
ganhar raizes e crescer. E necessdrio evitar o
enfrentamento direto, buscando negociar, agre-
gar ou mesmo rever estratégias. Confronto, s6
quando ndo houver alternativa e estiverem em
jogo principios e questoes estratégicas.



Lidar com criticas — é necessdrio preparar 0s
ouvidos e 0 espirito para ouvir criticas e conse-
guir analis@-las. Ou seja, separar aquelas criticas
que precisam de fato ser consideradas das que
nascem do medo e da vontade de desqualificar,
fruto de resisténcias & proposta. Tal exercicio &
delicado e complexo e deve ser feifo com bas-
tante calma, sem a pretensdo de se apresentar
como “dono e dona da verdade”.

De olho em outros processos — se na institui-
¢0o ja estd em andamento algum processo vol-
tado & melhoria da qualidade de atendimento
ou G promogdo da humanizagdo, € importante
articular a iniciativa de desenvolvimento de um
programa de presenca da familia a esses pro-
cessos. Algumas instituigdes hospitalares viven-
ciam atualmente processos voltados a adapta-
¢ao de rotinas e formas de funcionamento para

a conquista de acreditagGo hospitalar e/ou certi-
ficacdo de qualidade. Em alguns deles, a humo-
nizagdo figura como ponto estratégico.

Paciéncia e persisténcia — em um processo
como esse, existirdo vdrios interesses e posturas:
hd pessoas que “dardo o sangue”, hd pessoas
que vao ajudardo, outras que vao aderir no
transcorrer da caminhada e, ainda, haverd as
que tentardo sabotar a iniciativa, motivadas por
diversas razoes (inseguranga em mexer com
rofinas e visoes estabelecidas, falta de condi-
¢oes de trabalho, preconceitos, medo de perder
poder etc). Processos de mudangas institucio-
nais constituem um jogo de paciéncia, humilda-
de e muita persisténcia, que exige das lideran-
¢as a capacidade de escutar, aprender e reava-
liar estratégias, mas também firmeza e perseve-
ranga em médio e longo prazos.

"Para que um programa como o Familia Participante possa se desenvolver em uma instituigdo é necessdria

uma deferminagdo da dire¢do, uma vontade manifesta, o que ndo significa ser totalmente vertical. Depois,

necessdrio investir na sensibilizagdo dos funciondrios, mostrando os beneficios que a presenga dos familia-

res fraz, sobretudo na melhora das criangas. A sensibilizagdo deve abordar questoes de auto-estima, o cum-

primento legal do ECA e ajudar o profissional a aprender a conviver com as familias.”

Donizete Giamberardino, diretor clinico
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As sugestoes que se seguem visam contribuir
para a construg@o de um processo voltado
ao alcance de metas e resultados concretos na
instituicdo. Porém, € fundamental ter claro que,
muito mais que a eficiéncia no cumprimento de
metas, essas atividades e acdes devem permitir
que se construam coletivamente os sentidos da

Quem impulsiona?

Na medida do possivel, o processo deve ser
desenvolvido por um grupo multiprofissional.

Tal proposta visa garantir que a iniciativa seja
encarada como algo vinculado ao todo do hos-
pital e ndo fique restrita a um setor especifico,
permitindo maior legitimidade e abrangéncia. Tal
legitimidade pode ser ampliada com o envolvi-
mento de pessoas reconhecidas pelos diversos
profissionais da instituigdo (de médicos a profis-
sionais da drea de limpeza e cozinha).

No Hospital Pequeno Principe, 0 processo foi
liderado pelo sefor de Psicologia, depois de
aprovado pela direcdo do hospital. Num primeiro
momento, ndo foi possivel no HPP formar um
grupo multidisciplinar, devido a resisténcia de
varios setores e ao receio de alguns profissio-

importancia da presenca da familia, que os/as
profissionais da instituicGo se apropriem desses
sentidos e possam se sentir sujeitos dessa cons-
truc@o cotidiana. Por isso, fal processo ndo pode
se restringir somente a uma dimensao normati-
va: se assim o for, perde a alma e seu poder
efetivo de transformacao.

nais de se comprometerem com uma causa
questionada por grande parte dos colegas.

Caso ndo se consiga um grupo mulfidisciplinar,
pode-se dar inicio ao processo mesmo com um
pequeno grupo de pessoas comprometidas com
a proposta e que tenham boas relagdes no hos-
pital. O importante € comegar com quem tem
visQo e quer arregacar as mangas para construir
um trabalho. E fundamental envolver os psicélo-
gos(as) da instituigdo nesse grupo impulsiona-
dor? Sim, & interessante que os profissionais de
psicologia possam contribuir nesse processo, ja
que no coracado de sua atuacdo pulsam ques-
tdes vinculadas a subjetividade e aos relaciona-
mentos enfre as pessoas, pontos centrais em um
programa de presenca da familia.

Definir compromissos com a direcao

Conforme a instituicdo, a direcGo pode alavancar
0 processo ou estar envolvida desde o inicio no
grupo impulsionador. Outras vezes, a dire¢to
deverd ser sensibilizada para a importancia do
programa. Se a iniciativa partir de um grupo de
profissionais ndo vinculados @ direcdo, o primei-
ro passo € buscar o comprometimento efetfivo de
diretores e diretoras com a iniciativa, para que a
proposta possa se afirmar como parte da politi-
ca institucional. Quando nos referimos @ direcdo,
estamos falando da direc@io geral, administrati-

va, clinica, de planejamento, de enfermagem, de
marketing, entre outras. O envolvimento da dire-
¢0o é imprescindivel para convocar as equipes.
Ela deve explicitar claramente quais sdo as dire-
trizes institucionais em relacdo G presenca da
familia. Apesar de resistentes, muitas pessoas
aceitaram viver a construgfo do programa por-
que ndo podem contrariar a diregao. Ao partici-
par do processo, muitas podem mudar suas con-
cepcdes em relagdo @ iniciativa, como aconte-
ceu no Hospital Pequeno Principe.



E como sensibilizar a direc@o? E importante con-
siderar argumentos que demonstrem a impor-
tancia da presenca da familia na conquista de
objetivos da instituicdo. No mddulo introdutdrio
deste documento, o(a) leitor(a) poderd encon-
frar, na secdo "Quem ganha o qué?”, alguns
argumentos a favor da presenca efetiva da fami-
lia no hospital. Além da apresentagto desses

argumentos e de documentos e estudos que
comprovam a importancia da presenca da fami-
lia, & importante mostrar outras experiéncias
hospitalares e os seus resultados concretos.
Convites para que representantes de outros hos-
pitais exponham sua experiéncia na instituicdo,
visitas, infercmbios e semindrios poderdo con-
tribuir para a sensibilizacdo da direco.

Entre a adesao voluntdria e a decisao hierarquica

Mudancas institucionais, como as exigidas pelos processos de humanizacao, ultrapassam a defini¢do
e 0 cumprimento de normas e procedimentos, colocando a necessidade do envolvimento dos profis-
sionais como sujeitos da constru¢do dessas mudancas no cofidiano. Tais mudangas, que exigem e pro-
vocam revisdo de concepcdes e de posturas, esbarram na pergunta: como viabilizd-las em instituicoes
complexas? Elas devem nascer somente por meio da adesdo voluntdria dos profissionais? Quais 0s
limites das determinacoes da direcdo? Nao existe uma resposta Gnica, ela vai depender da andlise das
condigdes institucionais, mas & importante considerar que as efapas exigem uma combinagdo sutil e
delicada entre as duas estratégias. A adesdo estd relacionada & construcdo de um trabalho em rede e
multiprofissional, tendo os profissionais como sujeitos da construcdo do processo. Nasce da vontade
de cada profissional de participar. A definicdo institucional é imprescindivel e possibilita um outro sta-
tus a uma iniciativa inovadora, caracterizando-a ndo mais como algo de um grupo isolado, mas como
uma preocupacdo ou uma polftica da instituicdio. E importante lembrar que muitos profissionais
somente aceitardo pisar em uma sala de reunido que esteja discutindo a implantag@o de um progra-
ma de participacdo da familia se forem convocados pela diregdo. Portanto, o chamado da diregtio
pode dar a oportunidade para o inicio da sensibilizactio desses profissionais, abrindo espaco para a
exposicdo de criticas e resisténcias, frazendo-os para a roda do didlogo e da participacdo efetivos. O
processo precisa ser bem discutido a fim de que possibilite a mobilizacto das equipes e o surgimento
de uma genuina participacgdo, sintonizada com os principios de uma gestdo democrdtica.

) Levantar informacoes e experiéncias similares

Como jd colocado no item anterior, 0 grupo experiéncia do HPP, podem ser consultadas out-
impulsionador deve se nutrir e trazer para o cen-
tro da roda experiéncias de participagdo da

familia em outros hospitais. Quais foram os

ras experiéncias. As experiéncias e os estudos
sobre o0 tema alimentam de referéncias concre-
tas a equipe da instituicGo para que se construa
caminhos que frilharam? Quais foram os resulta-
dos? Que dificuldades enfrentaram? Além da

seu proprio caminho.
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Realizar um diagnéstico da instituicao

O diagnéstico visa identificar potencialidades,
dificuldades e desafios relacionados @ infra-
estrutura, aos recursos, s condicoes de trabo-
Iho, & receptividade da equipe ao programa, ds
demandas de formagdo profissional, aos possi-
veis conflitos, assim como sugestdes dos profis-
sionais sobre caminhos e solugoes.

Existem muitas metodologias de diagnadstico,
sugerimos aquelas de perspectiva participativa,

na qual os diversos atores internos da institui¢to
sao mobilizados a participar como sujeitos do
levantamento e da andlise de informacdes. O
diagnéstico constitui instrumento fundamental
para a definicto de estratégias mais efetivas de
implantacdo do programa. Se realizado de forma
ampla e participativa, acaba em si constituindo-
se em espaco de sensibilizacto e criagdo de vin-
culos e sentidos da agdo.

Identificar pessoas sensiveis e possiveis aliados

Como parte do diagndstico, ou por caminhos
mais informais e espont@neos, deve-se identifi-
car pessoas da instituicdo sensiveis e jG compro-
metidas com a proposta de participagto efetiva
da familia. Essas pessoas podem fazer parte ou
ndo do grupo impulsionador, confribuindo para a
mediac@o de relagdes e para a sensibilizagto de
outros profissionais, assim como trazendo infor-
macoes importantes quanto as dificuldades sen-
tidas nos diferentes sefores e que devem ser dis-
cutidas e encaradas no processo de implanta-

¢ao. Nutrir essas pessoas de informagdes rele-
vantes sobre estudos, pesquisas e oufras expe-
riéncias inovadoras & muito importante. Na
medida do possivel, esses profissionais devem
ser convidados a participar do processo diag-
nostico e da elaboracdo do plano estratégico. A
concentracdo desses profissionais em um setor
do hospital poderd ser um critério para a defini-
¢Go dessa unidade como ponto de partida da
implantac@o de um projetopiloto (veja a seguir).




Primeiras conversas, encontros e reunioes

Esse processo exige que o grupo impulsionador
tenha condicOes de circular pela instituicdo e
conversar muito, exercitando fambém uma boa
escuta ativa, além de criar espacos formais e
informais de agregacdo das pessoas sensiveis d
proposta. Tanto as conversas como essas reu-
nides constituem momentos importantes para
mobilizar compromissos, identificar possiveis
estratégias e acdes e gerar pactos. E importante
também que a direcdo realize uma reunido con-
vocando fodas as chefias a participar. Como ja
dissemos anteriormente, o equilibrio entre as
convocagoes formais da direcdo e 0s convites,

NOS quais as pessoas se envolvem conforme o
interesse e as condi¢des do momento, deve ser
dosado, para que a proposta se afirme como
politica institucional respaldada por um maior
ndmero de profissionais. O desenvolvimento de
reunides de chefias, reunides multiprofissionais
e reunides infernas por setfor constituem cami-
nhos para o desenvolvimento da capilaridade da
proposta na instituic@o. E sempre importante
lembrar de aproveitar/potencializar os espagos
de encontro ja existentes, trazendo a questdo da
participacdo da familia para o centro da pauta.

Desenvolver um planejamento estratégico

0 planejamento estratégico vem sendo usado
por diversas instituicoes no mundo todo como
ferramenta poderosa de acdo, principalmente
em situacdes que envolvem mdltiplos atores e
setores. Constitui-se em um conjunto de procedi-
mentos que ajuda as organizagoes a definir
suas prioridades, metas, estratégias, além de
possibilitar o desenvolvimento de vinculos, da
confianca e de compromissos entre os partici-
pantes. Tais processos permitem a explicitacdo
de conflitos e de diferentes visdes, como tam-
bém a constructo de pactos e objetivos
comuns. Existem diversos enfoques e tipos de

Definir projeto piloto

Comecar pequeno, com as equipes que estdo
dispostas a enfrentar o desafio de dar os primei-
ros passos, pode ser um bom caminho. O desen-
volvimento de um projeto pilofo em um setor ja
sensibilizado, no qual se possa construir um pro-
cesso de didlogo e formacdo da equipe, gera
referéncias positivas para o conjunto da institui-
¢@o. Para a implantagdo do projeto piloto €
importante conhecer bastante a equipe, realizar
um diagnastico especifico da area, além de criar
e manter canais de comunicacgdo e de discussao
entre o sefor, 0 grupo impulsionador e a direcdo.

planejamento estratégico, sugerimos aqueles
que possuem uma abordagem mais participati-
va, fundamental quando se deseja mobilizar
competéncias e compromissos variados.
Conforme o caso, poderd ser feito um planejo-
mento geral da instituicio com relagdo @
implantac@o do programa e, posteriormente, plo-
nejamentos setoriais que aprofundem aspectos
e dimensdes mais especificos do processo. No
planejamento geral da instituicdo, além dos
diversos sefores e categorias profissionais, pode-
rdo participar também representantes de familia-
res e de institui¢des parceiras do hospital.

A definictio e o monitoramento de indicadores e
dos resultados do projeto piloto devem ser discu-
tidos nas reunides gerais do hospital. E importan-
te que, o conjunto da instituicGo se aproprie da
experiéncia ocorrida naquele setor especifico: as
informacdes ndo podem ficar na cabega somen-
te daqueles que estdo tocando o frabalho.
Setores com rotinas menos consolidadas ou que
passam por um processo de reorganizacdo inter-
na podem se constituir em unidades mais aber-
tas e com melhores condices de participar de
um projeto piloto.

69



Avaliar e disseminar os resultados no hospital

Desde o inicio da implantagdo do Programa
Familia Participante, o Hospital Pequeno Principe
realizou 0 acompanhamento de indicadores de
desospitalizacdo, de infecgto hospitalar, de cus-
tos e de tempo de permanéncia no hospital. Tal
monitoramento de indicadores quantitativos foi
fundamental para o aprimoramento do progra-
ma e para a sinalizagGo ao conjunto da institui-
¢0o sobre os impactos positivos da participacdo
da familia (vide se¢do “Quem ganha o qué?”).

Além dos indicadores quantitativos, a instituicto
apostou em pesquisas qualitativas, que levanto-

ram opinioes e visoes de familiares, pacientes e
profissionais com relac@o ao programa. Em 1995,
a criacdo do Servico de Atendimento ao Cliente

(SAC) no HPP também se constituiu como impor-

tante canal de comunicagdo entre 0s usudrios e a
direcdo do hospital e fonte de informacdes para o
aprimoramento permanente do programa.

0O investimento em avaliagdo, monitoramento e
disseminacdo das informagdes subsidiam a
correcdo de rumos € o aperfeicoamento do
processo. Além disso, os dados sdo fontes funda-
mentais de sensibilizacdo de outros profissionais
para a import@ncia da iniciativa, confribuindo
também para desmistificar e quebrar preconcei-
tos e insegurancas com relagdo G proposta.
Voltaremos a abordar a questdo da avaliagao,
como item da estratégia de acao.




ESTRATEGIAS
DE ACAO

gora vamos mergulhar mais fundo nas estra-

tégias que podem se constituir em eixos do
planejamento estratégico da institui¢do para a
implantac@o de um programa de presenca efeti-
va da familia em hospitais e/ou setores pedidtri-
cos. Estamos chamando aqui de estratégia os
caminhos que fomaremos para chegar aos nos-

Sensibilizacao

Estamos chamando de sensibilizagdo os proces-
S0S e/ou as iniciativas voltados para despertar infe-
resse, quebrar resisténcias, preconceitos e hostili-
dades, valorizar o assunto em questdo, promover 0
comprometimento. Visam ter impacto sobretudo
nos sentimentos e resultar em uma postura mais
aberta da pessoa em relac@o ao assunto. A sensi-
bilizacGo pode ser desenvolvida por meio de con-
versas, divulgacdo de noficias e estudos, campa-
nhas educativas, oficinas e semindrios, cartas e
informativos, ou seja, a sensibilizacto pode se dar
de diferentes maneiras e deve considerar sempre
as especificidades dos diferentes grupos (visdo de
mundo, hdbitos, expectativas efc).

Uma boa estratégia de sensibilizagdo reconhece
as resisténcias, os conflitos e as opinides diver-
gentes. ldentificd-las € um passo essencial para
se propor caminhos de sensibilizagdo que che-
guem mais no coracgdo das pessoas e que mobi-
lizem uma participacdio critica e criativa. E sem-
pre bom perceber as origens das resisténcias.
Algumas, por exemplo, decorrem da pura desin-
formacado, outras tém motivacdes mais profun-

S0s objetivos, ou seja, viabilizar um programa de
presenca da familia. Cada caminho desse vai

reunir um conjunto de agdes que visam garantir
condicdes para a implantacdo e a consolidacto
do programa. Além das estratégias que apresen-
taremos, a equipe pode identificar muitas outras.

das: insatisfacoes, preconceitos, condicoes de
trabalho ou concepcdo diferenciada de atuacdo
profissional.

A sensibilizacto a que nos referimos aqui ndio
tem nada a ver com “catequizacdo”, em fazer
com que todo mundo pense do mesmo jeito,
reze na mesma cartilha, submeta-se de forma
mansa aos ditames de um grupo. NGo estamos
falando de manipulac@o emocional das pessoas
para que elas aceitem de corpo e alma a pro-
posta. Sensibilizar visa & superacdo de precon-
ceitos e discriminacdes para que o didlogo e a
participacdo sejam efetivos.

Nesse tipo de trabalho, a informagdo sempre
deve ser usada de forma dosada e estratégica:
despejar uma avalanche de dados em cima das
pessoas ndo resulta, na maior parte dos ¢asos,
em uma abertura significativa para o assunfo. A
humildade, a escuta ativa e a criagdo de espacos
de conversa e de encontros sdo fundamentais
para o tecer cotidiano de novas visdes e atitudes.

“No processo de sensibilizagao deve-se considerar os contelidos tedricos, as questoes legais e as experiéncias con-
cretas dos profissionais. E muito importante trabalhar oficinas ou workshops que permitam que a equipe discuta e
reflifa sobre qual o conceifo de satide que da base ds praticas cotidianas e o que se busca como ideal. Outro ponto
fundamental € o diagnéstico: somente se deve enfrar num processo de implanfagdo de um programa depois que a
instituicao identifica quais as dificuldades e as facilidades que apresenta para uma proposta dessas.”

Luiza Tatiana Forte, coordenadora do programa Familia Participante entre 1990 e 1994
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Sugestao de atividade: que satde é essa?

Uma questao central que pode ser abordada nas primeiras oficinas e reunioes de sensibilizagto sobre o
programa é: qual a concepgto de sadde que da base as nossas praticas? Os/as parficipantes da oficina
devem ser convidados a expressar sua opinido por meio de desenhos, escrita em tarjefas, dramatizacoes
efc. A diversificagto de formas de manifestagao (para além da expressdo oral) permite muitas vezes que
aflorem questoes e sentimentos ainda confusos para as proprias pessoas. Depois da apresentagdo indivi-
dual, pode ser feita uma discussdo coletiva sobre qual concepgtio de salde deve ser referéncia para o
conjunto da instituicdo. O(a) facilitador(a) deverd perguntar ds pessoas como percebem o seu papel na
construcdo e na implementacdo dessa concepgdo de sadde no hospital e, em seguida, provocar o grupo
a estabelecer a relacdo entre fal concepgdo e a presenca da familia no hospital.

J

Direcdo e chefias setoriais: como jd abordado
nos "Passos para a implantacdo”, para sensibili-
zar a directo e as chefias setoriais, € importante
apresentar outras experiéncias hospitalares e
seus resultados. A idéia ndo é contar somente as
vantagens da presenca da familia, mas abordar
também as dificuldades enfrentadas por outras
instituicoes e 0s meios de superacto assumidos
por elas. Mostrar os ndmeros de forma estratégi-
ca, propor visitas, realizar um semindrio que
conte com a presencga de direfores(as) de outras
instituicoes, evidenciar os ganhos, constituem
acoes e conteddos fundamentais de um proces-
S0 de engajamento da dire¢to. Como para qual-
quer profissional, dianfe de um integrante da
direcdo € sempre importante se perguntar como
€SS0 Pessoa pensa, 0 que valoriza e o que se
como constitui foco de suas preocupagoes. Em
muitos hospitais, por exemplo, os diretores admi-
nistrativos nem sempre sdo sensiveis, em um pri-
meiro momento, ao beneficio emocional da pre-
senca familiar, pois o foco de sua atenc@o s@o 0s
recursos que serdo mobilizados. Identificar esses
focos e apresentar informacdes que respondam
a essas preocupacoes pode abrir caminhos.

Profissionais de satide: sabemos que 0 modelo
predominante de formacdo de profissionais de
sadde ainda ndo valoriza devidamente o trabalho
em equipe e a importancia dos vinculos no trata-
mento e na cura de doencas. Mas, além desse
“pano de fundo”, outras questoes podem estar na

origem das resisténcias dos profissionais a pre-
senca da familia, como, por exemplo, as limitadas
condicoes de frabalho existentes na maioria dos
hospitais brasileiros e a queda acelerada do
poder aquisitivo desses trabalhadores na Gltima
década.

Geralmente os médicos estdo entre os profissio-
nais mais resistentes a tal presencga. Muitos
deles acumulam empregos em diferentes hospi-
tais, emendando plantdes. Para alguns, a presen-
c¢a da familia torna mais dificil uma prética cor-
rente, que é a do descanso entre um e outro
emprego. A familia demanda presenga constante
médico e exerce controle sobre a sua atuacdo.
Identificar essas e outfras razoes para resistén-
cias (vide também a secdo “Resisténcias, medos
e preconceitos”) e discuti-las abertamente con-
tribui para a definicdo de estratégias mais soli-
das de sensibilizagdo dos profissionais.

“Mas o que eu, profissional do hospital, ganho
com isso?” A sensibilizagGo dos profissionais de
sadde deve possibilitar oportunidades, momen-
tos e espacos que confribuam para a construgdo
pessoal e coletiva de respostas a fal pergunta.
Respostas que vao além da fundamental ques-
tGo salarial e se abram também para a reflexao
do sentido pessoal e coletivo de se trabalhar em
sadde no Brasil. Avangos no fratamento, criancas
com menor sofrimento, reconhecimento do tra-
balho por parte de colegas, familiares e criangas



hospitalizadas sdo pontos concretos que reper-
cutem em uma maior satisfagdo e uma melhor
auto-estima do profissional.

Novamente, & importante explicitar que a diregdo
e 0 grupo impulsionador deverdo ter claros os
diferentes vinculos dos profissionais com a insti-
tuic@o: ha aqueles que somente estdo ali por
causa do saldrio, hd os que tém envolvimento
profundo com a instituicdo e com o trabalho, ha
ainda 0s que ndo tém claro suas motivagdes.
Muitas vezes, conforme a natureza desse vincu-
lo, haverd uma maior ou menor disponibilidade

a inovagdes institucionais, como o de um pro-
grama de presenca da familia no hospital.

A equipe do Hospital Pequeno Principe ressalta a
importéincia do investimento na sensibilizagto
da equipe de enfermagem, as(os) cuidado-
ras(es) principais das criangas na institui¢do. Se
comprometidas com a proposta, esse grupo tém
um poder estratégico de disseminagdo do pro-
grama, devido ao fato de estar no cotidiano do
atendimento e de exercer um papel decisivo na
mediac@o das relacoes entre equipe e entre
equipe de sadde e familia.

“No contexto dos hospitais brasileiros, muifos profissionais de sadde tém dois ou frés empregos,
em decorréncia dos baixos saldrios. Muifos trabalham fodas as noifes. Entre eles, hd aqueles que
resistem @ presenca das familias porque femem que elas tornem mais dificil o descanso de duas
horas a noite. O desafio é que os hospitais consigam pagar melhor seus profissionais, para que
eles ndo tenham que trabalhar em mais de um emprego.”

Donizete Giamberardino, diretor clinico

Equipes administrativas e de atividades de
apoio — No processo de sensibilizacdo & impor-
tante ndo descuidar das equipes administrativas
e outras que tfrabalham em atividades de apoio
nos hospitais. Elas t€m um papel essencial no
desenvolvimento e na implementag@o de um

Formacao

Vamos chamar de formacdo as acdes pontuais e
0S processos continuados com objetivo de apren-
dizagem, que acontecem por meio de oficinas,
semindrios, encontros, grupos de estudo, treina-
mentos, cursos, infercdmbios, educacdo a distan-
cia efc. Essas iniciativas visam @ construc@o de
conhecimentos e saberes, 0 aquisicdo de novos
confeddos, ao dominio de instrumentos, ao
desenvolvimento de compreensoes, capacidades,
competéncias, habilidades e/ou mudangas de
valores e posturas. Por aprendizagem, vamos
entender aqui todo o processo voltado para
“reestruturagdo do sistema de compreensdo do
mundo” (Philippe Perrenoud, 2000, p.30.)

programa de participagdo efefiva da familia no
hospital. A lavanderia, a recepcado e a drea de
seguranca do Hospital Pequeno Principe, entre
outros setores, passaram por processos de refor-
mulagdo para se adequar ao programa.

A formagdo é uma estratégia fundamental para
o0 desenvolvimento da competéncia das equipes
de salde e da capacidade da instituicdo para
construir um programa efetivo de participac@o
da familia, como também contribui para que a
propria familia exerca com mais seguranga uma
atuac@o imprescindivel no fratfamento e na cura
das criancas hospitalizadas.

E importante fer claro que a concepgdo pedago-
gica que deve orientar processos que visam
mudangas de mentalidades e reconstrugdo de
sentidos e de prdticas, como o do programa de
presenca da familia, ndo pode se ater somente @
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modelos de ensino-aprendizagem tradicionais,
referenciados na transmissdo de conhecimento.
Muito menos restringir os processos de forma-
¢Go a freinamentos, geralmente pensados como
espacos de fransmissdo de normas, apropriacao
de ferramentas ou habilidades instrumentais.
Além dos freinamentos, necessarios nos momen-
tos em que o desafio € o da operacionalizagdo e
disseminac@o de padroes e normas, SG0 neces-
sarios espacos de formacgdo, com base em
metodologias inferativas e participativas.

Existem diversas mefodologias que apostam no
IGdico e na valorizacdo da experiéncia cotidiana
dos participantes como pontos de um processo
que vise aprendizagens significativas. Elas mobi-
lizam emogoes e estimulam a reflexdo critica e
criativa sobre as proprias praticas e concepgoes.

Conhecer e se apropriar dessas mefodologias &
um bom caminho para quem quer desenvolver
programas de formac@o de profissionais em ser-
vigco com impactos profundos nas mentalidades
e nas posturas pessoais e colefivas. Conforme 0s
objetivos, a duragGo e o nimero de participantes
de determinado espaco de formagdo, podem ser
convidados(as) profissionais que desenvolvem

processos educativos participativos para asses-
sorar ou facilitar o desenvolvimento de um pro-
grama de formagao. E bom lembrar que em mui-
tas comunidades ha educadores dessa natureza
vinculados a universidades, organizagdes nado-
governamentais e educativas que podem contri-
buir com a instituic@o hospitalar.

Na medida do possivel, deve-se buscar o desen-
volvimento de processos de formagdo numa
perspectiva continuada, superando iniciativas
fragmentadas. Os processos continuados propi-
ciam melhores condi¢des para o desenvolvimen-
to de competéncias, de capacidade e da refle-
xdo dos participantes. Mais do que nunca, 0s
investimentos em formagdo também ndo podem
mais se restringir a uma etapa da vida, mas
devem se constituir em processo permanente,
ao longo de toda a existéncia. Isso vale tanto
para o profissional que exerce um cargo de che-
fia ou dire¢tio quanto para aquele que inicia a
carreira hoje. Agoes presenciais e ndo-presen-
ciais, oficinas, debates, atividades de pesquisas,
intercGmbio, atividades coletivas e individuais e
0 uso das novas tecnologias trazem outras pers-
pectivas e possibilidades para os processos de
formacado, diversificando caminhos.

Agitando o pedaco

Ha varias metodologias e técnicas que podem tornar os trabalhos em grupo mais produtivos e signifi-
cativos. Grupos operativos, jogos cooperativos, vivéncias diversas com biodanga, relaxamento, uso de
técnicas de visualizagto contribuem para os espacos serem mais atraentes e criativos. O lddico € uma
dimensao importante que alimenta vinculos, € influi no bom humor e na capacidade criativa do grupo.
Além disso, que tal pensar em oficinas fora do hospital que permitam vivéncias que abordem a integra-
lidade dos profissionais, suas diferentes dimensdes humanas (afetiva, fisica, social, intelectual, espiri-
tual — para quem acredita...), a importdncia do autoconhecimento e outras questoes cheias de vida?
Festas e reunides de confraternizacdo ajudam as pessoas a se reconhecerem para além de sua fun-
¢ao profissional. O HPP realiza algumas delas durante o ano.




Equipe de saGde — um programa de participa-
¢ao da familia coloca novos e importantes desa-
fios para a equipe de salde referentes ao aten-

dimento da crianga e ao relacionamento com a
familia, como também exige novas formas de
gestdo e de relacionamento entre equipe, entre
sefores internos do hospital e deste com institui-
¢Oes e grupos da comunidade.

Com relacdo & familia, a equipe precisa se pre-
parar para receber e desenvolver um vinculo
positivo com os/as acompanhantes. Nesse senti-
do, 0s processos de formacdo deverdo estimular
a alteridade, ou seja, a capacidade de os profis-
sionais se colocarem no lugar do outro, de reco-
nhecerem as necessidades e a diversidade/sin-
gularidade de cada caso, dentro dos limites de
uma relagdo terapéutica (vide sec@o “Dicas
sobre uma relacdo sauddvel entre equipe de
sadde e familia”). A formagdo também pode
abordar conteldos tedricos e experiéncias prati-
cas sobre o papel da familia no tratamento e na
cura das criangas, e deve se constituir em espa-
¢o de revis@o ou criag@o de normas e padroes
de atendimento que visem @ inclusdo efetiva da
familia na instituicao.

Um outro conteldo estratégico dos processos de
formacdo da equipe de sadde se refere ao traba-
lho multiprofissional e em rede com outros seto-
res e institui¢oes. Por que e como superar uma
atuagdo fragmentada? Quais 0s obstdculos para
o frabalho em equipe e com outros setores?

Como superé-los? Essas sao questdes coloca-
das atualmente para todas as instituicoes hospi-
talares, que ultrapassam a implantacdo de um
programa de presenca da familia e a busca de
respostas é essencial para que ele aconfeca de
forma plena, alcancando todo o seu potencial.

Novamente, & importante ressaltar que muito
além de “despejar um caminhdo” de informao-
¢Oes relevantes nas equipes hospitalares, 0s
espacos formativos devem possibilitar oportuni-
dades de didlogo com a experiéncia prdtica e
concreta dos profissionais e permitir que estes
se apropriem dos contelidos e revisem/cons-
fruam novas préticas. H8 uma grande bibliogra-
fia sobre formagGo em servigo de profissionais
que sugerem caminhos mefodoldgicos interes-
santes, entre eles, a abordagem da reflexividade.

Familiares — os processos de formacgdo devem
possibilitar que os/as acompanhantes com-
preendam a dindmica do fratamento € 0 modo
de funcionamento do hospital e das equipes,
permitindo que se situem melhor e se sintam
mais seguros no ambiente e na relagdo com a
equipe. As normas de higiene, de seguranca e
de funcionamento do programa deverdo ser
apresentadas e discutidas coletivamente.
Recomenda-se 0 uso de dinGmicas que permi-
fam que as pessodas e 0S grupos possam apro-
fundar e apreender os conteldos.
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Os espacos de formagdo também devem possi-
bilitar que os familiares conhecam seus direitos,
0s servicos de apoio existentes no hospital e 0s
canais de comunicacgdo na instituicd@o. Assim
como €& importante que abordem o fluxo de
comunicagao enfre familiares e médicos, evitan-
do a angustia dos familiares pela falta de infor-
magcdo, a divulgacdo de mensagens dispares
pela equipe de sadde (“cada um fala uma
coisa!”) e a sobrecarga dos profissionais. Esses
cuidados evitam os desgastes entre a familia e a
equipe de sadde.

As informacdes abordadas nos espacos de for-
macao deverdo ser repetidas pela equipe nas
enfermarias, por meio de um trabalho cotidiano
de orientacto e reorientacdo. E importante consi-
derar sempre que, principalmente no momento
da entrada da crianca no hospital, a maioria dos
familiares se encontra perturbada e fragilizada,
com baixa capacidade de concentracdo para
receber e discutir orientacdes. Nesse momento, &
importante se ater ao minimo de informagdes
para que a familia se sifue no novo ambiente.

Outra frente de formacgdo dos familiares sGo 0s
cursos e as oficinas de educacdo para sadde,
nos quais, além de aprofundar aspectos de sua
participacdo no tratamento das criancas, 0s
familiares poderdo ter acesso a informagoes
sobre prevencdo e qualidade de vida, fanto no
hospital como fora dele. No Hospital Pequeno
Principe, a equipe de enfermagem, além de
prestar orientagdes cotidianas, vem realizando o
Projeto "Educacdo em Sadde”, destinado a pro-
mover prdticas preventivas nas familias.

Cursos e oficinas sobre cultura, arte, geracao de
renda, direitos e outras questoes ligadas as
diversas dimensdes da vida humana fambém
poderdo tornar mais significativo e cheio de vida
esse tempo em que a familia estiver no hospital.
Essas iniciativas poderdo ser desenvolvidas

por voluntdrios ou por um setor de educacgdo

e cultura.

Voluntérios — diversos hospitais possuem pro-
gramas de voluntariado, responsdveis por ativi-
dades filantrépicas, culturais e educativas. Em
um programa de presenca da familia, os volun-
tarios podem exercer um papel fundamental.

No Pequeno Principe, muitos realizam atividades
de recreacao, fazem apresentacoes arfisticas
para as criangas e familiares, ou sGo contadores
de historias e constituem importante apoio e
“ombro amigo” para aqueles familiares que
necessitam conversar e desabafar. Alguns volun-
tarios chegam a ministrar palestras, cursos, ofici-
nas, dindmicas de relaxamento e, muitas vezes,
realizam uma mediacdo entre equipe de sadde
e familiares, ja que varios acompanhantes fém
receio ou vergonha de esclarecer deferminadas
ddvidas junto @ equipe de sadde.

Mas, para que a participagto dos(as) voluntd-
rios(as) seja positiva para todos os lados (crian-
cas, equipe de sadde, familiares e voluntdrios), €
necessdrio que a instituicdo esteja organizada
para recebé-los. No Pequeno Principe, como em
outros hospitais, 0s candidatos passam por um
processo de acolhida, do qual fazem parte entre-
vistas, reunioes e cursos que contribuem para
potencializar tal contribuicao.

"Para funcionar um setor de voluntariado em um hospital, € necessdria uma organizagdo que permi-
ta a devida acolhida das pessoas que querem contribuir. As vezes, se entende que para um frabalho
voluntdrio nao s@o necessdrias normas, regras, hordrios definidos e, por ingenuidade, geram-se
situagdes complicadas dentro do hospital. A organizag@o € fundamental para que as pessoas sai-

bam o que podem fazer e o que ndo podem fazer.”

Rita Cersésimo Lous, chefe do setor de Voluntariado



Revisao de normas, procedimentos e protocolos

A entrada da familia, muitas vezes, leva a
mudangcas de jeitos e formas instituidos de ser e
fazer dos profissionais, dos setores, das equipes
e da instituicdo hospitalar. No Pequeno Principe,
por exemplo, permitiu um cuidado mais persona-
lizado da crianga, repercutindo no trabalho da
enfermagem, que passou a se dedicar a a¢oes
mais especializadas, além daquelas voltadas a
orientacdo e ao treinamento das familias para o
apoio na higiene, na alimentacdo e na assistén-
cia ao tratamento das criangas.

A troca de fraldas, a alimentagdo da crianca e,

a tirada de temperatura passaram a ser realizo-
das por mades, pais e outros responsaveis, pes-
soas que conhecem os hdbitos e os jeitos das
criangas: fem uma que prefere a mamadeira
mais morna, outra mais fria; outra gosta do leite
mais adocicado; outra gosta de ser acariciada
na barriga... Os familiares vieram contribuir para
um cuidado mais personalizado no atendimento
a0s pequenos pacientes.

A entrada da familia fez com que a equipe de
salde tivesse que informar, explicar e discutir
com os(as) acompanhantes aspectos do trata-
mento das criangas o que, em um primeiro
momento, incomodou muitos profissionais (vide
secado "Resisténcias, medos e preconceitos”).
Na prdtica médica tradicional, os médicos e
médicas ndo tinham que dar satisfacdo sobre
suas opcoes de tratamento. A presenca da fami-
lia provocou uma reformulac@o dos fluxos de
comunicagdo entre profissionais e de profissio-
nais com os familiares, que serd discutida no
item referente G comunicacao.

Na drea de seguranca do HPP, a presenca da
familia gerou uma série de mudancas na logica
e na atuagdo do sefor. De uma postura mais
dura e ostensiva, a seguranga passou a exercer
um papel orientador e acolhedor das familias.
Foram discutidas com outros setores as regras e

as normas que deveriam vigorar na drea e 0s
limites da autonomia dos segurangas para con-
siderarem a singularidade de cada caso. Na fase
da implantagGo do programa, as reunides para
defini¢@o da nova forma de atuacdo foram men-
sais. Somente permaneceram vinculados ao ser-
ViCo 0S segurangas que conseguiram se adaptar
& nova proposta e que demonstraram capacida-
de de trabalhar em equipe e de se relacionar
com outras pessoas.

A entrada da familia repercutiu também em
mudangas na politica de recursos humanos do
hospital. Além de profissionais qualificados tecni-
camente, o perfil de profissional buscado pela
instituictio passou a contemplar de forma mais
clara a capacidade destes(as) de se relaciona-
rem tanto com os colegas da equipe médica
como com 0s pacientes e seus familiares.
“Precisamos de gente que goste de gente”, lem-
bra Dr. Donizette, diretor clinico do Hospital
Pequeno Principe.

Para aquelas instituicdes que passam por pro-
cessos de reformulagto e definicto de padroes
de atendimento de qualidade para acreditagto
hospitalar e/ou certificacto de qualidade, € inte-
ressante articular os esfor¢os de implantagto do
programa de participagdo da familia a tais pro-
cessos, somando forcas — e otimizando recur-
s0s. Tanfo na acreditagGo como na certificagdo
de qualidade, a satisfacto dos usudrios € um
ponto estratégico.

E essencial considerar que a definicto e o aprimo-
ramento de normas, regras e padrdes sdo funda-
mentais para se alcancar uma maior qualidade no
atendimento. Mas ndo podem ser uma camisa de
forca, onde se negue a realidade de uma situacdo
especifica. Bom senso, inteligéncia e agdo coorde-
nada com as chefias contribuem para se aplicar
as regras de forma critica e criativa.
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Adequacao do espaco fisico e do ambiente

Questdes ligadas a espaco constituem um campo
de tensdio nas instituicdes hospitalares. E neces-
sdrio partir das condicdes de cada hospital e per-
guntar: 0 que pode ser feito para garantir um
maior espaco de circulagtio de pessoas e um
ambiente acolhedor para as familias? O que atro-
palha menos? Tais perguntas devem ser feitas as
equipes de salde do hospital nos espagos de
conversas, reunioes e oficinas de implantagto do
programa de participagdo da familia. Além de res-
peitar a autonomia e estimular o envolvimento
desses profissionais com a identificacdo de alter-
nativas, a parficipagdo dos que fazem o cotidiano
da instituicGo pode apontar solugoes nem sempre
imaginadas pela dire¢do ou coordenagdo do pro-
grama. Engenheiros e arquitetos {€m um papel
fundamental nesse processo, assessorando e
apontando possibilidades técnicas que levem em
confa as condicoes econdmicas, de atendimento
e de espaco da instituicdo. O importante em todo
esse processo € a disponibilidade para se pensar
e encontrar solucoes criativas.

Mas o que deve ser considerado em relagdo ao
espaco fisico? A experiéncia do Hospital
Pequeno Principe aponta algumas referéncias:

cadeira ao lado do leito infantil: levando-se em
confa o espago fisico disponivel, a circulagto de
profissionais de salde e as condi¢des financei-
ras da instituic@o, devem-se buscar cadeiras que
garantam o maior conforto possivel para 0s(as)
acompanhantes. A durabilidade também deve
ser um critério, considerando-se que as cadeiras
ser@o usadas por muitas pessoas de diferentes
pesos e constituicdo fisica. E sempre importante
lembrar que a maioria dos familiares ficard gran-
de parte do tempo ao lado da crianga, e que

garantir cadeiras com melhores condigdes con-
tribui para diminuir o desgaste da permanéncia
no hospital. No HPP, depois de comecgar com o
revezamento de familiares nas cadeiras (nGo
havia cadeiras para todo mundo) e se fentar
varios tipos de movel, chegou-se a uma cadeira
ainda ndo considerada ideal pela equipe, mas
que garantia mais conforto e durabilidade. No
futuro, o hospital pretende colocar cadeiras mais
proximas do formato de poltrona.

banheiros: quais os banheiros que poderdo ser
usados pelos familiares? A quantidade de banhei-
ros disponiveis da confa do ndmero de pessoas
que passardo a utilizé-los? Além de enfrentar
€550 questoes, a coordenacdo do programa de
presenca da familia deverd discutir com o sefor
de limpeza do hospital a possibilidade do aumen-
to do ndmero de vezes que 0s banheiros serdo
limpos por dia. E importante também envolver os
familiares como co-responsdveis pela manuten-
¢do das condicoes de higiene dos banheiros e
demais espagos. Um pequeno conjunfo de regras
poderd ser discutido nos espacos de formacao
dos familiares e afixado nos banheiros.

espagos de circulagtio: com a permanéncia da
familia, deve ser discutida a organizag@o dos
espacos de circulacdo nas enfermarias, nas UTIs
€ nos corredores que possibilite condi¢tes ade-
quadas de trabalho para a equipe de sadde e
conforto minimo para os acompanhantes. No ini-
cio da implantac¢@o do programa no HPP, muitos
profissionais de sadde ndo queriam que os fami-
liares saissem das enfermarias. Aos poucos, as
possibilidades de circulacdo foram adequadas
ao cotidiano da institui¢@o, permitindo uma nova
relacdo das pessoas com o ambiente. As regras

"Nos tivemos toda uma discussdo se a cadeira deveria ou ndo fer braco. Para aquelas maes que amamentam
ou para os familiares que 1ém que pegar uma crianga no colo, € necessadrio fer brago, assim vocé consegue
apoiar e lidar melhor com o peso. Em algumas enfermarias a gente feve que colocar sem brago, por causa da
falta de espago, mas estamos estudando uma cadeira menor.”

Roselene Salermo e Vanessa de Oliveira, profissionais do Setor de Arquitetura e Engenharia



"As funciondrias da limpeza achavam que as maes s6 vinham atrapalhar. Cobravam detalhes da limpeza ou
afrasavam o trabalho das funciondrias pedindo, por exemplo, para que elas nao limpassem o lugar quando o
filho tinha acabado de adormecer. Diferente das maes dos quartos particulares, aquelas maes do SUS vinham
de uma realidade muito proxima da vivida pelas funciondrias. Entao, realizamos duranfe um ano um processo
de sensibilizagdo. Fizemos role-plays e diversas simulagdes. Uma das perguntas: se vocé fivesse seu filhinho
infernado aqui, como vocé se comportaria? O mesmo trabalho fizemos com as funciondrias da lavanderia.”

Tania Maas, chefe do servico de hotelaria.

e espacos de circulagto devem ser discutidos
com as familias tanto nos espagos de treina-
menfo como nas conversas de orientacado.
Quanto melhor a comunicacdo, mais facil serd
lidar com as limitagdes do espago.

sinalizagdo: para que a familia se situe no hospi-
tal e ndo fique perdida, vagando pelo local, € fun-
damental que a instituico implante em todas as
dreas de circulagdo uma sinalizagto com simbo-
los, sinais e mensagens facilmente compreensi-
veis. Essa sinalizagto deverd deixar claro aos
familiares os diferentes lugares de acesso, 0s ser-
vicos existentes, as dreas de apoio, assim como
0s locais nos quais as familias somente poderGo
circular com autorizag@o especial. Na elaboragto
do projefo de sinalizacdo, a dimensdo estética
deve ser considerada como essencial para tornar
0 ambiente mais leve, bonito e acolhedor.

condicOes de seguranca, protecdo e conforto
na entrada e saida de pacientes e familiares
— como previsto no Manual Brasileiro de
Acreditac@o Hospitalar, € importante que os fami-
liares ndo tenham que entrar e sair pelo servigo
de emergéncia da institui¢ao, local submetido @
tensdo e @ dindmica das urgéncias. As enfradas
e saidas dos familiares e de pacientes de casos
que ndo constituem emergéncia devem contar
com pessoas capacitadas para orientacdo e
controle do acesso @ instituicdo dia e noite.
Como ja colocado em item anterior, 0 pessoal
da seguranga deverd ter uma formagdo que per-
mita uma presenca ativa, acolhedora, orienfado-
ra das familias, com capacidade de enfrentar
possiveis conflitos e situagdes imprevistas.

sala do programa: em 1996, o Hospital Pequeno
Principe criou uma sala da Familia Participante
(vide modulo "Marcos e cenas de uma historia”).
Essa sala contém banheiros com chuveiros,
armdrios para guardar 0s pertences pessoais,
um espago com cadeiras de descanso e televi-
s@o. Ali também sdo realizados os freinamentos
das familias para participagdo no programa. Tal
espaco contribuiu para melhorar as condicoes de
permanéncia da familia, criando uma alternativa
dentro do hospital destinada & higiene e ao des-
canso, principalmente daqueles acompanhantes
que evitam sair de perto das criangas e vivem o
desgaste de permanecer quase o fempo fodo no
hospital. AlEm do descanso, a sala € um espaco
de froca com outros familiares, de apoio matuo.
E claro que nem todos os hospifais conseguirdo
ter uma sala como essa, mas poderdo estabele-
cer parcerias com outras instituicoes, proximas
ao hospital, que garantam espacos e agdes para
a familia. Em hospitais do Norte e Nordeste do
Pais, alguns hospitais apostaram em dreas de
descanso, nas quais os familiares estendem
redes na hora de relaxar. O importante é ter claro
que as possibilidades para melhorar o conforfo
dos familiares s@o indmeras e dependem da crio-
tividade de cada instituicao.

na hora da emergéncia: em situacdes de emer-
géncia em UTls e nas enfermarias, nas quais ndo
se fem como regra a retirada dos familiares, &
importante discutir como permitir condicdes de
atendimento e de privacidade as criancas e @
equipe médica, evitando a exposicdo dos familia-
res presentes no recinto e dos demais pacientes
a situacoes de tensdo. Cortinas e biombos
podem contribuir para minimizar tal exposicao.
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Comunicacao

A comunicagdo € a base de tudo e tem papel
central em qualquer programa de humanizagdo,
como o da presenca efetiva da familia, nos quais
estdo em jogo transformacoes da cultura institu-
cional. Uma comunicacdo que ultrapassa o seu
uso instrumental e que estd sinfonizada com o
desenvolvimento de posturas, atitudes, acoes e
politicas comprometidas com a fransparéncia, a
democratizagdo das informagdes, a gestdo parti-
cipativa, a atuag@o em equipe, a construcdo de
vinculos interpessoais e 0 desenvolvimento de
um frabalho de educacgdo em sadde. Quanto
maior a interagto em uma instituico, maior € a
capacidade de enfrentar problemas e conflitos.

E necessdrio pensar a comunicagdio como uma
via de mdo dupla que alimenta os diversos parti-
cipantes da “roda hospitalar” de informagoes
fundamentais para o seu aprimoramento, seja
institucional, profissional ou pessoal. Nesse sen-
tido, vamos abordar a comunicag@o aqui em

duas frentes: a comunicacdo interna e a comuni-
cacdo externa.

3.51 A comunicacao interna: visa possi-
bilitar intercdmbios entre os diversos atores e
usudrios da institui¢ao, contribuindo para a
melhoria do atendimento e 0 aumento da quali-
dade de vida no hospital. Tal comunicacao estd
comprometida em fortalecer a capacidade de
os(as) participantes de exercerem de forma criti-
ca e criafiva seus diferentes papéis na instituicgo.
Entre seus objetivos estdo: garantir o acesso a
informacoes, promover motivacdes e mudancas
de posturas e mentalidades, dinamizar as articu-
lagDes entre 0s setfores e o trabalho multiprofis-
sional, desenvolver um frabalho efetivo de educa-
¢0o em sadde. A comunicagdo anda de mdos
dadas com os processos avaliativos, frazendo
informacoes relevantes para o aprimoramento do
frabalho da instituicGo. Nesse sentido, a divulgo-
¢0o de elogios (quando verdadeiros e consisten-




tes) contribui para a valorizagGo pablica dos pro-
fissionais e das equipes, o fortalecimento da crio-
tividade, da aufo-estima e do sentimento de per-
tencimento. Destacamos algumas das mdltiplas
conexoes internas que precisam ser bem cuida-
das.

entre a direcdo da instituicio e o conjunto do
hospital — sempre de mdo dupla, essa comuni-
cacdo busca socializar junto a foda a instituicto
as diretrizes e as decisoes ligadas & politica insti-
tucional, contribuir na coordenacdo de esforgos,
identificar desafios e problemas a serem enfrento-
dos e alimentar a comunicacdo com as equipes e
usudrios(as) (familiares e pacientes). Ela pode se
dar em espacos de reunido e encontros, por meio
de instrumentos de comunicagdo (jornais, murais,
folhetos), da realizagdo de campanhas e pesqui-
sas de satisfagdo, entre outras estratégias. Junto
aos usudrios, a comunicacto deve facilitar aos
familiares e aos pacientes o conhecimento sobre
0s seus direitos, 0s servigos e programas existen-
tes e 0s canais de comunicagdo.

entre a equipe de profissionais — comprometi-
da com o desenvolvimento de um trabalho mul-
tiprofissional, a comunicacdo entre a equipe
deve ser estimulada, mesmo com aqueles inte-
grantes que possuem um vinculo mais limitado
com a instituic@o, cumprindo uma jornada
menor de trabalho. Em muitos hospitais, médi-
cos de determinadas especialidades possuem
contrafos que estabelecem somente algumas
horas de visita por semana. Muitas vezes, tal
relacdo dificulta o desenvolvimento de vinculos
entre a equipe. Como desenvolver essa comuni-
cacdo? As conversas, 0s espacos de encontro e
troca (como reunides, semindrios, oficinas), a

criacdo de boletins e murais internos, a defini-
¢@o de fluxos de comunicac@o entre a equipe
podem contribuir decisivamente para a melhoria
dos infercambios.

entre a equipe e a familia — tensdo, ansieda-
de, medo, desespero: “Eu quero falar com o
médico!”. Grande parte dos familiares vive com
intensidade o desgaste da hospitaliza¢do de
uma crianca querida. £ fundamental que a equi-
pe estabeleca junto com a familia um fluxo de
comunicac@o que permita aos acompanhantes
0 acesso a informacgoes relevantes sobre o esta-
do de sadde da criangas e sobre as opgdes de
tratamento, disponibilizadas pelos(as) médi-
cos(as) responsdveis pelo caso. Para que esse
fluxo se efetive, &€ necessdrio definir os hordrios
de conversa, quem conversa e a mensagem que
serd assumida pelo conjunto da equipe sobre a
situagto do paciente. A interacGo com a equipe
médica e de atendimento é essencial para resol-
ver problemas e limitagdes cotidianas. E impor-
tante também que a equipe disponibilize a fami-
lia folhetos com informacdes e orientacoes
sobre a permanéncia no hospital. No Pequeno
Principe os folhetos sdo revistos semestralmen-
te. Estas pecas deverdo ser elaboradas levando-
se em confa as caracteristicas do pdblico bene-
ficidrio, com linguagem simples, atraente e uma
apresentacdo estética bonita e leve. Além do
treinamento, esses folhetos deverdo ser objeto
de orienfacdo cotidiana da equipe de sadde
com a familia. A familia também deverd ter
canais estabelecidos na instituicdo para apre-
sentagdo de reclamagcdes, ddvidas e sugestoes.
Um importante canal é o Servico de Afendi-
menfo ao Cliente. Falaremos sobre ele no item
referente & avaliacdo e ao monitoramento.

"0 significado principal da permanéncia em um hospital € a luta entre a doenga e a cura,
mas existem outros significados que podem enriquecer esse momento. A gente tenta frans-
formar um momento que, numa primeira leitura, é s6 negativo, em uma oportunidade dife-
renciada de fer acesso a muitas coisas legais, posifivas, que geram crescimento pessoal.”

Cléudio Pimentel Teixeira, coordenador do setor de educagdo e cultura
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3.5.2 A comunicacao externa

entre atuais e possiveis parceiros — a comuni-
cacdo entre organizacoes parceiras do hospital
e outras que se pretenda construir uma relagado
mais estreita constitui estratégia fundamental
para fortalecer os lagos entre instituicdes que
possibilitem a troca ou acesso a diferentes
apoios (técnico, financeiro, intercmbio etc).
Identificar e divulgar o que se necessita e procu-
ra facilita a busca de parceiros. Muitas dessas
parcerias podem vir a se constituir em um traba-
Iho em rede que potencialize recursos e comple-
mente diferentes atuacdes, contribuindo para a
melhoria da qualidade dos servicos prestados.

com a comunidade — manter a comunidade
local informada sobre a situagto, os problemas,
os desafios e as conquistas da instituicdo forfale-

ce a legimitidade e o respeito que a populacdo
confere @ instituicGo hospitalar. Nesse ponto, a
relacdo com a midia € estratégica e deve ser esti-
mulada, nGo somente para divulgar avangos, mas
também para explicitar dificuldades e necessida-
des, gerar debates pablicos e conhecer 0 que a
comunidade pensa sobre determinadas questoes.
A divulgagdio na midia dos avangos da instituigdo
também contribui para o reconhecimento pablico
e a valorizag@o da auto-estima dos profissionais,
fortalecendo e motivando a equipe.

com hospitais, secretarias e outras instituicoes
da drea de sadde — divulgar e frocar informa-
¢0es e experiéncias com instituicoes similares e
manter os 6rgdos pablicos de salde informados
sobre a situac@o do hospital enriquece a capaci-
dade de aprender e enfrentar desafios.

“Ha interesses de diversas secrefarias municipais e estaduais de satde em relagdo a
esse fipo de programa. Apoios para a implantagdo podem ser obfidos, dependendo do
poder de negociagdo dos hospitais. Os caminhos s@o diversos e dependem da criafivi-
dade e das oportunidades que a administragdo hospitalar descobrir”.

Orleir Antonio Negrello, diretor administrativo.

Espacos de encontro, troca e definicao

A implantac@o de um programa de participagao
da familia exige conversa, negociacao, discussao
sobre concepgoes, principios, idéias e propostas,
muito investimento na criacdo e no fortalecimen-
to de vinculos entre a equipe e no trabalho mul-
tiprofissional. Quanto mais participativo ele for,
mais condigOes terd de se inserir como algo
org@nico @ instituicto e de articular a acGo e a
criatividade dos diversos setores e pessoas.

InstituicOes que vivem processos de reformula-
¢0o para obtencdo de certificacdo 1SO, que
envolve geralmente a criag@o de inGmeros espa-
¢os de discussdo e pactuagdo de padroes de
qualidade, podem se aproveitar fambém desses

espacos. Além disso, oportunidades como ofici-
nas, semindrios, grupos de estudos podem ser
criados especificamente para refletir e aprofun-
dar aspectos tedricos e praticos da implantagdo
do programa de participagdo da familia.

Nesses espacos, as chefias devem manifestar
claramente seu inferesse e vistio em relacdo @
importancia do programa e estar abertas a lidar
com as dificuldades e desafios que surgirem no
caminho. Uma observagao fundamental: deve-se
fugir daquela concepgdo de “erro” e “problema”
que exige somente a identificac@o e a punicto
de culpados. Aprender com erros e problemas é
demonstracdo de inteligéncia!



Principalmente na fase de implantagdo, o progra-
ma deve ser discutido nas reunides gerais, com
tempo necessdrio para se abordar aspectos fun-
damentais. Se a instituicto quer mesmo a
implantacGo do programa, deve dedicar tempo a

sua construgdo. Deixd-lo sempre como Ultimo
ponto de pauta em reunides gerais, com tempo
infimo de discussao, significa ndo estar prepara-
da efetivamente para assumi-lo como prioridade.

Projetos complementares e servicos de apoio

Os projefos e servigos de apoio visam garantir
melhores condi¢des para a permanéncia da fami-
lia no hospital. Estamos chamando de servigos
aqueles que possibilitam a hospedagem, a ali-
mentacgdo, 0 banho, além de outros apoios referen-
tes 4 assisténcia social demandados pelas fami-
lias. Conforme a realidade do hospital, a propria
instituicto poderd garantir esses servigos desde o
primeiro momento de implantagto, ou gradual-
mente, de acordo com a conquista das condicoes.
O Hospital Pequeno Principe, na fase inicial do pro-
grama, buscou a parceria e 0 apoio de organiza-
¢Oes da sociedade civil e de governos para garan-
tir as condicdes de permanéncia das familias. E
sempre importante lembrar que a maioria das
familias atendidas pelo Sistema Unificado de
Sadde (SUS) demanda esses servigos.

Com relacto d hospedagem de familiares, o HPP
firmou parcerias com instituicdes de apoio e
albergues da cidade. Atualmente, o hospital
conta com uma casa de apoio que responde
somente por 20% da demanda por hospeda-
gem, e as parcerias continuam sendo o0 caminho
principal para acomodar 0s acompanhantes.

Uma acgto fundamental desenvolvida pela equi-
pe do programa € o acompanhamento dos fami-
liares. Estdo dormindo bem? Estdo se alimentan-
do e conseguindo fazer sua higiene pessoal?

HGa quanto tempo ndo vao para a casa? Fazem
revezamento com outros parentes? Tal acompa-
nhamento & essencial para a equipe de sadde
avaliar o nivel de desgaste dos familiares e
orientd-los para a importéncia do autocuidado e
da percepgdo dos proprios limites fisicos e psi-
coldgicos. Quanto maior o desgaste dos acom-
panhantes, maior € o risco de desgastes diver-
s0s no ambiente das enfermarias.

Os familiares no HPP participam de atividades
em educacdo em salde, no qual sdo tratadas
questoes da salde das criancas e das familias
numa perspectiva tanto da continuidade do tro-
tamento no espaco doméstico como de preven-
¢0o de doencas e promogdo da qualidade de
vida para fodos os integrantes da familia. Entre
esses projefos estd o “Sorriso e Salde”, nas
quais profissionais voluntdrios de odontologia
distribuem escovas de dente e orienfam criangas
e familias sobre os cuidados necessarios para
se manter uma boa sadde bucal.

Os projetos complementares viabilizam agoes
que buscam fornar mais significativo e enrique-
cedor o momento da hospitalizagGo fanfo para
as criangas como para suas familias, abrandan-
do a angustia, a tristeza e o desespero presentes
nesses lugares.

"0 projeto Biblioteca Viva capacita funciondrios inferessados em ler histérias para as criangas. Aquela enfer-
meira que somente se relaciona com a crianga para pegar a veia, fazer curativo, de repente fem uma oportu-
nidade diferente de se relacionar com a crianga. O que a genfe vé nos funciondrios que participam do proje-
fo é um prazer muifo grande de assumir um outro papel, denfro do seu hordrio de frabalho. Isso oxigena as

relagoes aqui dentro.”

Cldudio Pimentel Teixeira, coordenador do setor de educagdo e cultura
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No HPP, os familiares também podem participar de
atividades de relaxamento, desenvolvidas por alu-
nos de educacao fisica, e de oficinas de recreacto
e de contadores de historias, do projeto Biblioteca
Viva em Hospitais, iniciativa desenvolvida pela
Fundac@o Abring. O hospital possui fambém uma
agenda cultural, da qual muitas das atividades sdo

Atribuicoes

E importante que o programa seja construido
sob uma perspectiva multiprofissional e interse-
torial. Se, em um primeiro momento tal perspec-
tiva ndo for possivel de ser concretizada, pelo
menos ela deve estar colocada como horizonte.
Para isso, o investimento em processos participa-
tivos é fundamental. HG a necessidade de que
um coletivo ou sefor exerca o papel de coorde-
nacdo das mdltiplas acdes e esforcos envolvidos
no programa. No HPP, o setor de Psicologia exer-
ceu essa funcdo. Atualmente, o setor busca que
a coordenacdo seja exercida por um coletivo de
profissionais de vdrios setores. A coordenacdo é
responsdvel pela execucdo do programa, articu-
lando as acdes de diferentes setores.

No cofidiano do acompanhamento de cada
caso, 0 HPP criou a supervisdo do programa, que

realizadas por diversos voluntdrios que fazem
regularmente apresentagdes artisticas no hospital
de masica, featro, poesia, entre outras. Atualmente,
a coordenac@o do Programa Familia Parficipante,
0 setor de voluntariado e o sefor de educacto e
cultura do hospital estudam outras iniciativas des-
tinadas aos familiares de criancas hospitalizadas.

realiza o corpo a corpo nas enfermarias e
coordena a equipe de atendentes e estagidrios
vinculados ao programa. A supervisdo fambém
realiza a ponte entre os setores, os familiares

e a equipe de sadde, e contribui na facilitagdo
de conflitos e na resposta a demandas de
familiares.

Como é possivel ver no quadro “A Roda de
Atores”, os diversos setores do Hospital Pequeno
Principe estdo envolvidos no desenvolvimento
do programa. Cada um confribui com algo para
que o programa se desenvolva plenamente.
Essa visdo sistémica é importante, ou seja, todos
s@o fundamentais para que a presenca da
familia se efetive e seja positiva no fratamento
das criangas.

Articulacao com a sociedade e com instituicoes governamentais

Em um planejomento estratégico, deve-se dar
atengdo especial @ articulagtio com outras orga-
nizacoes da comunidade. Como reforcado ao
longo de todo este documento, o desenvolvi-
mento de parcerias fortalece a capacidade da
instituicio responder aos diversos desafios do
programa e possibilita 0 acesso a apoios, mini-
mizando os gastos e otimizando esforgos.
Atualmente, nas mais diferentes dreas de atua-
¢Go humana, multiplicam-se redes de institui-
¢oes, que somam forgas e visam ao desenvolvi-
mento de infercdmbios de experiéncias, & reali-
zacdo de frabalhos conjuntos e @ prestacdo de
atendimento articulado, em uma perspectiva de

referéncia e contra-referéncia. Por isso, mais
importante do que um hospital puxar para si
toda a responsabilidade por responder Gs
diversas demandas ligadas a um programa de
presenca da familia, € a instituictio conhecer as
organizacdes da comunidade da qual foz parte e
se articular com aquelas que possam contribuir
para o desenvolvimento do programa.

E importante fambém manter uma comunicagdo
fluente com o Juizado e a Promotoria Pablica,

a fim de estabelecer formas de colaboragao

e pedir orientacoes em determinados casos,
agilizando o atendimento hospitalar das
criangas.



Abrindo as janelas

~

A instituicdo que pretenda implantar um programa semelhante deve realizar um levantamento das organizagoes gover-
namentais e ndo-governamentais que atuam em sua cidade e regido. Além da drea de satde, quem frabalha com
criangas, apoio juridico, assisténcia social, recreagto, geragdo de emprego, educacdo, promogao de direitos, meio
ambiente etc? Conforme o contexto, as condicdes € o interesse, a instituicdo pode convidar varias dessas organizagdes
para constituir um conselho ou um férum ligado ao programa de presenca da familia. Com reunides periddicas, essa
instdncia podem trazer idéias, sugestoes e criticas interessantes para o aprimoramento do programa.

J

o

Avaliacao e monitoramento

A concepcdo de avaliag@o e monitoramento
aqui defendida é aquela que admite o erro, 0
conflito, o problema como partes da construgtio
de um novo saber. Sobretudo em processos de
transformagdo institucional, o erro ndo pode ser
compreendido como algo restrito ao fracasso, e
que exige somente a identificacto e punicdo de
culpados. Quando a instituicdo se restringe a
€ssa concepcao, limita-se a uma perspectiva
superficial e autoritdria de enfrentamento das
inevitdveis dificuldades do caminho. O ouvir, 0
conversar, 0 Corpo @ COrpo com a equipe devem
ser as bases de uma pratica fundamental para a
identificacto de questdes a serem enfrentadas.
Entre as estratégias adotadas pelo Pequeno
Principe estao:

COrpo a corpo — conversar, circular e ouvir sGo 0s
principais verbos para quem atua na coordenagdo
e na supervisdo do programa. E importante que

Financiamento

Abordamos na infroduc@o desta publicac@o que
a experiéncia do Hospital Pequeno Principe
demonstrou que a implantagdo de um programa
de presenca da familia gera, ao longo do tempo
economia de recursos financeiros, contribui deci-
sivamente para a diminui¢to do tempo de per-
manéncia hospitalar das criangas atendidas.

No HPP, a implantacdo ocorreu gradualmente e
os custos foram diluidos conforme as condicdes

essas informagdes coniribuam no processo per-
manente e continuo de avaliagdo do programa.

reunioes e espaco de encontro — tais espagos
constituem oportunidades fundamentais para a
discuss@o, 0 monitoramento de indicadores (vide
“Passos para a implantagdo”) e a avaliagdo do
programa.

Servigo de Atendimento ao Cliente — esse ser-
vigo, implantado em alguns hospitais brasileiros,
constitui um canal estratégico de comunicacto
entre clientes, direcdo e profissionais. Trazem
sugestoes e idéias, apontam problemas que
merecem ser enfrentados e sinalizam desafios
da instituicgo.

atencdo aos indicadores — fanto os qualitati-
VOS cOMO 0S quantitativos, como apresentado no
item Passos para a implantagdo.

da instituigto (vide modulo “*Marcos e cenas de
uma histdria”). NGo houve um investimento de
um valor determinado na implantac@o do pro-
grama. Esse processo consumiu, sobretudo no
primeiro momento, horas de trabalho de algu-
mas funciondrias, principalmente da coordena-
¢do da Psicologia, responsdvel por facilitar a
sensibilizagdo e a articulagto dos setores para o
funcionamento do programa.
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Atualmente, segundo a administracdo do
Hospital Pequeno Principe, o custo didrio de
cada acompanhante é de RS 11,55, envolvendo
0s gastos com alimentacdo, sala do programa,
funciondrios, folhetos, compra e lavagem de toa-

lhas, manutencdo de equipamento e espaco fisi-
co, producdo de materiais de comunicacao,
entre outros. Desses R$11,55, o Sistema
Unificado de Sadde (SUS) arca com RS 2,65 por
acompanhante.

Composicao de custos por acompanhante no HPP

Despesa (rubrica) Valor em RS | Percentual
Alimentacdo (café, almogo e jantar) 2,80 24,24%
Materiais de consumo (material de limpeza, sabonete, shampoo,

toalhas de banho, fravesseiros, lengbis, cobertores, aventais e crachds) 2,97 25,71%
Méveis e espaco fisico (cadeiras nas enfermarias, cadeiras

reclindveis, sala do programa, casa de apoio, telefone, energia, dgua) 1,31 11,34%
Pessoal 3,97 34,37%
Comunicacado (folders, filipetas, formuldrios de controle de banho,

de descanso, de prontudrio, autorizagdo para entrada na UTI efc) 0,35 3,03%
Vale-transporte (para aqueles familiares que ndo #€m renda suficiente) 0,15 1,30%
TOTAL 11,55 100%

<)
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Mas quanto um hospital gastaré para implantar
e manter um programa como este? Ndo hé uma
resposta fechada. Conforme a natureza (pablica,
privada ou filantrépica), a capacidade de atendi-
mento pedidtrico, a regido do pais, a dimensao,
as caracteristicas e o alcance do programa,
entre outras varidveis, os custos poderdo ser
diferentes de instituicGo para instituicdio. E sem-
pre importante considerar que o programa pode-
rd iniciar pequeno e crescer conforme as condi-
¢Oes da organizagto.

A captacdo de recursos externos destinada espe-
cificamente @ implantagto do programa (por
meio de campanhas de arrecadagdo, doagdes
de pessoas fisica e juridica efc.) e o desenvolvi-
mento de parcerias com institui¢es da comuni-
dade podem contribuir para a otimizagdo de
recursos e o apoio matuo na busca de solugdes.

Apresentamos uma planilha para a discriminagdo
dos custos da implantac@o e da manutenc@o de

um programa de presenca da familia em um
hospital. Os custos poderdo ser distribuidos entre
recursos proprios, recursos captados externamen-
te com o objetivo especifico de viabilizar o pro-
grama e acoes e servicos desenvolvidos por uma
instituicGo externa. Esses custos envolvem acoes
de implantagdo e agdes de manutencao.

Recomendamos que, no caso das atividades via-
bilizadas por meio de parceria, ou seja, que ndo
envolvem a transferéncia de recursos financei-
ros, sejam sempre calculados e explicitados os
valores de tal ac@o. Por exemplo, se o jantar dos
familiares € garantido por um restaurante local,
€ importante colocar na planilha o quanto essa
parceria significa em termos econdmicos. Se a
reestruturacdo da sinalizac@o do hospital € feita
voluntariamente por uma agéncia de propagan-
da e a reforma dos banheiros por uma empresa
de engenharia, & importante quantificar o valor
dessas agoes.
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PLANILHA PARA CALCULO DE CUSTO MENSAL DO PROGRAMA

-

HOSPITAL:
Programa:
Namero de familiares::

Despesa
(rubrica/item)

Recursos
Préprios

Captacdo externa
para o programa

Parceria com outra(s)
instituicoes

1. Alimentac@o
] café da manhd
] almogo

L] jontar (sopa)
] café da noite

2. Materiais de apoio
] aventais

[J toalhas de banho

L] papel higiénico

] sabonete

L] outros:

3. Mdveis e Espaco Fisico
[J cadeiras

L] reformas/ampliagoes

[J sinalizacdo

[J sala do programa

[J outros:

4. Pessoal
[J coordenacdo
(horas dedicadas ao programa)
[J supervisdo
[J funciondrios do programa
] estagidrias
[J outros

5. Comunicac@o

[J folheto do Programa

[J folheto do ambulatério

(] folheto da UTI

[J autorizagoes
(para a UTI, de saida, etc)

[J controles de banho, de descanso,
de prontudrio

[J outros:

6. Servigos de apoio

e projetos complementares
[J Casa de Apoio
] Educacdo em salde
[] Recreagdo
[ Vale-transporte
L] Outros:

7. Processos de formacao
e sensibilizag@o da equipe,
familiares e voluntdrios

\
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Sementes

O que podemos fazer para que a Nossa expe-
riéncia semeiem outros quintais e gere outros
frutos? O Hospital Pequeno Principe apostou em
algumas frentes como:

programa de estdgios: em parceria com a uni-
versidade, o programa de estdgios contribui para
a formagdo de jovens estudantes da Grea de
sadde, possibilitando que tenham contato com
as experiéncias de humanizacdo e de desenvol-
vimento do programa de participacdo da familia.
Contribui para que os jovens valorizem a dimen-
sdo dos relacionamentos interpessoais e da
capacidade de comunicagdo como fundamen-
tais no exercicio da profissao.

palestras: palestras realizadas para profissionais
de salde nas universidades paranaenses abor-
dam os trabalhos do hospital e visam sensibili-
zar os professores e os futuros profissionais da
instituicGo para a importdncia das iniciativas.

curso de formagdo: esse curso acontece uma
vez por ano, fem carga hordria de 400 horas
tedricas e 1100 horas préticas e é voltado para

profissionais da drea de sadde de outras institui-
¢oes hospitalares do Parand. Criado em 1990 o

curso ja foi ministrado junto a mais de 250 alu-
nos. As questoes de humanizagdo fem destaque
no programa do curso.

participacto em congressos e eventos da drea
hospitalar — a equipe ndo se cansa de falar
sobre sua experiéncia em eventos da drea hospi-
talar, compartilhando conquistas, mas sobretudo
as dificuldades e as estratégias construidas para
superacto e desenvolvimento da proposta.

visitas e assessoria a hospitais — o HPP rece-
be varias visitas por ano de integrantes de outras
instituicdes, como também assessora a implan-
tacdo de programas de participacto da familia
em outros hospitais. A assessoria acontece em
casos muito especificos, devido & falta de condi-
¢0es da equipe de Psicologia do HPP em arcar
com outras demandas externas.

a boca no trombone — a divulgacdo ampla em
veiculos de comunicagdo da drea de sadde e
outros de abrangéncia geral contribui para a dis-
seminacdo da experiéncia e para a obtengdo de
apoio e reconhecimento pablico. Comunicar &
fundamental!




E gente que faz a diferenca

Sem dvida, & necessdrio pensar e construir
estratégias, normas, padrdes, procedimentos e
indicadores para que o programa de presencga
da familia se viabilize. Mas sempre & bom ter
claro que no centro de todo esse processo estdo
as pessoas, pessoas que fazem o programa
acontecer.

0 objetivo da presenca efetiva da familia &
melhorar o tratamento e minimizar os sofrimen-
tos e desgastes da hospitalizacdo, apostando no
vinculo entre criancas e suas familias. Esse obje-
tivo somente se alcanca se os profissionais,
voluntdrios e demais pessoas envolvidas estive-
rem comprometidas com suas construgao, dis-
postas a enfrentar as dificuldades e problemas, a

aprender com a experiéncia, a participar e apos-
tar na forca dos relacionamentos e da interagdo
como motor do desenvolvimento da proposta.

E é sempre importante ter claro: além da integra-
lidade da crianca e da familia, deve-se sempre
pensar na integralidade do profissional de sadde
com suas mdltiplas necessidades e desejos.
Gente mal paga, preocupada com a situagto
dos parentes que ficaram em casa, desvalorizo-
da, com baixa auto-estima, submetida a sofri-
mento psiquico permanente no ambiente de tra-
balho dificilmente conseguird tornar-se sujeito
de um processo de humanizacdo de verdade.
Garantir condi¢oes de trabalho e de vida (sald-
rio, formacdo, apoio, ambiente sauddvel e de
companheirismo etc) € fundamental para que a
humanizacdo vingue de forma profunda e efeti-
va. No coragdo de foda a inovagdo que pretende
humanizar instituicdes hospitalares estd a pes-
soa em foda a sua complexidade, necessidades,
mistério e maravilha!

"Aqui no HPP. 98% das familias estdo acompanhando suas criangas e adolescentes. Para quem
comegou com 30% ou 40%, esse € um grande avango. S6 ndo fica, quem tem filho pequeno
em casa e nao fem com quem deixd-lo ou que ndo pode deixar o frabalho de jeito nenhum”

Maria Dolores Garcia de Faria, coordenadora do Programa Familia Participante

89






DESAFIOS E HORIZONTES

Eu gostei dessa idéia
da familia participante
porque neste frabalho

as maes ajudam as
criangas a ficarem
com mais confianga
nelas mesmas”

Anderson, 11 anos







DO PROGRAMA
FAMILIA
PARTICIPANTE
NO HPP

Como toda iniciativa que nasce e cresce com-
prometida com o aprimoramento permanen-
te, 0 Programa Familia Parficipante do Hospital
Pequeno Principe enfrenta atualmente novos
desafios. O horizonte desse processo € um aten-
dimento de qualidade cada vez melhor para as
criangas hospitalizadas e seus familiares.

Mais uma vez, &€ importante lembrar: que a cons-
truc@o de um programa de participacto da fami-

maior horizontalizactio das responsabilidades
— De 1990 aos dias de hoje, muito se avancou
para que o programa fosse cada vez mais assu-
mido pelo conjunto do hospital. Por meio de um
processo gradual e negociado, a maioria dos
setores passou a se sentir sujeito da construcdo
da proposta. Mas alguns deles ainda enfendem
que o funcionamento e o desenvolvimento do
programa sao de responsabilidade exclusiva da
Psicologia, sefor que impulsionou a proposta. Em
funcdo disso, alguns problemas que poderiam ser
resolvidos pelos proprios setores so “transferi-
dos” a este. A instituicGo passa atualmente por
discussoes internas que visam ao aprimoramento
de mecanismos e processos de gestdo que
garantam a maior horizontalizagGo do programa,
clareando e reforcando as atribuicdes e a autono-
mia de cada drea, do setor de Psicologia e de ins-
tancias coletivas de decisdo. Entre essas instain-
cias, 0 hospital estuda a multiplicagdo de juntas
multiprofissionais permanentes, que permitam
reunir os diferentes profissionais que atfuam em
determinadas enfermarias e UTIs.

lia em qualquer hospital brasileiro ndo pode se
restringir a um investimento pontual e localizado
no tempo. E processo, com metas no curto, no
médio e no longo prazos, impulsionado & base
de avaliagGo e da capacidade de aprender com
a propria e com outras experiéncias.

E quais sto os desafios atuais do Programa
Familia Participante? Destacamos alguns:

superacdo das resisténcias do corpo médico
— Como observamos nos modulos anteriores
deste documento, as resisténcias ao programa
foram identificadas desde o inicio e enfrentadas
por meio da sensibilizagGo dos profissionais de
salde e de um posicionamento claro da dire¢Go
do hospital de que o programa “vinha pra ficar”,
fazendo parte de uma politica institucional volta-
da para a maior humanizagdo do atendimento.
Sinfonizada com isso, a politica de contratacao
de novos profissionais de salde do HPP foi
revista, visando valorizar profissionais que, além
da competéncia técnica necessdria, apresentas-
sem um perfil comprometido com o desenvolvi-
mento de praticas humanizadas. Mas, ainda
assim, a instituicdo possui profissionais que
resistem aberta ou silenciosamente ao programa
e a outras iniciativas voltadas para a humaniza-
¢do. O setor de Psicologia e a direc@o do hospi-
tal estudam estratégias que permitam que as
resisténcias possam ser acolhidas e discutidas
abertamente com 0s profissionais em espagos
apropriados.

"Por uma limitagdo financeira ou de enfendimento da familia, algumas criancas depois que saem do hospital
ndio conseguem fter o fratamento correto em casa. O Servio Social faz esse acompanhamento. As vezes, a
gente aciona o Conselho Tutelar e o pessoal do centro de sadde local para ajudar. Afinal, o hospital fez um
grande investimento para a crianga recuperar a sadde, se ela volfa para o hospital porque o fratamento nao foi
feito em casa, esse investimento se perdeu. Por isso é imporfante a presenga da mae e do pai ao lado da crian-
¢a no hospital, assim eles vao aprendendo também a frafar a crianga.”

Célia de Jesus Souza, profissional do Servigo Social
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adequacdo do mobilidrio — Apesar dos impor-
tantes avangos com relagdo & adaptacdo dos
espagcos fisicos e do mobilidrio para acolher a
presenca da familia no hospital, a equipe do
HPP identifica que & necessario dar outros pas-
s0s. Entre eles, a busca de alternativas mais ade-
quadas para o atendimento emergencial nas
UTls, como a utilizagGo de biombos, boxes ou
cortinas que ndo exponham as criangas interna-
das e os familiares presentes naquela ala @ ten-
s@o da situacdo de emergéncia. Além disso, 0
hospital pretende oferecer cadeiras mais confor-
taveis para os familiares.

educacdo em satide e outras atividades para
os familiares — Ampliar as iniciativas ja existen-
tes, voltadas para o melhor aproveitamento do
tempo que os familiares permanecem no hospi-
tal e para o fortalecimento da capacidade destes
serem sujeitos na melhoria da sadde da crianga.
Essas iniciativas (oficinas e orientagoes) aborda-
riam tanfo questoes referentes aos tratamentos

hospitalar e domiciliar da crianca internada
como outros aspectos ligados G prevencao de

doencas, ao auto cuidado e & promogdo da quo-
lidade de vida na familia. O incremento dessa
atuac@o é considerado decisivo para a diminui-
¢do do indice de reinternacdo. Além disso, a ins-
tituicGo busca ampliar programas e atividades
culturais e educativas destinados aos acompa-
nhantes, que incluindo assuntos como geracao
de renda, direitos, alfabetizacao, recreacdo, artes,
a serem promovidos pelos setores de educacdo
e cultura e de voluntariado do HPP.

atendimento hospitalar domiciliar —o acompa-
nhamento domiciliar da situac@o das criancas
que sairam de uma infernagdo também constitui
uma proposta da equipe do Hospital Pequeno
Principe. Esse acompanhamento possibilitaria
uma maior efetividade do atendimento, incidiria
em uma diminui¢@o de casos de reinternagto
das criancas e fraria maior seguranga para 0s
familiares que respondem pela continuagdo do
tfratamento em casa.

hospedagem de familiares — como na maior
parte dos hospitais que atendem majoritaria-
mente populacdes de baixa renda, o HPP
enfrenta uma demanda por hospedagem

de familiares (principalmente do interior do
Parand e de outros Estados) maior do que a
capacidade da Casa de Apoio do Programa
Familia Participante e dos albergues hoje em
funcionamento na cidade de Curitiba.

O hospital estuda alternativas e parcerias para
responder a esse desafio, como fambém

o fortalecimento do sefor de servico social,
responsdvel por diversos tipos de apoio

as familias de criancas internadas.

*Um problema bem sério € a lavagem da roupa. Quando existe uma colaboragdo entre uma mae
de Curitiba e a de fora da cidade, ela até pede a casa da outra para lavar a roupa. Se ndo, elas ndo
1ém onde lavar a roupa. O albergue Sao Jodo Batista até autoriza a lavar a roupa Ia, mas o familiar
vai fer que ficar esperando a roupa secar no varal send@o roubam.”

Thereza Buretti, profissional do Servigo Social



DAS POLITICAS
PUBLICAS

Como avangar nacionalmente na ampliagdo
e na qualificacdo da presenca da familia
em hospitais pedidtricos? A sistematizagdo da

uma pesquisa nacional sobre a situacdo da
presenca das familias nos hospitais piblicos e
privados do Pais — treze anos apds a promul-
gacdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente,
como o direito da crianga hospitalizada & pre-
senca da familia vem sendo fraduzido no coti-
diano dos hospitais brasileiros? Quais as dificul-
dades enfrentadas pelos hospitais para a efetiva-
¢@o de programas de qualidade? Quais os desa-
fios? Que outras referéncias positivas existem
nas diferentes regides do Pais? Essa pesquisa
poderia também mapear estudos e pesquisas
universitdrias que abordam tal presenca ou
aspectos e questoes ligadas a ela.

uma politica de estimulo e apoio conectada ao
Programa Nacional de HumanizagGo de
Assisténcia Hospitalar (PNHAH), do Ministério
da Satide, — o objetivo é contribuir para a
expansdo e o desenvolvimento qualitativo de pro-
gramas voltados para a presenca da familia.
Elaborada ou aprimorada a partir dos dados da
pesquisa nacional, sugerida no item anterior, tal
politica consideraria dimensdes como o financia-
mento de programas, a capacitacdo de profissio-
nais, 0 estimulo e sistematizacdo de experiéncias

experiéncia do programa do Hospital Pequeno
Principe inspira pistas e necessidades, tais
€Oomo:

positivas (com seus avangos e limites), a troca
de experiéncia, entfre outros aspectos. Merecem
destaque o apoio a processos de adaptacdo das
condicoes fisicas (espagos e mobilidrio) dos hos-
pitais para a presenga da familia e a necessdria
rediscussao dos valores disponibilizados pelo
Sistema Unico de Satide aos hospitais para cada
acompanhante/dia.

identificac@o e articulac@o de atores institucio-
nais estratégicos — a ampliagdo e qualificagdo
da presenca da familia em hospitais pedidtricos
pode contar com o apoio da Sociedade Brasi-
leira de Pediatria, dos Conselhos e Sociedades
Profissionais, da Rede Unida, das universidades e
outras organizagdes vinculados ao PNHAH,

politica de formagdo de profissionais de sadde
— atualmente, o PNHAH ja possui diversas acoes
que incidem na formagdo universitdria e na for-
magdo em servico dos profissionais de sadde,
valorizando a humanizag@o como eixo transver-
sal dessa formacdo. Vale a pena discutir qual é o
lugar que a presenca da familia no hospital
ocupa nessa formacdo e como aprofundar o
debate tedrico e prdtico sobre sua importancia.

*0 HPP foi convidado a realizar uma série de palestras no Férum de Atendimento Humanizado do Ministério
de Sadde. Nesses encontros, vocé leva a fua mensagem para uma série de instituicoes e também aprende
muito coletivamente e ouve experiéncias maravilhosas, como a do Instituto da Crianga, de Sao Paulo, do
Alberto Sabin, de Fortaleza, e até de um pequeno hospital do inferior do Nordeste que, dentro das suas possi-

bilidades, fambém viabiliza programas de humanizagao.”

Ety Cristina Carneiro, diretora de relacoes institucionais
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COM AS MAOS
CARREGADAS
DE SEMENTES
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Para concluir esse documento de sistematiza-
¢Go sobre uma experiéncia cheia de luzes e
aprendizagens, lembramos as palavras do pre-
miado escritor uruguaio Eduardo Galeano:

“Somos, enfim, o que fazemos para fransformar
0 que somos. A identidade ndo é uma pega de
museu, quietinha na vifrine, mas a sempre
assombrosa sinfese das contradicdes nossas de
cada dia”. (Livro dos Abragos, p. 123)

Saudamos a capacidade da equipe do Hospital
Pequeno Principe de viver e enfrentar suas ddvi-
das e contradicdes e gerar uma experiéncia tdo

carregada de sementes. Saudamos também as
muitas pessoas e instituicdes que nos mais
diferentes lugares do Pais enfrentam tensoes,
caréncias diversas e conflitos inevitdveis de
quem busca de forma critica e criativa novos
caminhos para entender e atuar numa realidade
tGo complexa, desigual e, a0 mesmo tempo,
fascinante, como a brasileira. Gente que busca
fazer diferenca no cotidiano de milhares de
criancas brasileiras hospitalizadas.

Desejamos BOA SORTE, e que as frocas e 0s
intercmbios destas sementes se multipliquem
e ganhem raizes, fortalecendo todos nos!




